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Hur kan man 6ka barns delaktighet pa LSS-boenden?

Forord

Den hir rapporten beskriver ett forsknings- och utvecklingsprojekt som kallades
for Barns roster pa boenden. Projektet genomfordes i samverkan mellan
Goteborgsregionens forsknings- och utvecklingsenhet FoU i Vist och Forvaltningen
for funktionsstod i Goteborgs Stad mellan januari och oktober 2022.

Jag, Lisbeth Lindahl som ar fil. dr. och leg psykolog, var ansvarig forskare. Dessutom
hjalpte fil dr Anna Melke till med bakgrundsinformation p& omradet och
forskningsassistent Ella Petrini deltog i delar av analysarbetet. Dessutom har andra
forskare och kommunikatorer vid Géteborgsregionen varit behjilpliga i olika delar av
projektet.

Jag som har skrivit rapporten vill tacka barnen, deras vardnadshavare och gode mén
for att jag fick lov att genomfora skuggningar i barnens hem. Jag vill dven tacka all
personal och chefer som har mojliggjort projektet genom att bidra med sina
kunskaper och erfarenheter. Det har varit oerhort larorikt att fa ga pa upptéacktsfard i
denna varld, med en forhoppning om att kunna forbattra livet for barn som bor pa
boende med sarskild service.

Lisbeth Lindahl
Goteborg, 10 november 2022
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Sammanfattning

Nar barn med funktionsnedsittning inte langre kan bo kvar i sina féraldrahem blir
det samhallets ansvar att se till att de far ett bra boende. Dessa boenden &dr emellertid
inte bara hem for barnen utan dven en arbetsplats for personalen och ett verktyg for
att uppfylla véilfirdssamhallets mélsattningar.

Det projekt som beskrivs i den hér rapporten initierades av Funktionsstods-
forvaltningen i Goteborg och genomfordes i samverkan med FoU i Vist,
Goteborgsregionen. Syftet var att bidra till 6kade kunskaper om barns delaktighet pa
boende med sarskild service for att kunna bidra till en utveckling av verksamheten.

En studie genomfordes utifran foljande fragestillningar:

¢ Vilka kunskaper finns fréan tidigare forskning om hur barn med
funktionsnedsittning upplever det att bo pa boende?

e Hur delaktiga dr barn som bor permanent pd BmSS (Boende med Sarskild
Service)?

e Hur kan verksamheten 6ka delaktigheten bland barn som bor pa BmSS?
Med barn menas hir barn och unga till och med 22 ar.

Nar studien var klar genomfordes en workshop for att diskutera hur resultatet skulle
kunna leda till forandringar i verksamheten for att 6ka barns delaktighet pa BmSS.
De metoder som anvindes i studien var fokusgrupper och skuggning. Fokusgrupper
genomfordes med personal pa fyra boenden med inriktning mot barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och flerfunktionsnedséattningar (n = 12).
Dessutom genomfordes skuggningar av barn och personal pa tva boenden. Shiers
modell "Barns och ungas vig till delaktighet” har legat till grund for delar av analysen
av materialet.

Det finns inte mycket forskning pa omradet sedan tidigare. Tidigare forskning pekar
pa de institutionella ramarnas paverkan, personalens stora betydelse for barns
delaktighet och att personalen brister i sin anvindning av alternativ kommunikation.
Fokusgrupperna med personal resulterade i fem teman: begreppet delaktighet,
boendet som hem, det hianger pa personalen, svarigheter i arbetets vardag och att
kunna forsta och mota varje barn. Personalen tolkar begreppet delaktighet pa olika
sétt vilket forsvarar samsyn och minskar majligheten att arbeta pa ett enhetligt sitt.
Det som ocksa framkom i fokusgrupperna var att det inte racker med allmédnna
kunskaper om barn med funktionsnedsittning, utan att personalen maste liara kinna
varje enskilt barn for att barnet ska kunna bli delaktigt. Skuggningarna illustrerar hur
personalen gor for att skapa delaktighet i praktiken dar det blir tydligt att delaktighet
uppstar i samspelet mellan barn och personal.

I diskussionsavsnittet diskuteras vilka hinder som finns f6r att 6ka barns delaktighet
pa BmSS. Det viktigaste hindret ar tillgdngen till personal med ratt kvalifikationer.
Det finns dven dilemman mellan personalens och barnens behov som leder till ett
stort antal personer runt varje barn, vilket gar emot barns behov av kontinuitet.
Personalens arbetsmiljo paverkar barnens uppviaxtmiljo, vilket innebar att
personalen ar den viktigaste resursen att satsa pa.



Hur kan man 6ka barns delaktighet pa LSS-boenden?

Slutsatser fran projektet bor arbetas vidare med i kompetensutveckling som
integreras i den ordinarie struktur som finns f6r dokumentation och
kunskapsutveckling i verksamheten. Ett forslag till framtida forskning &r att studera
vad som ligger bakom socialsekreterares beslut om insatsen BmSS fo6r barn och
ungdomar och om det finns alternativa insatser som kan forebygga behov av denna
insats.
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Hur kan man 6ka barns delaktighet pa LSS-boenden?

Introduktion

Den har rapporten handlar om barns delaktighet pa LSS-boenden och
bygger pa ett projekt som FoU i Vast pa Goteborgsregionen genomforde
tillsammans med funktionsstodsforvaltningen i Goteborgs Stad.

For att du som ldsare ska fa en inblick i hur livet kan se ut for barn som bor pa dessa
boenden, borjar rapporten med ett utdrag fran en skuggning av Joel med den
personal som arbetade den hir eftermiddagen.

Eftermiddag med Joel

Klockan ar fyra pa eftermiddagen. Jag moter Lena! utanfor det hiar boendet som ar
belédget ute pa landet i en enplansvilla i tra. Jag forstar att det har blivit ett
missforstand mellan mig och den personal som jag egentligen skulle ha skuggat for
hen ar inte kvar pa boendet. Men Lena l6ser situationen och sdger att jag kan skugga
henne i stillet.

P& grasmattan framfor entrén star tva uppblésta barnpooler med vatten. Det ar en
varm sensommardag och barnen har fatt plaska i dem idag. Det stér ett par
gummistovlar vid forstukvisten och nér jag kliver in i hallen ser jag en rad med skor.
Det dr personalens och barnens skor. Jag blir pdmind om att jag ockséa bor ta av mig
skorna. Det hér ar ju deras hem.

Till vinster om hallen ser jag ett

kok med matbord och fyra

stolar. Till hoger om hallen finns @
ett badrum som éar tydligt markt
med en bild pa en toalett pa
dorren. Har hianger dven andra
bilder som kan anvandas for att
kommunicera saker som man Toalett
kan vilja prata om nér man ar pa
vég ut fran boendet.

Foto: Lisbeth Lindahl

Nir jag fortsatter in i huset kommer jag till det gemensamma vardagsrummet som ar
moblerat med tva grona soffor och en stor tv. Det ser trevligt ut med stora fonster ut
mot baksidan som bestar av en inhdgnad uteplats med altan. I fonstren finns det
krukvaxter och inredningen ar hemtrevlig. Det som vittnar om att det ar ett boende ar
flaskan med handsprit som star pa soffbordet och att det ligger en parm framme med
rutiner for personalen. Det dr ocksa ovanligt rent fran prylar for att vara ett hem dar
barn och ungdomar bor.

Till hoger om vardagsrummet 16per en korridor som gar till ungdomarnas egna rum,
ett lekrum och personalutrymmen som ar beldgna langst bort i korridoren. Om man
foljer korridoren hela vagen bort finns det en annan ingéng dir, som ocksa ar olast.

1 Alla namn ar péhittade.
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Jag undrar om det ar olast for att underlatta evakuering, om det skulle uppsta ett
behov av det. Barnen kan dock inte ta sig ut frdn omradet sjédlva i och med att huset ar
omgirdat med stdngsel och med en grind som ar svar att 6ppna2.

Nair jag kommer in i vardagsrummet sitter det tvd ungdomar och en annan personal
(Nina) i sofforna. Idag skulle jag fa skugga Joel3 som ar en pojke i 6vre tonéren.

 Foto: Lisbeth Lindahl

Lena som arbetar med Joel idag har ingen sarskild utbildning for det har arbetet,
men har daremot erfarenhet sedan tidigare. Har har hon arbetat i ett &r som vikarie.

Jag hilsar pa Joel som sitter i en av sofforna med sin surfplatta. Han noterar mig,
men hélsar inte utan tittar pa mig under lugg” och ger ett lite blygt intryck. Han ar
upptagen med att titta pa olika filmade inspelningar med gospelmusik pé sin
surfplatta. Joel sjunger med i den medryckande musiken och ror sin ena hand pa ett
rytmiskt sadtt i takt med den. Det ser ut som att han dansar.

Jag sitter mig ner bredvid Lena och Joel i den soffan som Joel brukar sitta i. Lena
och jag smapratar lite. Hon berittar att hon arbetade dagen innan och att hon
borjade sitt arbetspass klockan tolv idag. Hon ska arbeta fram till klockan tio ikvall da
ny personal ska komma och avlosa henne. Da ska hon sjilv ga over till att ha sovande
jour fram till klockan tolv nista dag. Jag reagerar pa att hon ar sa lange pa boendet.

Efter att vi har suttit dar en stund véander sig Lena till Joel och fragar: ”Vill du hjilpa
mig att laga mat i koket?” Han reagerar inte pa fragan utan fortsatter att digga till
musiken. Efter ett tag reser sig Lena upp och visar att de ska ga in i koket for att laga
mat. Hon ber Joel f6lja med och han gor det.

2 Grindens 14s kraver ett tvahandsgrepp och lite klurighet fér att man skulle férsta hur man éppnar den.
Barnen kommer ut frdn omradet tillsammans med personal.

3 Joels gode man hade godkint att han var med i studien.
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De gar in i koket och jag foljer med och sitter mig vid koksbordet. Jag ser att Lena
lagger tva korvar i en stekpanna med lite matfett och nar det borjar frasa i
stekpannan fragar hon Joel: "Vill du hjilpa till? Vill du réra har?” Hon héller upp
stekspaden for att konkretisera vad hon menar och uppmanar honom att lagga ifran
sig sin surfplatta. Han gor det och far berom for detta. Han tar sen tag i stekspaden
och vinder lite pa korvarna. Sen sldpper han plotsligt stekspaden. Lena fragar: ”Vad
vill du gora?” Joel svarar med att pussa Lena pa handen och séger: “Jag har saknat
dig”. Lena svarar: "Men vi sdgs ju igar.” Joel ler lite finurligt och sjunger med i sdngen
fran musiken som star pa i bakgrunden. Han atervander till sin surfplatta.

Klockan 16.25

Lena fragar: "Vill du stilla fram din tallrik?” Joel lagger ifran sig surfplattan och gor
det. Han gér och hamtar sin tallrik som Lena stillt fram pa diskbanken och stéller ner
den fint pa tabletten som ligger pa hans plats pa matbordet. Sen gar han och 6ppnar
en kokslada och ser ut att leta efter nagot. Lena siger: ”Jag vet vad du letar efter. Du
letar efter en sked. Men du kan dta korvarna med hianderna.” Lena lagger upp tva
korvar med bréd pa hans tallrik och fragar: "Vill du ha senap?” och véntar lite. Joel
svarar “ja”. Hon sprutar senap pé korvarna. Sen fragar hon: "Vill du ha ketchup?” och
vantar in hans svar. Joel svarar ja pa den fragan ocksa. Da sprutar hon ketchup pa
korvarna. Sen gar hon och sitter sig pa stolen bredvid Joels stol, men Joel stér kvar
pa golvet och kommer inte och sitter sig.

Lena: Vill du vanta?
Joel: Vanta.
Lena: DA far Caroline#4 ata forst.

Vi hor hoga ljud inifran det angransande vardagsrummet. Jag kdnner ett visst obehag
och Joel borjar skratta. Lena berattar for mig att Joel dven skrattar nar han blir orolig
och jag forstar att det ar det han kidnner nu. Efter en liten stund tystnar ljuden och
Joel gar och satter sig pa sin plats. Joel tittar pa sin tallrik men gor ingen ansats till
att borja ata. Lena visar med handerna hur han ska gora for att 4ta korv med brod
med handerna. Hon sdger att man gor det med hamburgare ocksa och att han vet hur
man gor. Men han foljer
inte hennes uppmaning.
Efter en stund fragar hon:
*Vill du att jag ska skira
upp korven sa att du kan
dta med sked?” Joel svarar
”ja”. Lena skar da upp
maten i lagom stora bitar
och ger Joel tallriken pa
nytt. Nu borjar han éta de
uppskurna bitarna av korv

med brod med en matsked. ! Foto: Lisbeth Lindahl &

Vi sitter och tittar ut genom

4 Fingerat namn pé den andra ungdomen som bor pé boendet.
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koksfonstret under tiden som Joel dter. Har har man en utsikt 6ver dngarna framfor
huset och trafiken lidngre bort. Pl6tsligt kommer en stor lurvig katt in pa tomten. Den
gar fram mot poolen framfor vart fonster och tynger ner kanten med tassarna och
soker sig ner mot vattnet och borjar dricka. Den viftar pa svansen samtidigt som den
lapar vatten och vi reagerar alla likadant pa det vi ser och borjar skratta. Det ser
verkligen gulligt ut. Joel skrattar gott at katten som har kommit for att underhélla
oss. Efter en stund gar katten i vig och han borjar prata om bilarna som kor pé viagen
lite langre bort i fjarran.

Jag ser att Joel tittar pa vad jag gor nar jag antecknar i mitt kollegieblock. Jag siger:
“Du kanske undrar vad jag skriver. Jag skriver om det som hander, till exempel om
katten som kom och drack vatten.” D4 svarar han: “Jobbigt. Pappa jobbar och tjanar
pengar.”

Det ar som att han séger till mig att han forstar att detta ar mitt jobb, att sitta har och
anteckna. Lena bekraftar det han séger, att pappa jobbar mycket. Sen siger hon "Men
du tycker om att jobba. Du gillar att stada, eller hur?” Han svarar inte. Det ar tyst en
stund och Joel fortsitter att &ta.

Lena fragar: ”Ska vi bygga lego sen? I lekrummet?” Joel svarar: "ja”.

Lena sager till honom att han ska dricka vattnet ocksa. Det stér ett vattenglas framfor
honom, men han gor inte som hon siger. Hon fragar om han inte vill ha vatten. Han
svarar inte, men visar inget intresse av att dricka. Efter en stund tar hon bort
vattenglaset. Nar han har dtit en och en halv korv med brod sager han att han ar métt.
Det gér lite langsammare, men han dter upp allt som finns pa tallriken. Sen
uppmanas han att stilla tallriken pa diskbéanken, vilket han gor, varpa Lena stiller in
den i diskmaskinen.

KI. 17.00

Lena och Joel gér till lekrummet som &r inrett med en skinnsoffa, en saccosick, en
stor tv och tre plastbackar med leksaker som star pa golvet. Lena och Joel sétter sig
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pa mattan pa golvet och jag sitter mig i soffan pa lite avstdnd. Lena letar efter de sméa
legobitarna och berittar att Joel gillar att bygga med de sma. Hon hittar inte s
manga sma bitar utan borjar bygga med de stora i stillet. Hon bygger en bil och sétter
tva gubbar i den och séger att det ar en bil. Hon visar bilen for Joel men han verkar
inte vara sd intresserad, utan dgnar sig bara at sin surfplatta. Lena berommer honom
nar han hittar knappen for att reglera volymen péa den. Jag fick reda pa att surfplattan
ar ny och att han hade en iPad innan. Nu har han fétt en android som fungerar lite
annorlunda jamfort med iPaden, men han har borjat lara sig den. Lena berattar att
det gick forvanansvart bra att vara utan surfplatta i nagra veckor.

Efter en stund sédger Joel: "Jag kdnner inte dom.” Han syftar pa en musikgrupp som
han har bldddrat fram p4 sin surfplatta. Lena tittar pa hans surfplatta och svarar:
“Nej, jag kanner inte heller dom.” Efter ett tag fragar Lena: Vill du sitta i soffan?” Jag
flyttar pa mig for att 1amna plats at Joel, for att jag tror att hon menar den soffan som
jag sitter i, men hon menade soffan ute i vardagsrummet. De gér dit och jag foljer
efter.

Lasanvisning

Den berittelse som du nyss har last ar en del av datainsamlingen i den studie som
genomfordes inom ramen for det hir projektet. Alla namn i rapporten ar pahittade
for att barn och personal inte ska kunna kidnnas igen. Begreppet barn anvinds for att
beskriva bade barn och unga for att underlitta lasningen. Ibland anviands dock
begreppet ungdomar om till exempel personalen har anvint det i fokusgrupperna. I
det har ssammanhanget betyder barn personer till och med 21 ars alder>.

I rapporten beskrivs ett projekt och en studie, darfor anviands bédda dessa begrepp i
rapporten. For den som &r intresserad av att lasa om hur projektet lades upp och om
de metoder som har anvints i studien finns en utforlig beskrivning i bilaga 1.

I den del av rapporten som beskriver personalens perspektiv ingar det citat fran
fokusgrupper dar det ibland stér “personal 1” och “personal 2” fér att markera att det
var olika personer som uttalade sig. Citaten har hamtats fran personalen pa alla fyra
boenden som deltog i studien, men det finns ingen generell numrering av personalen
som deltog i fokusgrupperna.

Négra vanligt forekommande forkortningar i rapporten finns med i forteckningen pa
nista sida.

5 Den Gvre dldersgransen for LSS-boenden for barn och unga anvinds nationellt och utgér fran den &lder
da ungdomar med LSS gér 6ver fran gymnasiesarskola till daglig verksamhet.
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Forkortningar

BmSS

Boende med Sarskild Service. BmSS ar en insats enligt LSS eller
socialtjanstlagen som innebar plats i gruppbostad.

Flerfunktionsnedsattning

En flerfunktionsnedsattning innebar att formagor som att forsta,
kommunicera och kunna rora sig sjalvstandigt ar mycket
begransade.

Funktionsnedsattning

Nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférmaga.

FoU i Vast Forskning och utveckling i Vast, enhet inom Géteborgsregionens
kommunalférbund

Hen hon/han

Intellektuell Intellektuell funktionsnedsattning ar en funktionsnedsattning i

funktionsnedsattning

hjarnan som innebdar en svarighet att forsta. Enskilda som har en
intellektuell funktionsnedsattning behdver ofta mer tid for att lara
sig och for att minnas. Det finns olika grader av intellektuell
funktionsnedsattning

LSS

Lag (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade

Neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) ar svarigheter
som beror pa hur hjarnan arbetar och fungerar. De vanligaste
neuropsykiatriska funktionsnedsattningarna ar ADHD och
Autismspektrumstorning. Personer med NPF har svarigheter att
bearbeta, tolka och férmedla information.

Stodassistent*

Stddassistent ar en yrkestitel for en person som arbetar med
stéttande och omvardande insatser fér personer

med funktionsnedsattning. Yrkestiteln ar inte enhetlig éver hela
landet. Rekommenderade utbildningar &r vard- och
omsorgsprogrammet, barn- och fritidsprogrammet och
stédassistentutbildning.

Stédpedagog™*

Stédpedagogen arbetar med samma arbetsuppgifter som
stddassistenten men har gatt pa en YH-utbildning eller har 60
hoégskolepodng med inriktning mot funktionshinderomradet eller
dylikt. Forutom att ge vardagsstod at personer med
funktionsnedsattning har stddpedagogen ett stérre ansvar for att
kartlagga brukares férmagor, att vagleda kollegor i det
pedagogiska arbetet, i social dokumentation med mera.

*) Det finns en 6verenskommelse for dessa yrkestitlar i kommunerna i GR (Goteborgsregionen,
Natverket for funktionshinderchefer, 2011/2021).
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Bakgrund

Antalet personer med LSS-insatser ar en vaxande grupp och den gruppen
bestar till storsta delen av pojkar och man (Socialstyrelsen, 2021a). Den
har rapporten handlar om ett projekt som syftade till att 6ka barns
delaktighet bland barn som bor permanent pa boende med sarskild
service, vilket ar en LSS-insats.

Att barn bor pa boende strider mot idealet att barn ska bo hos sina foraldrar. Nar
barn dnda behéver bo ndgon annanstans blir det samhaéllets ansvar att sorja for
barnens behov. D4 tillfaller en del av fordaldraansvaret pa den sociala valfarden.

Forvaltningen for funktionsstod, Goteborgs Stad, har som malsittning att utveckla
sin verksamhet mot en evidensbaserad praktik.6 Darfor inleddes ett samarbete med
FoU i Vist pa Goteborgsregionen hosten 2021. Syftet med det har projektet var att
bidra till 6kade kunskaper om barns upplevelser av att bo pa ett boende med sarskild
service och mer specifikt att undersoka hur delaktiga barnen ir i sin vardag. Det finns
ett kunskapsstod fran Socialstyrelsen som handlar om delaktighet (Socialstyrelsen,
2017), men mycket lite forskning pa omradet. Det saknas systematiska
kunskapsoversikter om barn med funktionsnedséittning pa boendeomradet (SBU,
2022a).

Projektet svarar mot en rad policydokument pa internationell, nationell och lokal
niva. Alla namnder och styrelser i Goteborgs Stad ska arbeta for full delaktighet och
ett tydligt barnperspektiv (Goteborgs Stad, 2019, 2021). Funktionsstodsforvaltningen
i Goteborg ar Sveriges storsta funktionsstodsforvaltning med cirka 6 300
medarbetare7 och nar projektet startade, hade forvaltningen fatt i siarskilt uppdrag
fran kommunstyrelsen att uppméarksamma barnens situation inom sitt
verksamhetsomrade.

Namnden for funktionsstdd far i uppdrag att uppméarksamma barns situation inom
verksamhetsomradet, bade vad galler barn med olika funktionsnedsattningar och barn
till vuxna med funktionsnedsattning som ansoker om stdd och service for att
sakerstalla barnperspektivet (Géteborgs Stad, 2021, s. 100).

Det finns en risk for att barnens behov hamnar i skymundan da den aldersgruppen ar
liten i férhéllande till gruppen vuxna med LSS (Socialstyrelsen, 2021a).
Malsittningarna om delaktighet svarar mot innehallet i FN:s konvention om barnets
rattigheter som ar svensk lag sedan 2020 (Unicef, Sverige, 1990) samt i FN:s
konvention om rattigheter for personer med funktionsnedséttning (FN, 2006).

6 Detta ligger i linje med utvecklingen mot en mer kunskapsbaserad socialtjinst. I betdnkandet Hallbar
socialtjanst — En ny socialtjanstlag (2020:47) presenteras forslag som kommer att innebara en stor
omstéllning av socialtjanstens organisering och arbetssitt. Har syftas pa forslaget till ny bestimmelse om
att verksamheten ska bedrivas i 6verensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet
https://skr.se/skr/tjanster/press/nyheter/nyhetsarkiv/viktigastegiforslagtillnysocialtjanstlag.50872.html

7https://goteborg.se/wps/portal/start/kommun-o-politik/kommunens-
organisation/forvaltningar/forvaltningen-for-funktionsstod/organisation-och-ledning-i-forvaltningen-
for-funktionsstod
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Hur kan man 6ka barns delaktighet pa LSS-boenden?

Fullstandigt och faktiskt deltagande och inkludering i samhallet hor till de allménna
principerna i FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning
som Sverige ratificerade 2009.

Full delaktighet i samhillslivet ar dessutom ett 6vergripande mal for allt arbete enligt
LSS och en barande del av lagens vardegrund. Enligt LSS ska den enskilda ha
inflytande 6ver och medbestammande i de insatser som ges (Socialstyrelsen, 2017).

Utifrén ett historiskt perspektiv har mycket blivit battre, &ven om situationen for
manniskor med funktionsnedsattning kan forbattras. Samhallets syn pd manniskor
med funktionsnedséattning har varierat genom historien. Under den forsta hilften av
1900-talet betraktades manniskor med intellektuell funktionsnedsattning som
defekta eller sjuka, vilket legitimerade en behandling som vi har svért att forestélla
oss idag. Nar det medicinska paradigmet dominerade, skapades stora institutioner
och en institutionalisering av dessa manniskor. Idag 4r ménniskosynen en annan och
normen ar att alla manniskor ska bo i sina ordinarie hem oavsett typ och grad av
funktionsvariation (Tideman & Svensson, 2015).

Enligt LSS ska barns roster horas, men hur lyssnar man pé barn i praktiken? Enligt
Socialstyrelsens handbok for handlaggning och utférande av LSS-insatser ska barnen
involveras i alla beslut (Socialstyrelsen, 2020). Men detta verkar vara svart att
uppfylla i praktiken (Milunovic, 2014). Ansatsen ar villovlig, men maéste forstas
anpassas efter vad som ar mojligt da det rader stora skillnader i vilka forutsattningar
barn har att medverka i beslutsprocesser.

Den har rapporten handlar om en mindre grupp barn som av nagon anledning inte
kan bo kvar i sina fordldrahem. For 4ven om normen &r att barn bor bo kvar hos sina
foraldrar kan barn erbjudas boende i familjehem eller bostad med sarskild service
(BmSS) om det stod som ges i fordldrahemmet inte racker.

Den senaste nationella statistiken fran 2021 visar att 1 289 barn hade beviljats
insatsen BmSS8 och att de flesta ar tonéringar eller dldre (Socialstyrelsen, 2022b). I
Goteborg var det 62 barn som fick BmSS under samma é&r. De flesta av dem bodde i
boenden som forvaltas av externa leverantorer (78 %) (Goteborgs Stad, 2022). En
mindre grupp bodde i BmSS i kommunens egen regi och det dr den gruppen som den
har rapporten handlar om. I september i ar bodde 15 barn pa BmSS i kommunens
egen regi.

Syftet med BmSS ir att ge barn mojlighet till en kompletterande varaktig
uppvaxtmiljo nar foraldrar av olika skil inte kan ge barnet tillrackligt stod eller om
barnet behover flytta for att ga i skola pa annan ort. Ett skil till att barn behover flytta
till ett boende kan vara att barnet har ett omfattande medicinskt omvardnadsbehov
under dygnets alla timmar. Ett annat kan vara att familjen har personlig assistans i
hemmet, men upplever uppligget med assistansen som pafrestande och sarbart. I en
del fall racker assistanstimmarna i kombination med andra insatser inte till f6r att ge
ett heltackande stod (Socialstyrelsen, 2022a).

8 Statistiken inkluderar insatser enligt 9 § 8, LSS for barn som &r under 18 ar och enligt 9 § 9, LSS for
ungdomar 18-21 &r.
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Barn behover djupa och stadigvarande kontakter med négra fa vuxna i sin hemmiljo
for att bidra till barnets kdanslomassiga och sociala utveckling. I BmSS ar det
personalen som har den dagliga kontakten med barnen, har ansvar for omvardnaden
och for att barnens behov blir tillgodosedda. Personalen har ansvar for den
grundlaggande omsorg och trygghet i vardagen som vardnadshavarna annars skulle
ha haft &ven om vardnadshavarna fortfarande fattar viktiga beslut som ror barnet
(Socialstyrelsen, 2022a).

Bostaden bor vara utformad som en vanlig bostad och fungera s& hemlikt som mojligt
(Socialstyrelsen, 2012). Det innebir bland annat att det bor vara ett litet antal, som
regel tva till fyra barn eller unga som bor i en och samma lagenhet eller villa. Barnen
bor ha egna rum, men delar ofta kok och vardagsrum med plats for lek eller andra
aktiviteter med de andra barnen pa boendet. I insatsen ingar férutom omvardnad
dven att barnet ska ha tillgéng till kultur- och fritidsaktiviteter (Socialstyrelsen,
2022a).

Aven om den hir rapporten handlar om en mindre grupp barn som bor mer eller
mindre permanent pa LSS-boenden, beror den inte enbart denna grupp. Fragan om
barns delaktighet pd BmSS beror dven barn som har korttidsvistelse eller personlig
assistans samt socialsekreterarnas méte med barn i samband med
bistandshandlaggning.

Barns delaktighet

Vad betyder begreppet delaktighet? I svenska akademins ordlista oversitts begreppet
delaktighet med ord som medverkan, inblandad, att vara lierad eller i gemenskap
med nagon. Begreppet delaktighet beskriver upplevelsen av att vara en del av, till
exempel ett ssmmanhang eller en relation. Att barn ska fa majlighet att vara
delaktiga fastslas i artikel 12 i barnkonventionen:

Konventionsstaterna skall tillférsakra det barn som ar i stand att bilda egna asikter
ratten att fritt uttrycka dessa i alla fragor som ror barnet, varvid barnets asikter skall
tillmatas betydelse i forhallande till barnets dlder och mognad. (FN:s konvention om
barnets rattigheter, artikel 12)

I syfte att 0ka barns mojlighet till delaktighet 6versatte Handikappforbunden i
samverkan tillsammans med Barnombudsmannen, en modell for delaktighet utifran
ett barnperspektiv9. Modellen har utvecklats av Harry Shier (2001) i Storbritannien
och kallas darfor Shiers modell i texten nedan. Modellen bygger pa barnkonventionen
samt Harts delaktighetsstege (Hart, 1995).

Shiers modell ar tankt att fungera som ett redskap for professionella att utforska olika
aspekter och nivaer av delaktighetsprocessen. Den innehéller foljande fem nivaer:

1. Barn blir lyssnade till
2. Barn far stod for att uttrycka sina asikter och synpunkter

3. Barns asikter och synpunkter beaktas

9 Detta gjordes inom ramen for projektet "Egen vixtkraft — Barns och ungdomars delaktighet,
sjalvbestimmande och frigorelse” med medel fran Allminna arvsfonden ir 2008—2011.

14



Hur kan man 6ka barns delaktighet pa LSS-boenden?

4. Barn involveras i beslutsfattande processer

5. Barn delar inflytande och ansvar 6ver beslutsfattande

Modellen pa nista sida beskriver hur man kan arbeta med delaktighet i praktiken.

Pa varje delaktighetsniva kan individer och organisationer vara olika mycket
engagerade. Modellen beskriver det som tre olika former av engagemang som kallas
for Oppningar, Mojligheter och Skyldigheter. P4 varje niva sker steget Oppningar s
snart som den vuxne &r villig att arbeta pa den nivén, till exempel nér en professionell
engag erar sig personligen eller konstaterar att hen tinker arbeta pé ett sarskilt sitt.

Det andra steget, Mgjligheter, intraffar nar de behov ar uppfyllda som gor det majligt
for en professionell eller organisation att i praktiken arbeta pa denna niva. Dessa
behov kan besté av att det finns tillgdngliga resurser i form av arbetstid, fairdigheter
och kunskaper, utveckling av nya arbetssitt etcetera. Slutligen uppstar steget
Skyldigheter nar man har kommit 6verens om en policy som innebar att
organisationen och personalen ska arbeta pa denna niva. Personalen blir nu skyldig
att arbeta pa den har nivan for att majliggora en viss grad av delaktighet bland

barnen.

Modellen innehaller en specifik fraga for varje steg och niva. Genom att besvara
frdgorna kan lasaren definiera den nuvarande situationen och identifiera vilket nasta
steg blir for att h6ja delaktighetsnivan. I verkligheten kan det vara sé att en
professionell eller en organisation befinner sig pa olika steg och nivéer enligt
modellen (HSO & Barnombudsmannen, 2011).

Det hér fotot av Okand forfattare licensieras enligt CC BY
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Modell for delaktighet ur ett barnperspektiv (utvecklad av Harry Shier, 2001)

Nivder av delaktighet

Oppningar

Méjligheter

Skyldigheter

5. Barn delar makt
och ansvar over
beslutsfattande

Ar du som vuxen
beredd att dela
inflytandeochansvar
med barn?

Finnsdetettforfaran-
de som mojliggor for
barn och vuxna att
dela inflytande och
ansvar 6ver beslut?

—~——

Ar det ett policykrav
att barn och vuxna
delar inflytande och
ansvar 6ver beslut?

C

4.Barninvolverasi
beslutsfattande
processer

Ar du beredd att
ldta barn delta i dina
beslutsfattande
processer?

-

Finns det ett

férfarande som
m&jliggor fér barn
att delta i besluts-
fattande processer?

N

Ar det ett policykrav
att barn ska vara

<

involveradeibesluts-
fattande processer?

C

3. Barns asikter
och synpunkter

Ar du beredd att
beakta barns asikter
och synpunkter?

Méjliggor den
beslutsfattande
processen att barns
asikter och synpunk-
ter beaktas?

Ar det ett policykrav
att barns asikter och

=

synpunkterskavagas
in i beslutsfattande?

beaktas
2. Barn far stéd
i att uttrycka

sina asikter och
synpunkter

Ar du beredd att
stédja barn att ut-
trycka sina dsikter
och synpunkter?

Har du tillgang till

olika aktiviteter och
metoder som stddjer
barnattuttryckaasik-
ter och synpunkter?

Ar det ett policykrav
att barn ska ges

S

stod i att uttrycka
sina asikter och sina
synpunkter?

1. Barn blir
lyssnade till

Ar du beredd att
lyssna pa barn?

Y |

Arbetar du pa ett satt
som mojliggor att
barn blirlyssnade till?

Ar det ett policykrav
att barn ska bli lyss-
nade till?

2

C

Borja har

Modellen hamtad ur: Shier, H. (2001). Pathways to Participation: Openings, Opportunities and Obligations. A New

Model for Enhancing Children’s Participation in Decision-making, in line with Article 12.1 of the United Nations
Convention on the Rights of the Child. Children & Society Vol 15 pp 107 — 117. (Overséttning: Sverre Nyborg War-
ner for projektet Egen Vixtkraft)

*Detta ar minimigransen att uppna ifall man har signerat FNs konvention om barnets rattigheter
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Syfte

Det 6vergripande syftet med det hir projektet var att bidra till kunskaper om barns
delaktighet pa boende med sarskild service (BmSS). Inom ramen for projektet skulle
kunskaper fran tidigare forskning sammanstillas, samt forslag ges till hur
verksamheten kan arbeta vidare med att 6ka barns delaktighet i BmSS.

Avgransningar

Pa grund av begrinsade resurser avgransades studien till att enbart omfatta barn som
bor permanent pa boende.

Fragestallningar

¢ Vilka kunskaper finns fran tidigare forskning om hur barn med
funktionsnedsattning upplever det att bo pa boende?

e Hur delaktiga dr barn som bor permanent pd BmSS? Vilken grad av delaktighet
kan barnen sigas ha utifran modellen "Barns och ungas vig till delaktighet”?

e Hur kan verksamheten 6ka delaktigheten bland barn som bor pa boende?

Sokning av tidigare studier pa omradet var fran borjan téankt att avgransas till de
nordiska ldnderna eftersom dessa lander har en liknande valfardsmodell, men da det
visade sig finnas mycket lite forskning pa omradet gjordes en bredare
litteratursokning. Den andra fragestillningen som handlar om barns delaktighet har
undersokts genom att stélla fragor till personal som arbetar pA BmSS samt genom
skuggningar av barn och personal. Besvarandet av den tredje fragan grundar sig pa
en analys av allt material i studien samt en workshop som genomfordes i slutet av
projektet.
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Metod

Projektet har genomforts i ndara samarbete med representanter frin Funktionsstods-
forvaltningen i Goteborg. En arbetsgrupp bestaende av verksamhetschef,
enhetschefer och verksamhetsutvecklare skapades. Dessutom ingick dialogmoten
med stodpedagoger, metodutvecklare

och en representant fran Inspektionen fér vard och omsorg (IVO).

Studien innehdll tre delar: en sammanstéllning av tidigare studier pa omradet, en
delstudie med fokus pa personalens upplevelser av barnens delaktighet pa de
boenden som de sjilva arbetade pa samt en delstudie med skuggningar av barn och
personal i dessa boenden. De metoder som anvandes i studien var litteratur-
granskning, fokusgrupper och skuggningar.

Fyra av fem BmSS dar Goteborgs Stad var ansvariga for utforandet av verksamheten
ingick i studien. Tva av boendena ar inriktade pa barn med neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning medan tva dr inriktade pa barn med flerfunktionsnedséttning.
Barnen som bor pa dessa boenden har alla intellektuell funktionsnedséttning i
kombination med minst en ytterligare diagnos, till exempel autism.

Litteratursokningen genomfordes genom sokning av litteratur i databaser med
vetenskapliga artiklar, gra litteratur samt s6kning pa ett urval av webbsidor knutna
till relevanta myndigheter och organisationer. Fyra fokusgrupper genomfordes med
personal som arbetade pa de boenden som medverkade i studien (n = 12). Varje
fokusgrupp var 1,5 timmar lang. Fokusgrupperna genomfordes med hjilp av en kort
enkat, stimulimaterial samt en fokusgruppsguide. Skuggningarna genomfordes som
tre timmar langa observationer pa tvd boenden (ett for barn med flerfunktions-
nedsattning och ett for barn med neuropsykiatrisk funktionsnedsittning) med de
barn vars vardnadshavare/god man hade gett sitt samtycke10. Workshoppen var tre
timmar 1ang och genomfordes i slutet av projektet. Det var elva personer som var
inbjudna till detta m&te men pa grund av oforutsedda hindelser kunde inte alla
komma. Forutom undertecknad deltog sju personer (chefer, verksamhetsutvecklare
och stodpedagoger) i workshoppen. En mer detaljerad beskrivning av hur projektet
samt studien genomférdes finns i bilaga 1.

Etiska fragestallningar

Studien utgick fran de generella etiska principer som géller for forskning inom det
humanistiskt-samhaillsvetenskapliga omradet som sammanfattas i begreppet god
forskningssed'!. Med detta menas att forskningen utgar fran etiska principer for
information, samtycke, frivillighet och nyttjande av forskningsdata. Innan den del
som involverade barnen startade, lamnades projektet in for granskning hos
Etikprovningsmyndigheten (EPM). Det visade sig dock att EPM bedomde att studien
inte behovde etikprovas eftersom studien inte “skulle géra nagot ingrepp pa

10 For barn 6ver 18 &r var det god man som gav sitt godkdnnande i form av “samrad” (detta enligt EPM:s
kommentarer pa den etikanskan som gjordes for den har studien).

1 https://www.vr.se/analys/rapporter/vara-rapporter/2017-08-29-god-forskningssed.html
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forskningsperson eller annan intervention som anges i paragraf 4
etikprovningslagen” och inte heller ’kommer att behandla personuppgifter pa det
viset som anges i paragraf 3 i etikprovningslagen”. 1 det radgivande yttrandet skrev
EPM att de inte hade nagra etiska invidndningar mot forskningsprojektets upplagg
(Dnr 2022-01730-01).

De etiska dilemman som studien behévde hantera handlar om att barnen i studien
var minderariga och dessutom har svért att uttrycka sina egen vilja. Motivet till att
genomfora en studie bor darfor vara starkare dn motivet att skydda dessa individer
fran negativ paverkan. Vardnadshavare/god man och personal tillfragades om
samtycke innan datainsamlingen startade. De blev informerade om studiens syfte och
hur studiens resultat skulle komma att ssmmanstillas och redovisas. I informationen
betonades det att deltagandet var frivilligt och att personal och barn kunde avbryta
sin medverkan nir som helst utan att behova uppge anledning. For barnens del var
vardnadshavare/god man och personal barnens sprakror. All data hanterades utifran
konfidentialitets- och frivillighetsprincipen samt principen om allas lika virde, samt
pa ett satt som skyddar enskilda personers identitet fran att rojas.

Den procedur som planerades for datainsamlingen och det forhallningssétt som jag
som forskare skulle anvinda mig av vid datainsamling och tolkning av data
bedomdes minimera risken for skada. Jag som har genomfort studien ar legitimerad
psykolog och van vid att mota personer i en utsatt position. All datainsamling
genomfordes dessutom med personal niarvarande, vilket bedémdes kunna férebygga
uppkomst av skada. Personal som var vana vid att tolka barnens signaler hjalpte till
att anpassa skuggningen och kunde avbryta den om jag behévde avlagsna mig.

Den skada som skulle kunna uppsta var om barnen upplevde en negativ paverkan av
min nirvaro med tanke pa att jag var en frimmande person. De skulle dven kunna
uppleva intrang i sin personliga sfar till exempel om de iakttogs i situationer som de
inte 6nskade bli observerade i. Jag upplevde inte att det uppstod nagra problematiska
situationer i forhéllande till de barn som jag skuggade, daremot var det ett annat barn
som jag inte skuggade som reagerade negativt pa att jag inte gav hen
uppmarksamhet. Jag fick d& hjalp av personalen med granssattande kommunikation
och vid nagot tillfalle avlagsnade jag mig och gick in till ett annat rum for att lugna
ner situationen, vilket fungerande.

Studien forvantades bidra till lairdomar som ar anvandbara for att utveckla boenden
for barn med sarskild service, vilket gagnar de barn som deltog i studien samt barn pa
andra boenden. Bedomningen var att det inte gick att erhalla dessa kunskaper pa
annat satt 4n att samla in data diar barnen bor. Det finns inte mycket forskning om
hur barn har det pa boenden med sirskild service, vilket motiverar genomforandet av
studien. Vinsterna med den kunskap som skulle genereras av studien bedémdes
overvaga de eventuella risker som den skulle kunna medféra.
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Resultat

| texten nedan beskrivs resultat fran en enkel litteratursammanstallning,
fokusgrupper med personal samt skuggningar av barn och personal pa
boenden.

Tidigare forskning om barn med
funktionsnedsattning som bor pa boende

Det finns valdigt lite forskning som handlar om barn med funktionsnedsattning som
bor pa boende. Eftersom jag fann sa fa studier fran de nordiska linderna gjorde jag
en sokning pa studier fran hela varlden. Jag hittade totalt sett tio artiklar, en
doktorsavhandling (som inkluderar tre av dessa artiklar), en handbok samt fem
rapporter fran Socialstyrelsen som ar relevanta for den har studien. En mer
detaljerad beskrivning av vilka databaser som undersokts och vilka sokord som har
anvants med mera finns i bilaga 2.

Olika forskningsperspektivinom omradet

Det som aterkommer i alla texter ar idealet att barn med funktionsnedsattning bor bo
i sina fordldrahem. Boende pa institution ar en avvikelse — ett undantag till vad som
betraktas som normalt i dagens vilfirdssamhille (Fylkesnes, 2021a). Vidare lyfter
forskare ofta fram de olika perspektiv pa funktionsnedsattning som har varit
tongivande genom historien. Det medicinska perspektivet dar funktionsnedsittning
ses som en avvikelse i forhallande till vad som betraktas som normalt stélls i kontrast
till det sociala perspektivet som menar att funktionshinder uppstar i métet mellan
manniskan och hennes omgivning. Det sociala perspektivet grundar sig pa
forestillningen om alla ménniskors lika virde oavsett funktionsférméga (Tideman &
Svensson, 2015). Idag dominerar det sistnamnda perspektivet. Forskning baserat pa
detta perspektiv har i stor utstrackning kommit att handla om de barriarer som
skapar eller vidmakthéller funktionshinder (French & Swain, 2010).

Studier utanfor Norden

Det finns nagra generella trender for hur boenden for personer med intellektuell
funktionsnedsittning har fordndrats 6ver tid. Dessa monster mérks i forskning fran
hela vastvarlden och visar att institutionerna har minskat i storlek och att antalet
gruppboenden har 6kat, att antalet personer per boende har minskat, att fler
personer med intellektuell funktionsnedsattning bor i egna bostdder, samt att
placeringar av barn och ungdomar utanfér familjen har minskat (Lakin & Stancliffe,
2007).

En studie som beskriver vad som karakteriserar det sociala skyddssystemet for barn
med intellektuell funktionsnedsittning i Serbien papekar en rad brister. Det framkom
att barn med olika behov och funktionsnedséttning blandas pa boenden och att
boendena inte ar tillrackligt strukturerade eller funktionella. Dessutom beskrivs
tillgdngen pa hilso- och sjukvard som undermalig. Det som &r vart att notera ar att
andelen barn som bor pa boenden i Serbien ar ungefar densamma som i Sverige om
vi utgér fran landets befolkningsstorlek. Det var 993 barn som bodde pa boenden i
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Serbien i en befolkning pa 7,3 miljoner, vilket kan jamforas med att 1289 barn i
Sverige hade fatt beslut om LSS-boende i en befolkning pa 10,5 miljoner ar 2021
(Brkic, Jugovic & Glumbic, 2014; Socialstyrelsen, 2022b).

En studie fran Spanien undersokte forekomst av psykisk ohéalsa bland barn och
ungdomar med intellektuell funktionsnedsittning som bor pa boende. Gruppen barn
med intellektuell funktionsnedséttning bestod av 169 barn mellan 6 och 18 &r vilken
jamfordes med en grupp som bestod av 625 barn i samma aldrar utan
funktionsnedsittning. Forskarna fann hogre frekvens av kliniska problem sdsom
depression, kognitiva problem, uppmarksamhetsstorning samt sociala problem i
gruppen med intellektuell funktionsnedséattning. Barn med intellektuell
funktionsnedsittning hade dven lagre sannolikhet att dtervanda till sina familjer
jamfort med den andra gruppen barn (Aguila m fl., 2018).

En studie fran Nya Zeeland foljde upp personer med funktionsnedséttning som var
pa vag att flytta ut fran institutioner. Studien baserades pa intervjuer med
narstdende. Fordldrarna som intervjuades vittnar om den ambivalens de hade ként
infor att lamna sitt barn pa boende, och syskonen till dessa barn beréttar om de
skuldkénslor som detta beslut hade inneburit for dem sjilva (Mirfin-Veitch, Bray &
Ross, 2003).

Studier i Norden

Det finns ett begrepp som beskriver tjansteproduktionen inom vilfardssektorn och
det ar samskapande (co-production), som utgar frén ett perspektiv dar den person
som tar emot en tjanst betraktas som en medskapande aktor. Nagra forskare fran
Sverige och Norge undersokte personalens upplevelser av forutsiattningarna for
samskapande av individuellt stéd pa LSS-boende for barn och ungdomar med
intellektuell funktionsnedséttning. Forskarna genomférde fyra fokusgrupper med
personalen (n = 36) pa LSS-boenden knutna till ideella organisationer och fann
foljande tre teman: (1) etablering av en strukturerad kontext, (2) kontinuerlig
utveckling av individuellt stod, samt (3) paverkande faktorer for samskapande.

Etablering av en strukturerad kontext bygger pa den struktur som personalen skapar
utifran sina erfarenheter. Detta ar centralt for att skapa en lugn, trygg och
forutsagbar miljo for barnen. Personalen pratar om att skapa en "rytm” som
personalen frimjar genom att skapa en informationsrik miljo med hjalp av bilder och
annat, sa att barnet far hjalp att forutse och forsta det som hander runtomkring och
vara forberedd pa nista aktivitet. Har ingér regler for barnets beteende och att hjélpa
barnet med 6vergangar till nasta aktivitet till exempel genom att successivt plocka
bort leksaker innan barnet ska ga och lagga sig.

Kontinuerlig utveckling av individuellt stod handlar om att personalen besvarar
fragor som: Vad behover barnet? Hur kommunicerar barnet? Vad kan barnet sjilv
och vad behover barnet hjalp med? Individualiseringen &r viktig och att rusta barnet
infor framtiden genom att barnet far mojlighet att delta i meningsfulla aktiviteter och
aktiviteter i samhallet samt att personalen identifierar fritidsaktiviteter i dialog med
barnet. Regelbundet erfarenhetsutbyte mellan personalen bidrar till detta samt
samtal om problematiska situationer som uppstar. Genom att bryta ner aktiviteter i
dess bestdndsdelar kan personalen littare forsta vad barnet blir oroligt av.
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Det tredje temat, pdverkande faktorer for samskapande, handlar om att mojliggora
paverkan fran barnets sida dar AKK lyfts fram som ett verktyg. Forskarna menar att
det finns en risk for att personal ger upp for tidigt for att det kan vara svart att fa barn
att vilja peka pa bilder. Det héar temat handlar ocksa om att etablera 6msesidighet i
samskapandet genom att ge barnet ett brett utbud av mojliga aktiviteter att vilja
mellan. I annat fall finns en risk for att personalen begransar barnets
paverkansmgjligheter. Den tredje aspekten av detta tema handlar om att anpassa
stodet nar det ges det vill saga att kinna av var barnet befinner sig och arbeta
relationsinriktat for att etablera tillit. Personalen behover dven anpassa barnets
forvantningar baserat pa vilka signaler barnet ger for att minska risk for frustration,
samt skydda barnet i forhallande till stimuli som kommer fran den omgivande
miljon. Slutligen reflekterar forskarna kring begreppet AKK som ju ar ett brett
begrepp som innehéller ménga olika typer av kommunikationssitt och hjalpmedel
och att det ligger en utmaning i att vilja den basta typen av AKK for varje enskild
individ och situation (Wallin, Nordin, Petersson & Areskoug Johansson, 2021).

Ingunn Fylkesnes i Norge ar en forskare som har studerat barns upplevelser av att bo
pa boende for barn med intellektuell funktionsnedsittning genom att gora studier
med barnen. Hon har en bakgrund som fysioterapeut och har tidigare arbetat med
dessa barn pa sjukhus. Hennes forskning utgar fran ett aktorsperspektiv, dar
individen ses som en aktiv medspelare i de sociala interaktioner som hen ingar i
(Fylkesnes, 2020a). Hennes doktorsavhandling i sociologi bygger pa foljande tre
fragestéllningar: (1) Hur kommunicerar barn och unga sina 6nskemaél, behov och
asikter? (2) Hur blir barnens uttalanden mottagna och tolkade i barnboendet? (3)
Hur paverkar de institutionella ramarna vardagslivet i barnboendet?

Enligt Fylkesnes rader det en ny-institutions-trend i Norge dar antalet barn pa
boenden har 6kat mellan 1999 och 2005 dven om dessa siffror ar osidkra (Fylkesnes,
2021a). Hon har djupstuderat vad som dger rum pa tre boenden med barn med svar
intellektuell funktionsnedsattning genom att gora 32 observationer under 115
timmar. Hon beskriver de institutionella ramarnas paverkan pa barnen dar boendets
olika funktioner — att det bade ar ett hem, en arbetsplats och ett medel for
valfardsstaten att bidra med omsorgstjanster — bidrar till dilemman i praktiken. Hon
menar att barnen som bor pa dessa boenden har manga hem och reflekterar kring om
boendet ska betraktas som ett medel eller ett mal. Finns det alternativ till att 1ata
barnen bo pa boende? Kan ett 6kat stod till familjerna med personlig assistans eller
omsorgslon vara en 16sning? Ar familjehem ett bittre alternativ #n ett barnboende?
Hon foreslar att fortsatt forskning bor inrikta sig pa vad som ligger bakom
handlaggares beslut om permanent boende (Fylkesnes, 2021a).

I en av avhandlingens artiklar menar hon och forskarkollegan Ytterhus att personalen
som arbetar pa boende anvander sig av alternativ kommunikation i mycket liten
utstrackning i praktiken och att detta géller bade tecken som stéd och bildstod. De
problematiserar det faktum att det ar upp till personalen att anvinda och léra sig
alternativ kommunikation. Forskarna foreslar att verksamheten bor samverka mer
med skolan och barnens foraldrar for att forbattra kommunikationen med barnen
(Fylkesnes & Ytterhus, 2021). Andra hinder for att barns roster ska bli hérda ar att
antalet personer runt varje barn ar s stort, eftersom det forsamrar majligheterna att
skapa ett gemensamt sitt att kommunicera pa med barnen (Fylkesnes & Ytterhus,
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2021). Hon ar kritisk till rotationssystemet for personal som innebaér att cirka tio
anstéllda arbetar med varje barn (Fylkesnes, 2021b).

I en artikel gar hon in pa djupet i att analysera olika former av kommunikation som
hon observerade pa boendena utifran motsatsparet monolog-dialog. Hon undersokte
vilka former av kommunikation som personalen 6ppnade upp for och menar att
personalen skulle kunna forandra barnets monologer till dialoger genom en 6kad
forstaelse for barnets uttryck. Hon anser att detta bor diskuteras i utbildning och
praktik. Hon menar att upprepade stereotypa uttalanden frén barnets sida skulle
kunna tolkas som inverterade monologer det vill sdga som ett forsok till dialog med
omvirlden dir barnet kommunicerar med sig sjalv (Fylknesnes, 2020b).

En analys av de olika kommunikationsformer som hon identifierade resulterade i fyra
kategorier: (1) kommunikativ miljé, som fokuserar pa personalens forhallningssatt
och beskriver asymmetriska monster och tendenser till monolog; (2) konversationer i
samspel, som beskriver skapandet av meningsfulla 6msesidiga dialoger; (3)
kommunikativa ritualer, som handlar om kommunikation som skapar social ordning
och relationella band, och (4) kroppsliga uttryck med mening, som beskriver
kommunikativa handlingar som kan vara mer utmanande att tolka (Fylkesnes,
2020b).

Sammanfattningsvis resulterade litteratursokningen i ett mycket litet antal studier
som utgar fran barnens perspektiv. Dessa studier understryker vikten av
kommunikativ kompetens bland personal men pavisar dven brister i det avseendet.

Personalens perspektiv

Enkat

Innan fokusgrupperna startade fick varje deltagare besvara en kort enkit med
bakgrundsfragor om dem sjilva och hur delaktiga de upplevde att barnen var pa det
boende som de arbetade pa. Pa fragan om delaktighet svarade de i genomsnitt 5,75 pa
en skala fran o till 11 (n = 12). Svaren varierade dock mycket i vilken grad av
delaktighet de upplevde att barnen hade (mellan 1 och 8). Nagra kommenterade sina
svar pa foljande vis:

Alla (bland personalen) &r olika s alla gor olika.
Utifran deras (barnens) premisser.

Variationen i hur de hade besvarat fragan om delaktighet individuellt togs med i det
pafdljande samtalet i grupp, vilket genererade manga reflektioner kring begreppet
delaktighet och pa vilka satt barnen kunde sigas vara delaktiga i praktiken.

Fokusgrupper

Fokusgrupperna genomfordes med hjilp av en guide och innehdll féljande fragor och
teman: Hur upplever barn det att bo pa boende, delaktighet samt férbattringar/
verksamhetsutveckling.

Innehallet fran fokusgrupperna analyserades och resulterade i fem teman:

e Begreppet delaktighet
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¢ Boendet som hem
e Det hinger pa personalen
e Svérigheter i arbetets vardag

e Att forstd och kunna mota varje barn

Begreppet delaktighet

Personalen reflekterade kring begreppet delaktighet mot bakgrund av att de hade
skattat barnens delaktighet pa olika nivaer i den individuella enkiten. Nagra som
hade satt 14ga virden pa barnens delaktighet fokuserade pa att barnen inte hade
mojlighet att gora egna val och bestimma over sig sjdlva, medan andra menade att
barnen dven blev delaktiga genom att de som personal inkluderade dem via spréaket.

Man &r delaktig ocksa om nan riktar ett samtal mot en. Till exempel om jag ska lagga in
klader i nans garderob, om jag tar med den personen i samtalet eller i aktiviteten.

Begreppet
delaktighet

Att fa uttrycka

Handlar om de sin vilja

sma valen

Att bli
inkluderad

Négra tog upp att delaktigheten ligger i de sma valen” det vill sdga att barnen fick lov
att vilja inom vissa ramar utifran sin forméaga. Barnen behovde hjélp med detta for
att uppgiften inte skulle bli for svar. Exempel pa det var att ett barn fick vilja mellan
tva olika plagg infor nasta dag i skolan, eller vilja mellan tva aktiviteter niar barnet
kommit hem efter skoldagen. Négra barn fick ocksé lov att vilja mellan tva olika
matrétter pa helgen.

Jag tanker att delaktigheten fran deras sida ar ju sma val. Att vi skapar, det har med
kommunikationen... att de far uttrycka sjalva. (- Vad kan det handla om for val?). Vissa
saker behover de alltid géra som att skéta sin hygien och att ata, men som aktiviteter.
Till exempel att aka bil, hoppa studsmatta, att mala. Det vi stravar efter ar att de sjalva
ska uttrycka vad de vill géra, vad de tycker om.

De reflekterade kring att delaktighet dven handlar om att lyssna pa barn, att barnet
far lov att uttrycka sina kénslor och vilja, &ven om hen inte alltid kan fa som hen vill.
Delaktighet och valmgjligheter menade nagra star i kontrast till alla masten och
rutiner, medan andra lyfte fram att barnen kan goras delaktiga dven i rutinerna.
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Boendet som hem

Nir jag fragade om hur de som personal trodde att barnen upplevde det att bo pa
boendet papekade de att boendet ju ar deras hem och att de sjédlva kdande sig som en
del av barnens familj. Nagon skrattade och sa att det verkligen upplevdes sa eftersom
de spenderade sa mycket tid med de hér barnen.

Personal 1: Jag har mycket mer talamod héar &n néar jag &r hemma (- Har du barn,
eller?) Ja (skrattar hogt).

Personal 2: Jag har inte det. sa jag har inte riktigt det problemet. Men det ar klart att
man faster sig vid dom, for man ar har sa mycket och goér sd mycket for de har
ungdomarna.

Intervjuare: Ni blir ju liksom stallféretradande foéraldrar, det ar speciellt.

Personal 1: Ja, vi ar som en familj, vi ar ju en familj. De ser oss dag in och dag ut, nar
de vaknar, nar de sover.

Som en familj

Barnen trivs

Gransland och ar trygga
mellan barn- B det
och vuxenvarld oende
som hem

EEIGEEE

Mjukt inte parallella
varldar

institution

I en av fokusgrupperna tog deltagarna upp skillnaden mellan boendet dar de
arbetade och en institution. De upplevde inte boendet som en institution som de
tankte pa som nagot kallt och hart och menade att boendet var varmt och mjukt som
ett hem. De trodde att barnen kanner sig trygga pa boendet och illustrerade det med
att beritta att barnen kommunicerade pa ett annat sétt nar de kom hem, jaimfort med
nar de var ute pa stan.

Personal 1: Jag upplever det i alla fall som att barnen ar trygga har, till exempel om
man varit pa utflykt och man visar bilden pa entrén och sager nu ska vi aka hem...Dom
vet vart man ska och dom vet var deras rum ar och vilken personalen ar. /.../ Om man
sager ga till Fia (personal), da rullar hon med sin arbetsstol till henne, liksom. Jag
upplever att dom kanner sig trygga har och vill aka hem.

Intervjuare: Det ar ett hem helt enkelt.
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Personal 2: Ja precis, det ar deras hem. Det ar det vi tror. /.../ De ar glada for det
mesta... en av dom sjunger, eller... tjoar. (skratt)

Personal 1: Ja, hon ljudar glatt ndr man visar hemmabilden, nu ska vi ga hem.

Andra tankar kring barnens upplevelse av att bo pa boendet handlade om att de la
marke till att de saknade sina foraldrar och reagerade pa separationer. Och att det var
svarare under den forsta tiden, innan barnet hade vant sig vid att bo pa boendet.

Vi forsoker pa allra basta satt att det ska vara familjart liksom, for vi ar ju deras
extraféraldrar. Men att de ska bo har ar inte jattekul for dom i borjan. Det ar nog en
valdigt kdnslomassig berg- och dalbana in i deras sma kroppar. Hur dom slits fran
foraldrar.

Néagon beskrev boendet mer som en plats som kompletterade det egna hemmet,
kanske for att dessa barn var hemma hos sina fordldrar ganska mycket. P4 nagra
boenden bodde det ungdomar som hade bott hemma hos sina foraldrar tills de blivit
tonaringar, vilket innebar att de bara skulle komma att bo dir i nagra ar innan det var
dags att flytta till ett vaxenboende.

En ar fullt och klart medveten om att hon bor har. Jag ar inte sédker pa dom andra. Dom
har skola och fritids. Dom aker varannan helg till olika vardnadshavare. Jag tror inte att
uppfattningen ar ett hem, utan ytterligare en plats.

En annan del av beskrivningen av boendet som hem handlade om att barnen som
bodde dir hade svart for att kommunicera med varandra, vilket man annars brukar
forvanta sig av en familj. Barnen bodde under samma tak men levde i stor
utstrackning i parallella virldar.

Det ar det har med utvecklingsnivaerna, det ar svart att satta samman barn med
funktionsvariationer for dom har sa olika behov.

Det hanger pa personalen

Deltagarna i fokusgrupperna pratade om att barnens delaktighet hanger pa dem
sjalva som personal. Nagon tog upp den makt som de har 6ver barnen eftersom de ar
helt utelamnade till vad personalen gor. Delaktighet framstélldes som ett
interaktionellt fenomen, ndgot som uppstar mellan dem och barnen. De var
medvetna om att det ar upp till dem som personal att hjdlpa barnet att kommunicera
med hjalp av olika former av alternativa kommunikationssatt, till exempel med hjalp
av bildstod, tecken som st6d eller genom att stilla enkla fragor som barnet kunde
svara ja eller nej pa.

De ség ett problem i att de som arbetade pa boendet kunde ha olika syn pa barnen.
De menade att det var viktigt att all personal forviantade sig ett gensvar fran barnets
sida for att barnet skulle kunna bli delaktigt. Alla verkade inte vara lika intresserade
av att forsta barnen vilket f6ljande citat handlar om.

Du maste vara intresserad av att lyssna, ta in och fundera 6ver vad den har personen
vill med de har ljuden eller bilden. /.../Det har ju funnits dom som inte ar lika
intresserade utan fragar andra: "Vad ar det hon vill?”
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Ork och

engagemang

Det hdnger pa

Kunskaper om
personalen

alternativ
kommunikation

Syn pa barnet

Kunskaper om
hjélpmedel

De pratade ocksa om forutsattningarna for delaktighet och vad de behovde for
kunskaper for att skapa sa hog grad av delaktighet som mgjligt med barnen. De tog
upp att man behover kunskaper i alternativ kommunikation och hur man anvander
olika typer av hjalpmedel, men att det inte alltid ar sa l4tt att tilldgna sig den
kunskapen.

Personal 1: Ibland staller dom bara hjalpmedlen har och sager "det har ska ni géra”...

Personal 2: Eller sa kan de visa en personal, sa ska den personen visa resten... och da
fallerar det ofta for om habiliteringen visar personen och den blir sjuk i tva veckor, da
kanske man tappar en del...

Personalen gav ett exempel pa betydelsen av hjalpmedel genom att berétta om ett
hjalpmedel som underlattar for barn att forsta tid. Det barn som personalen pratade
om hade haft svart for att vinta, men upplevdes lugnare nér de borjade anvinda en
timstock dar tiden visualiseras pa en tavla med lysdioder. Personalen stéller in hur
ldng tid nagot forvantas ta och barnet har littare att forsta det genom att se hur
strecket med de upplysta prickarna minskar tills tiden ar slut.

De vanligaste hjalpmedlen som anvandes var bildstod i form av ett knippe bilder i en
nyckelring som forestéiller objekt och situationer som barnet ofta kommer i kontakt
med. Bilderna anviandes som ett kommunikationsverktyg, till exempel for att
underlitta for barnet att gora sin rost hord eller for att personalen skulle berédtta om
vad de skulle gora harnast. Dessa bildknippen utgick fran varje enskilt barn och
behovde uppdateras for att vara aktuella, men det varierade hur uppdaterade de var.

Ett mer ovanligt hjadlpmedel som ett barn hade fatt forskrivet var en 6gonpeksdator
(se bilden nedan), med vilken barnet kan kommunicera med hjilp av att rikta sin
blick pa olika bilder pa en digital platta. Personalen som berittade om
ogonpeksdatorn var sjilv intresserad av digitala hjalpmedel och hade lart sig anvinda
den, men sa var det inte for alla andra som arbetade med det hér barnet.
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Personal 1: Jag har ju satt mig in valdigt mycket i hans 6gonpeksdator, for att 6ka
forstaelsen och for att han ska forsta den. Men det kraver att all personal ocksa ar
intresserade i viss man... de kanske inte behdver kunna redigera och goéra den biten,
men intresset for att anvanda den maste finnas for att man ska lara sig.

Intervjuare: Vad ar haken har? Vad ar det som hindrar?

Personal 1: Att de tycker att det ar krangligt.

tobii dynavox

Kommentarer

Tilbaka

Ogonpeksdator
(foto: Lisbeth Lindahl)

Pé fragan om de skulle kunna gora forbattringar som skulle kunna leda till 6kad
delaktighet for barnen svarade personalen att all personal behéver lira sig anvanda
hjalpmedel. Ett annat hinder som lyftes upp var att det kravs ork och engagemang for
att géra barnen delaktiga. Aven om de alltid borde orka, si varierade det hur mycket
energi de hade. Det kunde till exempel kidnnas tuffare att jobba nir det var lov och
barnen inte gick i skolan.

Att forsta och kunna méta varje barn

Deltagarna reflekterade kring olika mojligheter att 6ka barnens delaktighet. Det de
sag som grundlaggande for att kunna forsta varje enskilt barn, var att de anvande sig
av sin medkénsla och formaga till lyhordhet. Eftersom varje barn ar unikt, behovde
personalen lara kinna varje enskilt barns sétt att kommunicera pa. Vissa
teckensystem, kroppsliga och verbala signaler, var mer allméngiltiga medan andra
kunde vara specifika for det enskilda barnet. For barn som nyss hade flyttat in till
boendet kunde det ta lite tid innan personalen lart kinna hen sa pass bra att de
forstod vad barnet ville formedla.
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Personal: Ibland far man prova sig fram. Man har ju férdldrarna mycket att prata med...
de kan ocksa hjélpa till.

Intervjuare: Ar det for att de kan vara med och tolka vad barnet brukar tycka om d&?

Personal: Jaa, speciellt den nya flickan. Fér dar ar foraldrarna valdigt bra. "Vi har sett
att hon gor sa har, betyder det som vi tror, eller ar det pa nat annat satt?” S man kan
ju bolla hela tiden. Och det underlattar ju valdigt mycket, for att gora ett battre jobb.

Personalen pa de boenden som var inriktade mot barn med manga samtidiga
funktionsnedsattningar arbetade med barn som enbart kunde kommunicera med
blicken, vokaliseringar och med att vinda bort huvudet. De upplevde att det kunde
vara svart att tolka barnets kommunikation nar det handlade om s& subtila signaler.

Lyhérdhet och
Granssattningar

medkansla
och dilemman

Att forvanta Att forsta och
sig ett svar kunna moéta Dialog med
varje barn féraldrarna

Att hjalpa

barnet att
kommunicera r

Ibland nir det var svart att forstd anvande personalen sig av “trial and error” som
strategi i sina forsok att tolka barnet. Det viktiga i ssmmanhanget var att inte ge upp,
utan att fortsatta intressera sig for vad barnet ville formedla och anvénda sin fantasi.
Personalen berittade att de ofta beh6ver hjalpa vikarier att forstd vad barnen
uttrycker. Foljande citat ar ett exempel pa en dialog mellan en ordinarie personal och
en vikarie, diar den ordinarie personalen visste att barnet brukade ta fram sitt
nattlinne for att visa att hen ville ga och lagga sig.

Vikarie: Nu kommer hon med en t-shirt, ska jag byta tréja?

Personal: Nej, jag tror att hon forsOkte hitta ett nattlinne men hittade inte det utan tog
en t-shirt i stallet.

Intervjuare: For du kanner igen (beteende-)moénstret?
Personal: Ja, precis.

Intervjuare: Och det &r forstas lattare om man kaénner ett enskilt barn.
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Personal: Precis. Men mycket handlar om intresse.

Jag anade en viss frustration over vikarier som inte bemddade sig tillrackligt mycket
med att vara lyhorda for barnens signaler.

Svarigheter i arbetets vardag

Deltagarna i fokusgrupperna tog upp saddant som de upplevde som hinder for att
skapa delaktighet. De reflekterade 6ver att personalbrist, vikarier och ldnga
arbetspass gjorde det svart for dem att arbeta sa bra som de skulle vilja. Det var svart
att orka ge sa mycket till barnen nir de sjilva var trétta. De beskrev hur beroende de
var av att de stottade varandra i arbetsgruppen. De menade att arbetet blev tyngre
och mer otryggt om de inte upplevde detta stod. Att &ven behdva stotta vikarier som
inte kinde barnen eller bara arbetade for pengarna, upplevdes ocksa som en extra
belastning.

Det finns dom som har noll intresse. Dom ar bara har for pengarnas skull och gér bara
sina timmar... vi ar ju har fér barnen, ungdomarnas skull... man blir typ lite ledsen.

De menade att det kravs kontinuitet i personalgruppen for att de ska lara kinna och
bli trygga med varandra och att det ar viktigt for att barnen ska kénna sig trygga med
sin personal.

Personal 1: Vi behover bra personal, kunskap och struktur. Vi ska inte hamna i en
fyrkant utan utveckla kunskaper, forbattra for att upptacka deras behov.

Personal 2: ... Jag hade dnskat att dom kom ut mer pa roliga saker, badhus eller
platser dar dom tycker om att vara.

Intervjuare: Vad ar det som hindrar?

Personal 2: Ofta ar det att man inte kdnner sig trygg med att aka i vag pa sana saker.
Det ar en ruljans med manga nya. Det ar fa boenden dar det ar en fast trygg
personalgrupp... tyvarr, det ar ett yrke dar man kommer och gar.

I en grupp tog personalen upp att de onskade avlastning med vikarier och pengar till
utflykter. En annan grupp tog upp att de 6nskade bli av med stadningen som ett sitt
att minska pa arbetsbelastningen. Ett annat tema som kom upp handlade om att det
kunde uppsta dilemman mellan barnets 6nskemal och foéraldrarnas krav. Det kunde
handla om restriktioner kring mat och dryck eller foraldrar som vill att deras barn ska
ga ut och promenera varje dag, men att barnet inte ville det.

Personal: Det finns ju ytterligare en aspekt i det har och det ar att vi har
vardnadshavare som manga ganger tar en storre del i beslut &an vad barnen gor./.../ Sa
vi jobbar emellanat inte bara for barnet, utan vi jobbar aven for vardnadshavare.

Intervjuare: Hur paverkar det tycker du? Kan nagon foralder saga att det har vill vi att
barnet ska gora.

Personal: Precis och da gor vi allt vi kan for att motivera och involvera for att barnet ska
gora det, men barnet vill inte, fér det ar féraldrarnas 6nskemal...

Intervjuare: Vad kan det vara for nanting, om du ger nat exempel?
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Personal: Promenader. /.../ nastan alla foraldrar med barn som bor ndgonstans, tycker
att barnen behéver ga ner i vikt och da ar det motion som ska till, men barnen vill inte
det. Och det ar svart att motivera nagon som inte har den kognitiva forstaelsen for
varfor man ska gora nagonting.

Langa

arbetspass Bristande

kontinuitet

Otrygg Svarigheter i
arbetsgrupp arbetets vardag

Personalbrist

Otryggt med
vikarier

Andra saker som ar viktiga for barnen

Jag stillde fradgan om det var nigot annat, forutom delaktighet, som de upplevde som
viktigt for barnen. Som svar pa den fragan tog flera upp trygghet. Att det ar viktigt att
barnet kianner sig tryggt pa boendet och att det hanger ihop med att det finns rutiner
och att de har personal runtomkring sig som de kanner sig trygga med. Trygghet och
rutiner beskrevs som en viktig forutsittning for barnets delaktighet.

Sammanfattning - fokusgrupper med personal

Personalen trodde att barnen trivs pa boendet, men la ocksa marke till att en del barn
langtade efter sina foraldrar och var medvetna om skillnaderna mellan boendet och
det egna foraldrahemmet. Deltagarna i fokusgrupperna associerade boendet som de
arbetade pa med mjuka viarden och att det for de barn som flyttade in pa boendet i
tondren blev ett gransland mellan barn- och vuxenlivet.

Nir det giller begreppet delaktighet hade personalen olika tankar. Nagra uppfattade
det som ett absolut begrepp medan andra sag pa det som ett relativt begrepp. De som
sdg det som ett absolut begrepp tankte att barn med svarare intellektuell
funktionsnedsattning inte kan bli sa delaktiga, medan de som hade en mer
relativistisk syn menade att graden av delaktighet utgar fran barnets forutsattningar.
En optimal delaktighet utgér fran barnets funktionsférméagor.

Kommunikation lyftes fram som en grundlaggande forutsattning for delaktighet.
Vidare ség personalen sina egna insatser som avgorande for att bidra till barns
delaktighet. Delaktighet beskrevs som ett interaktionellt fenomen som uppstar i
mellanrummet mellan dem sjédlva och barnen. Nar detta tema kom pa tal lyfte
personalen fram de hinder och svarigheter som de upplevde for att bidra till en
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optimal delaktighet for barnen. Svarigheterna handlade om bristande kunskaper i
alternativ kommunikation och hjilpmedel bland personal. Aven bristande ork och
engagemang togs upp. De betonade vikten vid att all personal larde kidnna och forsta
varje enskilt barn, vilket kravde lyhordhet och engagemang. Det racker inte med
generella kunskaper for att delaktighet ska uppsta i praktiken utan personalen méste
lara sig tolka och forsta det enskilda barnets signaler for att barnet ska bli delaktigt.

Utifrén Shiers delaktighetsmodell beskrev personalen att barnen alltid bor vara
delaktiga pa niva 2 (barn far stod i att uttrycka sina &sikter och synpunkter) och att
barnen skulle kunna uppné den niast hogsta nivan, niva 4 (barn involveras i
beslutsfattande processer) i vissa aktiviteter givet barnets forutsattningar.

Skuggning av barn och personal

Tva skuggningar genomfordes mellan juni och augusti pa tva boenden med olika
inriktningar. Ett boende riktar sig till barn med flerfunktionsnedsattningar medan
det andra boendet riktar sig till barn med neuropsykiatrisk funktionsnedséttning.

Skuggning pa ett boende for barn med flerfunktionsnedsattningar

Det hir boendet ligger relativt centralt vid en lugn gata i ett lummigt villakvarter.
Forutom det har boendet med permanenta platser finns det flera andra verksamheter
i samma byggnad, bland annat en sirskola och korttidsplatser for samma malgrupp.
Det ar tre barn mellan 10 och 16 &r som bor permanent pa det hiar boendet. Alla tre
har stora omvardnadsbehov och behover tillsyn pa nitterna pa grund av risk for
kramp och andningssvéarigheter.

Personalen som jag skuggar kallar jag for Anna. Hon ar vikarierande stodpedagog och
har en beteendevetenskaplig hogskoleutbildning. Hon tillhor den ordinarie
personalen och har arbetat pa boendet i fyra ar. Flickan som skuggas kallar jag for
Maja. Hon vokaliserar och anvander blickkontakt for att kommunicera med
omvirlden. Hon kan enbart réra pa huvudet och till exempel vinda bort ansiktet for
att markera nagot hon inte vill. Enligt Anna ar hennes intellektuella niva pa ungefar
tre manaders dlder. Maja behover hjalp med allt och kan inte hélla uppe sin kropp
sjilv utan anvander en maggordel for att kunna sitta upp i sin rullstol. Hon kan inte
ata eller dricka utan far sitt naringsintag med hjilp av sondmatning. Hon flyttade till
boendet i vintras och ar darfor ganska ny for personalen. Innan hon flyttade in bodde
hon pé korttidsboendet som ligger i samma byggnad. Flickan ar i tonéren och &r ofta
hemma hos sin familj pa helgerna.

Boendets fysiska miljo

Boendet dr beldget i en storre enplansbyggnad med atriumgard. Miljon ar fysiskt
tillganglig och utformad sé att det ar latt att anvénda rullstol och att komma in och
ut. Via koket kommer man ut till innergarden genom en altandérr. Pa innergarden
finns det en traaltan med sittgrupper och en anpassad hangmatta. Det finns dven en
swimming-pool for barnen lite langre bort i fastigheten. Nir jag ar dar pagar det en
upprustning pa garden och traaltanen ar uppbruten, men det gar att komma ut pa
garden dnda eftersom det finns en rad med stenplattor som l6per ldngs med
husfasaden.
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Entrén ar last men jag blir inslappt av en ur personalen efter att jag ringt pa
dorrklockan. Efter att ha passerat en liten hall kommer jag in i ett omrade med 6ppen
planl6sning med en stor hall och vardagsrum i ett dar det finns en stor soffa. I
vardagsrummet finns det ett akvarium med fiskar. Planlosningen ar 6ppen mellan
vardagsrum och kok. Det finns breda korridorer som leder till de rum som barnen
bor i och till ett rum f6r sinnesstimulering med bland annat en djungelhérna. I
korridorerna finns det en slinga i golvet som barn som anvéander elrullstol skulle
kunna anvénda for att forflytta sig sjalva. Den fungerar dock inte. De bilder som finns
uppsatta i de gemensamma utrymmena och 6vrigt material vittnar om att det bor
barn har.
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Korridor med elslinga (foto: Lisbeth Lindahl) Djungelrum (foto: Lisbeth Lindahl)

Alla barn har egna sma lagenheter med ett rum, ett pentry och ett badrum. Rummen
ar inredda av barnens foraldrar. I Majas rum hianger det planscher pa djur som ser
lustiga ut med solglaségon och andra festliga attiraljer pa sig. Det hdnger en stor
spegel vid hennes sing sa att hon kan se sig sjalv nar hon ligger ner. I rummet finns
en tv, en liten soffa, en fatolj och ett soffbord. Det ar ett ljust rum, for ena vaggen
bestar av en fonsterrad vilket gor att Maja kan titta ut pa det som hiander ute pa
gatan. Huset ligger pa en lugn villagata med forbipasserande fotgingare, cyklister och
bilister. Pa fonsterbradet star det krukvixter.

Det enda som vittnar om att boendet ar en arbetsplats ar att flickans séang ar hoj- och
sankbar med grindar for att Maja inte ska trilla ut. Dessutom finns det en skena for
lyften i taket. I ena hornet av rummet finns ett pentry dir personalen gor i ordning
hennes mat. Har finns dven skdpsutrymmen for den information som personalen
behover for Majas dagliga vard och omsorg. Allt ser mycket prydligt och rent ut.

Vad hander under tiden som jag ar dar?

Nar jag kom vid fyratiden sa hade Maja nyss vaknat. Det &r en varm sommardag med
cirka 30 grader och hon hade varit trétt. Anna och hennes manliga kollega hjalptes at
med att gora i ordning henne med klader och kanske blgjbyte inne pa hennes rum.
Jag blev ombedd att vanta i koket utanfor. Nar de var klara med det kom Anna ut
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med Maja si att jag fick hélsa pa henne. Jag tyckte att det var svart att veta vad hon
uppfattade, men hon tittade pa mig nar jag sa hej och presenterade mig med namn.

Under tiden som jag var dar tittade hon pa barnprogram pa en iPad och senare pa tv.
Hon var med nar Anna 6ppnade paket och fick sin mat via en knapp pa magen. Anna
hjalpte henne att ta bort slem i munnen och bytte hennes haklapp nar den hade blivit
blot. Maja blev tillfragad om hon vill sta i “tippen” men visade ingen respons pa den
fragan sa Anna gick inte vidare med det. For det mesta befinner sig Maja i koket
tillsammans med Anna och ett annat barn med personal. Men under en timme var
hon mest sjilv inne pa sitt rum och tittade pa tv med dérren 6ppen ut mot koket sé
att Anna kunde ha uppsikt 6ver henne. Anna sa att Maja behovde vara for sig sjalv
ocksé och inte bara vara tillsammans med andra hela tiden.

Barnets delaktighet

I min observation av Majas delaktighet har jag utgatt fran Shiers modell. Majas
formaga att ta egna initiativ dr 1dg. Det hon klarade av pd egen hand var att soka
stimulans genom att se och hora det som hander i hennes omgivning. Anna ar lyhord
for skiftningar i flickans uppmaéarksamhet och hjalper henne att skifta fokus niar Maja
har tréttnat pé en aktivitet. Anna involverar Maja genom att prata med henne om
pagaende aktiviteter och vad som ska ske harnist, vilket gor att Maja inkluderas i det
som hander runtomkring henne via spraket. Anna forséker dven fa Maja att
medverka i beslut vid ett par tillfillen nar jag ar dar genom att anvinda enkla tecken
som stod (tva hander i luften dir ena handen betyder ”ja” och den andra "nej”). Men
det fungerade inte att fa henne att medverka i att vilja nér jag var dar (se tabell 1).
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Tabell 1. Exempel pa Majas delaktighet i samspel med personalen

Exempel

Tolkning

Barnet blir lyssnad till

Anna lagger marke till att Maja inte
ar sa intresserad av att titta pa
Sommarlov langre sa hon byter till
en musikvideo pa Majas surfplatta.
Jag ser att Maja omvaxlande tittar
pa det som ror sig pa skdrmen och
pa néar den andra personalen
forsoker satta fast nagot utanfor
koksfonstret.

Majas subtila signaler
uppmarksammas av Anna som ar
lyhord for skiftningar i flickans
kommunikation. Detta gor att
Maja far den stimulans hon soker.

Barnet informeras och
involveras i aktivitet

Anna pratar med Maja hela tiden

och sager att det snart ar dags for
mat. Hon monterar ihop en ny sak
for sinnesstimulering - det ar ett

ovalt litet akvarium med maneter
som ror sig och andrar farg.

Anna pratar med Maja for att hon
ska veta vad det &r som hander
och sker i nuet och i en nara
framtid. Genom att prata med
Maja far flickan en kansla av att
bli inkluderad. Hon blir inkluderad
i de aktiviteter som Anna agnar
sig &t och dven om Maja inte
forstar vad som sags pa en
intellektuell niva far hon en
kansla av att bli tilltalad pa ett
emotionellt plan.

Barnets asikter och
6nskemal beaktas

Anna stéller fragor till Maja som om
hon skulle kunna svara. Hon
forsoker aven fa Maja att besvara
enkla ja- och nej-fragor.

Hon sager: "Vill du ha iPaden?”
Satter upp sina hander i luften, dar
den ena handen betyder ja och den
andra nej. Men idag kunde inte Maja
vara med och svara.

Anna forsoker fa Maja att valja
mellan tva alternativ med hjalp av
att anvanda sina tva hander som
symboliserar "ja” och "nej”.

Anna beréattar for mig att Maja
brukar titta langre tid pa den ena
handen, som ett satt att
kommunicera vad hon vill, nar
den har kommunikationen
fungerar.

Vard och omsorg

Maja har stora vard- och omsorgsbehov. Det dr mycket viktigt att personalen doserar
ratt nar de ska ge henne mat, att hon far ratt medicin vid ratt tidpunkt samt att
personalen ar uppmaéirksamma pé flickans andning med mera. Personalen behover
uppmairksamma om hon behover byta haklapp eller bloja eftersom hon inte kan siaga
ifran sjélv, vilket gors. Personalen ar man om flickans personliga integritet vid
kladbyte och likasa att visa respekt for de andra barnen, till exempel niar Anna

behover ta bort slem ur Majas mun och tar henne med till flickans rum i stéllet for att
gora det infor ett annat barn som sitter och ater i koket.

Sammanfattande reflektioner

Anna dr mén om att involvera Maja sa mycket hon kan och ar hénvisad till att avldsa
hennes icke-verbala kommunikation. Hon berittar att flickan ar ny pa boendet, trots
att hon har bott hér i snart ett halvar, vilket gor mig lite forvdnad. Jag undrar hur
lang tid det tar for personalen att ldra kdnna ett barn. Jag stéller en fraga om Maja
kan kdnna hunger och mittnad och far till svar att hon inte vet det. Nir jag gjorde
fokusgruppen med personal pa det har boendet forstod jag att barnen kan ha

35



Hur kan man 6ka barns delaktighet pa LSS-boenden?

ovanliga diagnoser och funktionsnedsattningar och att det darfor ar svart att lara sig
om dem, for att det finns sa fa kurser pa omradet. Personalen tvingas vara i den
ovetandes position. Jag ir tveksam till om Maja har formaga att gora val pa det sitt
som beskrivs om hon befinner sig pa tre ménaders utvecklingsniva intellektuellt sett.
Vid den aldern har barnet inte forméga till objektkonstans, utan blandar ihop sig
sjalv med omvarlden.

Skuggning pa ett boende for barn
med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

Det hir boendet ar beldget 1angt ute pa landet utanfor de centrala delarna av staden.
Nir man éker dit passerar man dngar med betande kor. Det finns enbart
villabebyggelse i ndrheten. Det ar tva tonaringar med olika personlighet och
funktionsformagor som bor permanent pa det har boendet.

Personalen som jag skuggar kallar jag for Lena. Hon ar langtidsvikarie och har
arbetat dar i ett ar. Hon har ingen formell utbildning for att arbeta med barn med
funktionsnedsittning, men har arbetat med malgruppen i ndgra ar. Pojken som
skuggas kallar jag for Joel. Han ir en pojke med autism, han ar fullt rérlig och
kommunicerar verbalt. Jag hor honom uttrycka meningar med fyra, fem ord och
beratta saker om sin pappa och vad han kianner igen och inte. Joel har bott pa
boendet i flera ar och har regelbunden kontakt med sin pappa.

Boendets fysiska miljo

Boendet bestar av en liten travilla i ett plan. For att komma in och ut ur byggnaden
behover man passera en grind som inte dr last, men kraver tvihandsgrepp och lite
listighet for att 6ppnas. Framfor byggnaden finns det en liten grasmatta och en
stenlagd uteplats. Nar man kommit in genom forstukvisten kommer man till en liten
hall. Till h6ger om den finns det en toalett och till vinster ligger ett kok som ar
moblerat med ett matbord med stolar. Om man i stillet gér rakt fram i hallen
kommer man till ett vardagsrum med fonster ut mot en inhagnad uteplats med
traaltan. Vardagsrummet dr moblerat med tva soffor, ett soffbord och en stor tv och
en matta. I fonstren star det krukvixter som skapar en trivsam atmosfar. Pa vaggen
hénger en tavla som troligtvis nagot barn som bott dir tidigare har malat.

Barnen har var sitt rum men delar badrum. I byggnaden finns det dven
personalutrymmen for dokumentation och sovrum for den personal som har sovande
jour pa boendet. Det finns tva entréer in till huset, vilket gor att man som personal
kan g in i personaldelen av huset utan att passera de gemensamma rum som barnen
anvander.

Vad hander under tiden som jag ar dar?

Nir jag kommer vid fyratiden sitter Joel i sin soffa och tittar pa sin surfplatta. Han
har musiken pé s att den hors ut i rummet, sjunger och gestikulerar i takt till
musiken och uttrycker positiva kanslor. Lena satter sig bredvid Joel och jag satter
mig bredvid for att kunna observera det som héander. I soffan mittemot sitter den
andra ungdomen med den personal som har ansvar for hen den har eftermiddagen.
Den andra personalen ar korttidsvikarie och behover ibland hjélp av Lena for att
forsta och tolka det andra barnets beteende.
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Efter en stund ar det dags att laga middag. Joel ar med och dukar, dukar av och
steker korvarna som han ska &ta till middag. Joel uttrycker positiv affekt i forhallande
till Lena. Han &r chevaleresk och kysser henne pa hand. Han har sin surfplatta med
sig in i koket och verkar hellre vilja lyssna pa musiken pa den 4n att dta middag, men
andrar sig sen och sitter sig och dter. Han vill dock inte dta korv och bréd med
handerna utan med bestick. Efter lite forhandling sa far han som han vill och han ater
sina korvar med brod med hjalp av en matsked. Under tiden som de sitter och ater
samtalar de om det som utspelar sig utanfor koksfonstret. Det blir en méltid och inte
bara ett intagande av mat for naringens skull. Joel och Lena delar upplevelser med
varandra och det uppstéar spontana skratt nar de ser en katt utanfor koksfonstret.

Under tiden som vi ar i koket hor vi storande ljud fran vardagsrummet bredvid som
kommer frin den andra ungdomen. Joel reagerar med att bli orolig men lugnar sig
nir ljuden forsvinner. Nar han har atit klart foreslar Lena att de ska gé in i
lekrummet, vilket han gar med pa. De sitter sig pa golvet i lekrummet for att bygga
med lego, men det ar bara Lena som bygger. Joel ar bara intresserad av sin surfplatta
som jag far reda pa ar ny. Han hade varit utan surfplatta i tva veckor, vilket hade gatt
béttre dn forvintat. Joel har lart sig att hitta volymknappen péa den nya surfplattan
och far berom for det.

Efter ett tag gér de in till vardagsrummet och ut pa uteplatsen pa baksidan. Joel
intresserar sig for vad den andra ungdomen gor. Senare gar han och Lena bort till
den bortre delen av uteplatsen dar det finns en studsmatta. Joel och det andra barnet
studsar pa den en i taget. Efter en stund kommer Joel ensam in i vardagsrummet och
laser dorren till altanen inifran. Det gar sd snabbt att Lena inte hinner reagera och
blir utelast pa uteplatsen. Lena knackar pa dorren och jag 6ppnar medan Joel lugnt
sitter kvar i soffan och tittar pa sin surfplatta. Det dr uppenbart att han forstar att han
busade nir han laste de andra ute.

Barnets delaktighet

I min observation av Joels delaktighet har jag utgétt frén vad ordet delaktighet
betyder enligt Svenska akademin: "medverkan, inblandad, att vara lierad eller i
gemenskap med nagon”, och enligt Shiers modell. Min tolkning av det jag ser och hor
nar jag skuggar Joel i samspel med Lena ar att Joel i hog grad gors delaktig. Lena ar
lyhord for hans asikter och pratar pa ett sétt med honom som visar att hon forstar
honom. Ibland gar asikterna isar om vad som ska dga rum och da uppstéar det
forhandlingar, exempelvis nir Joel forst inte vill sétta sig ner och dta. Men oftast later
hon honom styra som i exemplet nér han vill dta korv och brod med en matsked i
stillet for med hdanderna (se tabell 2). I tabellen har jag anvant ordet "konflikt” for att
beskriva situationer dar barn och personal har olika uppfattningar om vad som ska
aga rum, det betyder inte att det dr en 6ppen konflikt utan en konflikt som ligger
under ytan. I de flesta fall later Lena Joel styra 6ver situationen, men i nagot fall
paverkar hon honom att félja hennes uppmaning (att dta nu i stéllet for att vinta).

Kommunikationen som utspelar sig mellan de tva vittnar ocksd om den asymmetri
som oftast rader mellan barn och personal, men inte enbart. Det finns dven exempel
pa symmetri dir Joel och Lena mots som likar, som i exemplet nér vi alla tre ar
askadare till det som hiander utanfor koksfonstret och delar upplevelse med varandra.
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Tabell 2. Exempel pa Joels delaktighet i samspel med personalen

Exempel

Tolkning

Barnets initiativ
tas emot

(utan konflikt)

Joel pussar Lena pa handen och sager
"Jag har saknat dig”.

Lena sager: "Men vi sags ju igar.”

Joel flinar lite och sjunger med i sdngen
fran musiken som ar pa i bakgrunden.

Joel uttrycker positiva kanslor for
Lena och saknad. Hon tar emot hans
puss pa handen, men reagerar med
att klargora for honom att de inte
hade varit ifran varandra sa lange.

Barnets asikter
och 6nskemal
beaktas

(utan konflikt)

Lena lagger upp tva korvar med brod pa
hans tallrik.

Lena: Vill du ha senap?

Joel: Ja

Lena sprutar senap pa korven.
Lena: Vill du ha ketchup?

Joel: Ja

Lena sprutar ketchup pa korven.

Lena vet kanske att Joel brukar vilja
ha bade senap och ketchup pa sin
korv men fragar anda, vilket markerar
att hon ser honom som ett subjekt,
att det &r han som bestdmmer. Hon
vantar in hans svar.

Barnets asikter
och 6nskemal

Joel tittar pa sin mat, men goér ingen
ansats till att vilja ata. Lena visar med

Lena forsoker fa Joel att &ta korv med
bréd med handerna, men nar han

(utan konflikt)

har?” Hon visar stekspaden. Hon
uppmanar honom att lagga ifran sig sin
surfplatta, vilket han gor och far berém
for det. Han tar sen tag i stekspaden
och vander lite pa korvarna.

beaktas handerna hur han ska gora for att ata visar att han inte vill det forstar hon

korv med brod med handerna. Sager att | att han vill &ta med sked trots att han

) man gor det med hamburgare ocksa inte sager det sjalv.

(konflikt) och att han vet hur man gor. Men han Hon Iater honom bestdmma hur han

foljer inte uppmaningen. vill &ta sin mat &ven om det &r

Efter en liten stund sager Lena: "Vill du | okonventionellt att &ta korv och brdd

att jag ska skara upp korven sa att du med en sked.

kan ata med sked?”

Joel: Ja

Lena skar upp korv och brdd i bitar och

han boérjar ata bitarna med hjalp av en

matsked.
Barnet Lena sétter sig pa en stol bredvid Joels, | Lena vill att Joel ska sétta sig ner och
informeras, men han kommer inte och séatter sig. ata men nar han inte gor det staller
situationen Lena: Vill du vanta? hon en frdga om han vill vanta.
klargors Joel: Vanta Joel far information om vad

o s o s konsekvensen blir om han valjer att

Lena: Da far NN ata forst (den andra N . - ) .
Konflikt domen) vanta med att &ta och bestdmmer sig
il ungdomen). da for att satta sig ner.

Efter en stund satter sig Joel pa sin

plats.
Barnet Lena lagger i korvarna i en stekpanna Joel far vara med och laga mat efter
involveras i och nar det borjar frasa i pannan fragar | sin férmaga. Far berém for att han
aktivitet hon Joel "Vill du hjalpa till? Vill du réra lyssnar pa henne och gbér som han blir

tillsagd.

Barnet delar
upplevelser
med personalen

(utan konflikt)

Utanfor koksfonstret har man utsikt
mot framsidan och trafiken langre bort.
Plotsligt kommer en stor lurvig katt in
pa tomten och gar fram mot en av
poolerna och sdker sig ner mot vattnet
och borjar dricka. Vi reagerar alla pa
det, for att det ser sd lustigt ut och
skrattar gott tillsammans.

Joel far en upplevelse av att dela sin
varld med andra nar personalen och
han riktar sitt fokus mot ett
gemensamt yttre objekt, exempelvis
katten som kom forbi. Samspelet ar
Omsesidigt och tolkningen av
handelsen ar gemensam med en
positiv affekt.
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Barnets inre
varld tolkas och
bekréftas

(utan konflikt)

Joel tittar pa vad jag gor nar jag
antecknar. Jag sager "Du kanske
undrar vad jag skriver. Jag skriver om
det som hander, till exempel om katten
som kom och drack vatten.” Han
svarar: "Jobbigt. Pappa jobbar och
tjanar pengar.”

Lena sager da: "Pappa jobbar mycket...
Men du tycker om att jobba. Du gillar
att stada, eller hur?”

Jag noterar att Joel tittar pa vad jag
gor och jag berattar darfér om det for
honom. Han associerar till sin pappas
arbete. Det &r som att han med det
vill séga att han forstar att jag jobbar.

Personalen bekréaftar innehallet i det
han berattar om sin pappa och
utvecklar det till att omfatta det hon
vet om honom sjalv.

Barnet far
bekraftelse pa
sin formaga att
lara sig

(utan konflikt)

Joel &r inte sa intresserad av att bygga
Lego utan agnar sig at sin surfplatta.
Lena later honom goéra vad han vill och
berdbmmer honom nar han har lart sig
hitta ljudknappen pa surfplattan.

Joel tillats dgna sig at sin nya
surfplatta, trots att de gar in
lekrummet for att bygga med lego.
Han far bekréaftelse pa sin egen
kompetens nar han far berém for
nagot han har lart sig.

Sammanfattande reflektioner

Lena ar man om att involvera Joel s mycket som mojligt i alla aktiviteter samtidigt
som hon ar lyhord for hans asikter. Eftersom han har formaga att uttrycka sig verbalt
ar det lattare att gora honom delaktig 4n med ett barn som saknar verbalt sprak.

Jag uppfattar det som ganska kriavande att arbeta hir eftersom barnen kraver standig
uppmairksamhet. Personalen méste vara snabba i sin uppfattningsforméga eftersom
barnen ar fullt rorliga och behdver hjidlp med gréansséttningar. Den sociala miljon
paverkas av att barnen har olika personligheter och ar pa olika utvecklingsniva. Men
trots att barnen inte kommunicerar med varandra verkar de 4nda ha ett utbyte av att
se vad det andra barnet gor.
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Diskussion och slutsatser

Idealet ar att barn ska bo hemma med sin biologiska familj. Det har
projektet handlar om ett undantag till den principen och handlar om barn
som av olika skal har behovt flytta till ett boende med sarskild service.

Det som framkom i fokusgrupperna med personalen som arbetar pa LSS-boenden for
barn, ar att de vill arbeta med barn. De vill bidra till att barnen blir delaktiga men
upplever att det finns vissa hinder for det. Dessutom verkar de ha olika forstaelse for
vad begreppet delaktighet handlar om. De hinder som lyfts fram av personalen ar inte
okinda sedan tidigare utan finns beskrivna i det fatal studier som finns pé omradet
(Fylkesnes & Ytterhus, 2021; Wallin, Nordin, Petersson & Areskoug Johansson,
2021). Hinder och svarigheter handlar om brist pa personal, personalens
utbildningsniva och anvindning av alternativ kommunikation samt kunskaper om
hjalpmedel. Men fragan om hur personalen bidrar till barnens delaktighet verkar inte
enbart vara en kunskapsfraga utan dven handla om personalens attityder och
formégor, till exempel deras formaga att lyssna av och forsta och tolka varje enskilt
barns icke-verbala kommunikation.

Det som blev sa tydligt i det har projektet ar att delaktighet ar nagot som alltid
uppstar i samspelet mellan barn och personal. Detta innebar en svarighet i praktiken
eftersom det dr ganska manga personer som arbetar med varje enskilt barn. Det ar
viktigt att all personal arbetar pa ett likartat satt och lar sig forsta barnets
uttryckssitt, behov och intressen for att barnet ska kunna bli delaktigt. Barnen som
bor pa dessa boenden har svirare for att anpassa sig efter andra ménniskor dn vad
barn har i storsta allménhet, darfor kravs det kompetens och samsyn inom varje
personalgrupp.

Men delaktighet handlar inte enbart om kommunikation utan dven om att bli
inkluderad av personalen via det verbala spraket. Att kdnna sig inkluderad i det som
hander och sker skapar en kansla av samvaro, att vara med. Delaktighet handlar aven
om att personalen utgar fran de aktiviteter som barnet uppskattar!2. Det som &ar
centralt i allt detta ar att barnet betraktas som en individ — en person med egna
kanslor, tankar och behov — dven om barnet inte alltid kan uttrycka vad det vill och
onskar.

Tidigare studier om hur barn med funktionsnedsattning
upplever det att bo pa boende

Det finns inte mycket forskning som handlar om barn med funktionsnedsattning som
bor pa boende. Detta beror bland annat pa att funktionshinderforskning ar ett relativt
nytt forskningsomréade. Dessutom har forskning inom omradet fraimst utgatt fran ett
medicinskt paradigm. Forskning som utgar fran det sociala perspektivet pa

12 Men med sunt férnuft och gransséattningar om dessa aktiviteter ar ogynnsamma eller skadliga for
barnet.
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funktionsnedsattning har tillkommit forst under de senaste decennierna (Tideman &
Svensson, 2015).

Det fétal studier som har gjorts som handlar om barn med funktionsnedséittning som
bor pa boende pekar pé att personalen behover ha hogre utbildning och till exempel
lara sig anvianda alternativ kommunikation (Fylkesnes & Ytterhus, 2021;
Socialstyrelsen, 2021b). Kommunikationen ar det viktigaste verktyget for att bidra till
barns delaktighet. Kommunikation uppstar i samspelet mellan barn och personal
(Fylkesnes, 2020b). Det interaktionella perspektivet lyfts aven fram i den artikel som
beskriver att den tjansteproduktion som skapas inom ramen for dessa boenden ar ett
utslag av samskapande (Wallin, Nordin, Peterson & Areskoug Johansson, 2021).

De institutionella ramarna f6r boendena paverkar hur barnen har det. Arbetsrittsliga
lagar och regler kan komma i konflikt med barnens behov av kontinuitet och ett fatal
personal runtomkring sig (Fylkesnes, 2021b). For barnboendet ar inte bara ett hem
for barnen, det ar dven en arbetsplats for personalen och ett medel varigenom
valfardsstaten kan bidra med sina omsorgstjanster (Fylkesnes, 2021a).

Fragan ar om det dr barnens behov eller fordldrarnas som ar i fokus nér barn placeras
pa boende (Fylkesnes, 2021b). Oavsett svar pa denna fraga verkar det inte vara ett
latt beslut att ta for den 6vriga familjen. Foraldrar och syskon till barn som placerats
pa boenden kan uppleva mycket ambivalens och skuldkénslor nir beslut tas om att
barnet inte langre ska bo kvar med familjen (Mirfin-Veitch, Bray & Ross, 2003).

Barns delaktighet bland barn pa
boende med sarskild service

Fokusgrupperna med personalen vittnar om olika forutsattningar for delaktighet
samt personalens upplevelser av i vilken grad barnen som bor pé boenden ar
delaktiga. Personalen berittar om hur de gor for att bidra till att framja delaktighet
bland barnen och reflekterar kring sitt arbete. De formedlar att de sjalva ser det som
en spannande utmaning att lara kinna och forsta varje enskilt barn, men att det finns
annan personal som inte ar lika engagerad.

P& organisationsniva finns det en god infrastruktur for att arbeta vidare med den hir
fragan pa ett kunskapsbaserat vis. Det finns yrkesgrupper som kan stétta den
processen i form av stodpedagoger och metodstodjare knutna till verksamheten. All
personal som jobbar pa BmSS har regelbundna moten dar de i princip skulle kunna
reflektera kring sitt arbete och dela lardomar med varandra. Jag vet dock inte vad det
ar som dger rum vid dessa méten, om det ar andra fragor som dominerar eller om det
finns ett utrymme for att reflektera kring och férdjupa fragan om delaktighet.

En positiv forutsattning for att skapa hog grad av delaktighet ar att det ar hog
personaltithet pa de boenden som ingick i studien. Det gar minst en personal pa
varje barn och i en del fall har barnen dubbelbemanning. Det pagar dessutom mycket
utbildningssatsningar i forvaltningen just nu.

Men det finns dven faktorer som forsvarar arbetet med att 6ka barnens delaktighet,
och dessa handlar om brist pa personal och brist pa rutiner for hur man omsitter
kunskaper fran utbildning i det vardagliga arbetet. Personalen tar upp att de
individuella knippen med bilder som anvénds for att kommunicera med barnen
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behover uppdateras och att 6gonpeksdatorn i princip bara anvinds av den personal
som har lart sig anvinda den. Bristande kunskaper om vissa hjalpmedel kan darmed
bli ett uppenbart hinder f6r kommunikation och delaktighet. Detta ar inte unikt for
personalen pa dessa boenden utan ar en brist som férekommer pa fler stillen
(Fylkesnes, 2021b; Sudmann, Saltnes Urdal & Breivik, 2022).

Néagot som framkom i fokusgrupperna ar att det rader brist pd samsyn mellan
personalen kring vad begreppet delaktighet betyder. Nagra bland personalen utgick
fran en absolut syn pa delaktighet medan andra utgick frdn en mer relativ syn pa
delaktighet nar de ombads sitta en siffra pa hur delaktiga barnen var pa det boende
dér de sjélva arbetade. De med en relativ syn utgick fran vilken niva av delaktighet
som var majlig utifrén barnets forutsattningar, medan de med en absolut syn ség pa
begreppet utifran en annan referensram dar barnen pa boendena jamférdes med
barn utan funktionsnedsattning.

Fragan ar om den hér bristen pa samsyn spelar nagon roll. Ett svar pa den fragan ar
att begreppet delaktighet bor vara ett centralt begrepp i den sociala praktiken i en
funktionsstodsverksamhet. Anvindandet av sprakliga begrepp ar en del av all
yrkesmassig praktik och utan en gemensam forstaelse for vad orden innebar finns det
en risk for missférstand. Orden stodjer vara tankar och dven vara handlingar. Den
tysta kunskap som finns inbdddad i praktiken behover darfor lyftas upp och
verbaliseras (Molander, 2000) for att personalens erfarenheter ska bidra till en
gemensam kunskap pa grupp- och organisationsniva.

De skuggningar jag gjorde pa boendena skildrar samspel dar personal arbetar pa ett
Iyhort och medvetet sitt med att gora barnen delaktiga. Skuggningarna visade att
personalen var mana om att inkludera, kommunicera och att f6lja barnen. Bildstod
anvandes nistan inte alls nir jag var dir, daremot anviande personalen tecken som
stod for sin kommunikation med barnet. Eftersom jag inte ar nagon expert pa hur
man bor kommunicera med de har barnen avhéller jag mig fran att utvardera detta.
Det jag har dgnat mig at ar i stillet att beskriva det som jag uppfattade dgde rum i de
situationer da jag gjorde skuggningarna.

En av utmaningarna som personalen tog upp i fokusgrupperna fick jag sjilv bevittna
vid en av skuggningarna, da den personal som jag skuggade behvde stétta en ny
vikarie och darmed blev ansvarig for flera barn13.

Vilken grad av delaktighet kan barnen
sagas ha enligt Shiers modell?

De barn som jag observerade nar jag var pa boendena befinner sig pa vildigt olika
intellektuell och spraklig niva. Ett av barnen kunde enbart uttrycka sig genom att
kommunicera med blick, kroppstonus och vokalisationer, medan det andra barnet
hade ett relativt vil utvecklat sprak och formaga att férsta sociala samspel.

13 Den personal som kénner till rutinerna och kidnner barnen blir en informell arbetsledare nir en ny
vikarie arbetar pa boendet. Férutom att hjélpa till med att sétta grianser och viss mén tillrdttavisa behovde
den personal som var langtidsvikarie dven ringa in personal som skulle arbeta nésta dag.
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Personalen som deltog i fokusgrupperna ansag att alla barn alltid borde vara pa niva 1
och 2 i grad av delaktighet, det vill sdga att de blir lyssnade till och far stod i att
uttrycka asikter och synpunkter. Vidare att personalen med de barn som har
mojlighet att utrycka sina egna asikter och synpunkter, bor ta hdnsyn till vad barnet
uttrycker (delaktighetsniva 3) 4ven om de inte alltid kan géra som barnet vill om det
gar emot barnets vilbefinnande och hilsa (eller vad féraldrarna vill).

Personalen beskrev ocksa att barnen far vara med och gora enkla val i friga om
aktiviteter, klader och mat, vilket innebér att barnen involverades i beslutsfattande
processer (niva 4). De fyra nivaer som beskrevs av personalen stimde 6verens med
vad jag sag nar jag skuggade samspelet mellan barn och personal pé tva av boendena.
Personalen som deltog i fokusgrupperna menade att barn dven bor slippa vélja i vissa
situationer.

Om vi utgér fran de tre aspekter som Shier beskriver i sin modell, det vill sdga
Ooppningar, majligheter och skyldigheter (HSO & Barnombudsmannen, 2011), kan vi
konstatera att det finns en hel del 6ppningar for att skapa 6kad delaktighet, vilket
handlar om personalens positiva attityd. Personalen lyfter dock fram hinder som
paverkar deras majligheter att arbeta med hog grad av delaktighet, vilket handlar om
arbetsvillkor, bristande samsyn och kompetens. I fraga om skyldigheterna att arbeta
for barns delaktighet finns det stod for detta arbete i policys pa saval nationell som
lokal niva samt nedbrutet for varje enskilt barn (i barnets genomforandeplan).
Frégan ar bara hur dessa policys anvinds i det dagliga arbetet. Det arbetet kan
forstiarkas och vidareutvecklas.

Hur kan verksamheten 6ka delaktigheten
bland barn som bor pa boende?

Fragan om delaktighet dger verksamheten sjilv vilket skapar goda forutséattningar for
fortsatt utveckling. Om vi tittar pa de forslag som kommit fran nationellt hall ser vi
att Socialstyrelsen (2016) foreslar att verksamheter som riktar sig till den har
malgruppen bor utveckla arbetssitt for att forsikra sig om en god kommunikation
med de boende. I rapporten foreslas verksamheterna att samverka med logoped,
genomfora utbildning i anvindning av bildstod, anvinda tecken som stod och alltid
satta upp fotografier pa den personal som ska arbeta under olika arbetspass sa att
barnen far den informationen. I en annan rapport foreslar Socialstyrelsen att
kommunerna bor ha samlade kompetensutvecklingsplaner for handliaggare och
baspersonal inom LSS-verksamheter (Socialstyrelsen, 2020). Det finns en del
kunskaper om vad verksamheten bor satsa pd; den svara fragan ar hur dessa
kunskaper ska kunna implementeras i praktiken. Personalen ar den viktigaste
resursen och kan verksamheten 6ka deras forutsattningar att arbeta pa “ratt satt” kan
barnen bli mer delaktiga.

Inom ramen for det projekt som beskrivs i den hir rapporten genomfordes en
workshop nir resultatet fran studien var klart. De forslag till fortsatt utveckling av
verksamheten i riktning mot 6kad delaktighet som kom upp vid workshoppen
handlade om att:

o fortsatta arbetet med delaktighet genom att knyta det till verksamhetens
interna "kompetenshjul”,
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o skapa en temadag pa temat delaktighet i var dar jag och Fylkesnes bjuds in att
foreldsa och att all personal som arbetar pd BmSS bjuds in,

e metod- och verksamhetsutvecklarna tar fragan vidare i det nétverk de har med
stodpedagogerna,

e personalen som arbetar pa BmSS skulle kunna gora observationer pa temat
delaktighet, likt de jag har gjort, for ett 0kat kollegialt larande.

For den fortsatta utvecklingen for 6kad delaktighet pA BmSS for barn behover
verksamheten dven arbeta for att skapa sa goda arbetsvillkor som m&jligt for
personalen, eftersom personalbrist och bristande kontinuitet paverkar barnens
mojligheter till delaktighet. Dessutom bor verksamheten se 6ver mgjligheterna att
minska antalet personal runt varje barn for att bidra till 6kad enhetlighet i
forhallningssatt och kommunikation, for att skapa goda forutsittningar for
delaktighet bland barnen.

Metoddiskussion

Den studie som genomférdes inom ramen for det har projektet kan sdga ha hog
extern validitet (giltighet) eftersom det bygger pa fragor som formulerats av
verksamheten. Det som ocksa har bidragit till studiens validitet ar att begreppet
delaktighet har definierats utifran en teoretisk referensram. Dessutom har resultat
fran studien presenterats och diskuterats med uppdragsgivaren innan rapporten
skrevs vilket har bidragit till resultatets giltighet.

Nir det géller fragan om resultatets generaliserbart kan ségas att studier som bygger
pa kvalitativ metod inte syftar till att kunna generaliseras till hela den grupp
(population) som undersoks. Syftet ar i stillet att 6ka forstéelsen for ett fenomen.
Studier som bygger pa kvalitativ metod paverkas emellertid mer av forskarens
subjektivitet 4n en kvantitativ studie (SBU, 2022b). Jag har darfor behovt reflektera
kring min forforstaelse samt styrkor och svagheter som har med mig som forskare att
gora. En svaghet ar att jag inte dr expert pa omradet barn med
funktionsnedsattningar. For att minska risken for feltolkningar av barnen vid
skuggningarna har jag darfor behovt stélla fragor till personalen for att fa hjalp med
att tolka barnens signaler. En styrka ar att jag som forskare ar van vid att gora
noggranna observationer och avlisa icke-verbal kommunikation sedan tidigare
eftersom min doktorsavhandling i psykologi grundar sig pa detta. Jag har dven
grundldggande kunskaper om de diagnoser och funktionsnedsattningar som
forekommer i studien utifrdn min yrkesroll som legitimerad psykolog, samt
specialkunskaper i utvecklingspsykologi, vilket jag ser som fordelar i det har
sammanhanget (Lindahl, 1998).

Det urval som gors i kvalitativa studier ar aldrig sSlumpmassiga utan systematiska.
Det var cheferna som rekryterade personalen som deltog i fokusgrupperna. De hade
blivit ombedda att bjuda in ordinarie personal till de tidpunkter som jag hade
foreslagit for fokusgrupperna. Av cirka 50 anstillda var det 12 personer som deltog i
fokusgrupperna och det gar inte att veta om resultatet hade blivit annorlunda om
rekryteringen hade gjorts annorlunda. Men dé det framkom bade positiva och
negativa synpunkter i fokusgrupperna tror jag inte att urvalet var selektivt. Dessutom
aterfinns flera av de teman som kom upp i fokusgrupperna i tidigare forskning.
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En annan metodologisk svaghet dr att jag gjorde sa fa skuggningar. En omstiandighet
som forsvarade den datainsamlingen var att jag behdvde vinta in beslut frin EPM
innan skuggningarna kunde starta. Nar de skulle bokas in var det sommar och farre
ordinarie personal i verksamheten vilket innebar ett hinder for arbetet. Nagot barn pa
ett av boendena var dessutom oroligt, vilket gjorde att jag inte fick access dit. Sen
riackte inte tiden till fo6r att gora fler skuggningar nar projektet borjade narma sig sitt
slut.

En styrka som jag ser med det uppldgg som vi har haft i projektet ar att chefer och
personal har varit delaktiga under hela projekttiden i att formulera fragor och
presentera projektet tillsammans med mig pa olika métesplatser. Detta tror jag kan
bidra till att minska klyftan mellan studiens resultat och implementering av
detsamma. Den workshop som vi genomforde tillsammans i slutet av projektet
innehéller verksamhetens forslag till hur de kan arbeta vidare med barns delaktighet
efter projektets slut.

Rekommendationer for framtida studier

Ett tema som har kommit upp i de moten som jag har haft med cheferna i det har
projektet och nir jag har last Fylkesnes avhandling (2021b) ar att det saknas
kunskaper om vad som ligger till grund f6r socialsekreterarnas beslut om BmSS for
barn. Fragan ar till exempel om det finns négot samband mellan beslut om
korttidsvistelse, personlig assistans och BmSS? Finns det andra insatser som skulle
kunna anvéndas for att forebygga att barn behover flytta till BmSS?

Nar jag har forelast om det hir projektet har jag motts av fragor kring hur
barnperspektivet hanteras i handlaggningen av beslut om BmSS och vilka alternativ
som finns till dessa placeringar. Det finns kommuner i Sverige som inte har BmSS for
barn och unga utan satsar mer pa forialdrastod. Om det kan kompensera for BmSS
som insats eller ej vet vi inte. Men det vore intressant att undersoka fragan om vad
som ligger till grund for beslut om BmSS, for att fordjupa barnperspektivet i
handliaggningen samt bidra till en mer evidensbaserad praktik.
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Bilaga 1. Metod

Genomforande

Projektet genomfordes i nara samverkan med chefer, personal och metodutvecklare.
Jag som har skrivit den hir rapporten var projektledare och genomférde all
datainsamling. Vid tidpunkten for studien fanns det fem BmSS déar barnen bor
permanent i kommunens egen regi. Ett boende som var nytt exkluderades fran
projektet. Projektet genomférdes med barn och personal vid totalt fyra boenden: tva
boenden med inriktning mot barn med flerfunktionsnedsattning och tva boenden
inriktade mot barn med neuropsykiatrisk funktionsnedséttning.

Fokusgrupperna samt skuggningarna planerades tillsammans med chefer och
personal nar det giller tidpunkter och omfattning. En kontaktperson per boende
utségs ocksa for att kommunicera kring datainsamlingen.

Fran borjan var det tiankt att delstudien med barn skulle inkludera intervjuer med
barnen men det valdes bort eftersom manga barn inte har ett verbalt sprék och de
som hade det inte skulle kunna reflektera kring en sa abstrakt fraga som delaktighet.
Personal, vardnadshavare och barn informerades om projektet innan
datainsamlingen startade. En etikansokan till Etikprovningsmyndigheten limnades
ocksa in innan skuggningarna av barn och personal gjordes. Projektet genomfordes
pa foljande vis:

1. Forst genomfordes ett par dialogmoten med direktoren for
funktionsstodsforvaltningen samt verksamhetschefer kring vad som skulle
kunna vara intressant att studera. Vid det andra motet bestamdes det att
inriktningen pé studien skulle handla om BmSS f6r barn.

2. Som steg tva bokades ett dialogmote med verksamhetschefen med ansvar for
BmSS for barn, de tvé enhetschefer som ansvarar for ovannamnda boenden
samt verksamhetsutvecklare. Vid detta mote bestdmde vi fragestéllningar och
uppligg pa studien. Jag fick ocksa uppgifter till kontaktpersoner for fortsatt
dialog kring datainsamlingen. Enhetscheferna skickade ut information till sin
personal om studien.

3. Som steg tre genomfordes dialogmoten med stodpedagoger, en
metodutvecklare!4 samt en representant fran IVO. Tjanstepersonen fran IVO
kontaktades for att enhetscheferna namnde att hon holl pa med en utveckling
av IVO:s tillsyn med fokus pa just barns delaktighet. Syftet med dialogmétena
var att jag skulle bilda mig en uppfattning om hur studien skulle kunna laggas
upp.

4. Isteg fyra genomfordes fokusgrupper med personal pa de fyra boendena.

5. Parallellt med att fokusgrupperna genomfordes, forfattades en ansokan till
Etikprévningsmyndigheten (EPM) med inriktning pa delstudien med barn.

14 Vid tidpunkten for studien fanns det fyra stodpedagoger knutna till de fyra boendena och en
metodutvecklare som arbetade mer 6vergripande. Metodutvecklaren arbetar med de metoder som
stodpedagoger och stodassistenter anvander i sitt arbete.
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EPM bedomde att etikprovning inte behovdes men godkénde studiens uppligg
utifran ett radgivande yttrande (dnr 2022-01730-01).

6. Som steg fem, efter att beslutet fran EPM var klart skickade enhetscheferna ut
information till berérda vardnadshavare, gode min, samt personal for att be
om samtycken till skuggning av barn och personal.

7. Parallellt med att jag vintade pa besked fran vardnadshavare med flera om
samtycke till skuggning, genomfordes en litteratursokning med fokus pa barns
upplevelser/delaktighet bland barn som bor pa boende med sarskild service.

8. Som steg sex genomfordes skuggningar pa de boenden och med de barn och
personal som hade godként det.

9. Mot slutet av projektet genomfordes en workshop med involverade chefer,
verksamhetsutvecklare samt personal fran verksamheten for att diskutera hur
verksamheten skulle kunna ga vidare och anvianda resultatet fran studien for
sin verksamhetsutveckling.

Forutom ovanstaende aktiviteter har projektet ront ett visst externt intresse och
darfor presenterats vid ett flertal tillfdllen vid lokala, regionala och nationella

motesplatseris.

Litteratursokning

Som en del av studien genomfordes en litteratursokning pa vetenskapliga databaser
samt Google scholar med lampliga sokord. Litteratursokningen omfattade
vetenskapliga artiklar i tidskrifter med peer review (granskning av kollegor), s6kning
av sé kallad ”gra litteratur” samt mejlkontakter med négra nordiska forskare som
agnar sig at forskning om personer med funktionsnedséttning. For mer detaljer om
detta se bilaga 2.

Delstudie med personal

Genomforande

Fokusgrupper genomfordes som fysiska moten pa 1,5 timmar?6 pa de fyra boendena.
Den tidpunkt som visade sig fungera bast var mitt pa dagen nar barnen hade akt till
sina skolor. Rekryteringen av deltagare till fokusgrupperna gjordes av enhetscheferna
for dessa boenden. Deltagarna skulle helst besta av ordinarie personal med
erfarenheter av arbetet pa det specifika boendet. Den personal som hade mojlighet
att nirvara vid tidpunkten for fokusgrupperna deltog. Trots att tidpunkterna hade
bestamts i god tid och personalen informerats, fick tre av dem stillas in med kort
varsel och en ny tid bokas pa grund av oférutsedda héndelser.

15 Motesplats Funktionshinder, seminarium om delaktighet for chefer och anstillda inom IFO och
Funktionsstdd i Goteborgs Stad, Socialchefsdagarna, GR.s natverk for Funktionshinderchefer, och ett
verksamhetsmote for handlaggare i Goteborgs Stad, Centrum.

16 Vid en fokusgrupp deltog en person pé distans via Teams for att det inte gick att 16sa pé annat sétt.
Detta moéte blev ett hybridmote med tva deltagare pa plats och en pé distans.
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For att bidra till ett 6ppet samtal fikade vi samtidigt som vi pratade.
Fokusgruppintervjun borjade med att deltagarna fick fylla i en kort enkat med
bakgrundsfragor om dem sjilva och en frdga om hur de skattade barnens delaktighet
pa det boende dir de arbetade, pa en skala fran 0—10 dér o betydde inte alls
delaktiga, och 10 betydde fullt delaktiga. Detta innebar att varje deltagare gav uttryck
for sin egen bild av barnens delaktighet innan samtalet startade i gruppen.

Som ett stod for fokusgruppen anviandes en frageguide samt stimulimaterial i form av
ett bildcollage som skildrar barn i olika situationer och olika stimningsldgen, en skala
frdn 0—10 samt Shiers modell for delaktighet. Fokus i samtalet var att finga
personalens perspektiv pa barnens upplevelser och delaktighet pé det specifika
boendet, samt vad som skapade hinder for delaktighet. Bildcollaget anvéandes for att
bidra till ett fokus pa barnens perspektiv och visades i borjan av samtalet (se nedan).
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En bild med skalstegen 0—10 anviandes for samtalet om vilken niva av delaktighet de
upplevde att barnen hade. Shiers modell med 6ppningar, majligheter och
skyldigheter anvindes for att ga in mer specifikt pa hur personalen arbetade for att
bidra till delaktighet.

Alla fokusgrupper spelades in pa ljudfil efter personalens godkannande. Dessa
ljudfiler har transkriberats i sin helhet och darefter analyserats.

Deltagare

Tolv personer deltog i fokusgrupperna som dgde rum under februari och mars 2022.
Det finns tva yrkestitlar for personal som arbetar pa BmSS i G6teborg: stodpedagoger
och stodassistenter (se Lasanvisningen). Tva av deltagarna i fokusgrupperna var
stodpedagoger och de 6vriga 10 var stodassistenter (9 kvinnor och 3 mén). Det var
mellan tva och fyra personer i varje fokusgrupp. Deltagarna hade varierande
yrkeserfarenhet. Fyra av dem hade arbetat mellan 1 och 3 ar i yrket, fyra deltagare
mellan 4 och 6 ar, medan fyra hade arbetat i mer &n 6 ar i sin nuvarande yrkesroll.

Deltagarna hade varierande utbildningsbakgrund. De tva som var stodpedagoger
hade en YH-utbildning som stodpedagog/aktiveringspedagog, medan nio av
deltagarna hade gymnasieutbildningar inom omvardnadsprogrammet, barn- och
fritidsprogrammet med mera. Det var fler med underskoterske- och
barnskotarutbildning pa boendena med inriktning mot barn med
flerfunktionsnedsattning. En stodassistent hade utbildning pa universitetsniva i
beteendevetenskapliga amnen.

Deltagarna hade varierande erfarenhet av att ha arbetat pa sin nuvarande arbetsplats.
Fem hade arbetat dar kortare tid dn ett ar, tva personer mellan ett och tre ar, medan
de andra fem hade arbetat diir i minst fyra &r. Aven om manga var relativt nya p4 det
aktuella boendet var det ménga som hade arbetat langre med liknande arbete. Tio
deltagare hade arbetat i minst fyra ar i liknande anstallningar.

Delstudie med barn och personal

Efter klartecknet fran EPM tillfragades vardnadshavare, gode mén och personal om
samtycke till att jag skulle fa skugga dem pa boendet. Information om studien hade
skickats ut tidigare. Information och samtyckeshanteringen skottes av
enhetscheferna. Vardnadshavare/gode min till samtliga barn pa boendena
tillfragades om samtycke till skuggning. All ordinarie personal blev ocksa tillfragade
om samtycke. Nar det giller barnen inkom samtycken/samrad17 fér 6 av 15 barn om
att barnet kunde medverka i en skuggning. Nar det giller personalen var det 6 av
cirka 50 anstillda som gav sitt samtycke till skuggning.

Nir det fanns samtycke till skuggningar bokades de in pa de boenden dar det var
mojligt. Under semesterperioden behovde tidpunkterna for skuggningar anpassas
efter nar ordinarie personal var pa plats.

17 Enligt EPM kan god man endast ge ett godkdnnande i form av samrad eller samtycke.
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Med skuggning menas att forskaren ar niarvarande i en milj6 under en ldngre tid for
att forsta vad som ager rum dar. Skuggning skiljer sig fran vanlig observation pa sa
satt att den ofta pagar under langre tid dn en observation och &r ostrukturerad.
Forskaren forhaller sig 6ppen infor det som dger rum i den situation eller
sammanhang som observeras. Det dr det som hiander i vanliga fall — det
naturalistiska — som forskaren vill komma at med hjalp av skuggning (Czarniawska,
2019), &ven om jag i den hir studien var sirskilt uppmérksam pa barnens delaktighet
ivardagen.

Skuggningarna genomfordes fran klockan 16 pa eftermiddagen och pégick i cirka tre
timmar. Jag skuggade da ett barn med den personal som hade ansvar f6r barnet den
hir dagen. Jag forsokte vara i bakgrunden sa gott det gick, men interagerade &dven lite
grand med barn och personal for att min narvaro inte skulle upplevas som onaturlig.
Jag fick hjalp med att tolka barnets signaler av den personal som skuggades. For att
stora sa lite som mgjligt, fordes endast korta anteckningar med penna och block och
€j pa dator vid skuggningen. Direkt efter skuggningen skrev jag ner en langre
beskrivning av vad som hade dgt rum under skuggningen utifran mina egna
iakttagelser. Fran borjan var det tankt att jag skulle genomfora skuggningar pa alla
fyra boenden som ingick i studien, men pa grund av tidsbrist i ena fallet (for att
studien hade dragit ut pa tiden) och mycket oro bland barnen pa ett av boendena
kunde fler skuggningar inte genomforas.

Analys

Studien utgick béde fran en explorativ och en teoretisk ansats. Den teoretiska
referensram som anvéandes var Shiers modell for delaktighet (HSO &
Barnombudsmannen, 2011). Analysen av personalenkiten var deskriptiv och
sammanstélldes i form av ord och siffror. De sifferdata som ingick i enkaten
analyserades med hjilp av deskriptiv statistisk i SPSS. Materialet fran fokusgrupper
och skuggningar har tolkats med hjilp av kvalitativ metod utifran syftet att forsta
barnens upplevelser av att bo pa boendena och i vilken grad de ar delaktiga i sin
vardag. Tolkningen som gjordes ligger nira rddata (personalens utsagor,
sinnesintryck fran skuggningar), men har abstraherats som 6vergripande teman som
reflekterar innehéllet i detta material.

Den kvalitativa analysen av materialet fran fokusgrupper genomfordes med hjilp av
tematisk analys (Braun & Clarke, 2006) dér utskrifterna fran varje fokusgrupp forst
kodades i detalj for att leta efter meningsbarande ord och meningar som darefter
sammanstilldes och abstraherades utifran ett sokande efter 6vergripande
kategorier/teman. Fokusgruppsmaterialet har analyserats av mig som ar
huvudansvarig for projektet och av Ella Petrini som ar doktorand i sociologi och som
arbetade som forskningsassistent pa FoU i Vist nir projektet genomfordes. Att vi
gjorde analysen ihop ser jag som en styrka, eftersom detta minskar risken for
subjektiva feltolkningar.

Materialet frdn skuggningarna har analyserats utifran den berittelse som varje
skuggning resulterade i, det vill siga som narrativa helheter. Efter att den kvalitativa
analysen var klar, har resultatet d&ven analyserats utifran Shiers modell for delaktighet
(HSO & Barnombudsmannen, 2011).
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I kvalitativa studier kan det vara pa sin plats att redogora for sin forforstéelse som
forskare. De forkunskaper som jag har haft nytta av i den har studien handlar om
kunskaper om barns psykiska utveckling och att jag har dgnat mig at att djupstudera
samspel mellan foraldrar och barn tidigare inom ramen for min doktorsavhandling.
Jag har aven haft nytta av de generella kunskaper som jag har fran
psykologutbildningen dér kunskaper om bade normalutveckling och olika diagnoser
ingar.

Den kunskapsteoretiska utgangspunkten for den kvalitativa studien var
socialkonstruktivistisk (Berger Luckman, 1967). Detta perspektiv innebar att
manniskan anses konstruera sina kunskaper om viarlden. Kunskap ses darfor inte
som statiska eller objektiva fenomen.
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Bilaga 2. Litteratursokning

Tidigare forskning pa omradet har sokts pa olika databaser och webbsidor.
Sokningen gjordes under perioden februari — augusti 2022. For att hitta tidigare
forskning har jag gatt igenom fler texter 4n de som refereras till i den har rapporten
dar jag har borjat med att lasa sammanfattningarna (abstracts). Jag har generellt sett
sokt pa titel, Aamnesord och sammanfattning. I de fall som jag har fatt manga
soktraffar har jag avgransat sokningen till artiklar som publicerats 4r 2000 och
senare. De artiklar som jag har refererat till i den hir rapporten (se Tidigare
forskning om barn med funktionsnedsattning som bor pa boende) har jag last i sin
helhet.

Foljande kallor har anvénts:
¢ Google scholar, Scopus
e Fritextsokning i Statens offentliga utredningar
e Applied Social Sciences Index and Abstracts
¢ International bibliography of the social sciences (IBSS)
e PsycINFO
¢ Social Science Database
De sokord som anviandes pa de engelsksprakiga databaserna var:
¢ “intellectually disabled children” AND “institutionalized care”
¢ “intellectual disability” AND “children” AND “participation”
¢ "intellectually disabled children" AND "participation”
¢ “intellectual disability” AND “children” AND “institution”

¢ “intellectually disabled children” & “institutionalized care”

De s6kord som anviandes pa de svensksprakiga databaserna var:
¢ “barn med intellektuell funktionsnedsattning” & ”institutionsvard”
¢ “barn med intellektuell funktionsnedsittning” & ”delaktighet”
e “barn med funktionsnedsittning” & "boende”

¢ “barn/ungdomar” & "boende med sérskild service” och/eller “boende” OCH
”LSS”

Négra specifika tidskrifter och handbocker som underscktes mer specifikt var:
¢ Handbook of Child Psychology and Developmental Science
e The SAGE handbook of social work research
e Nordic Social Work Research
¢ Journal of Applied Research in Intellectual Disability
¢ Disability & Society
¢ Scandinavian Journal of Disability Research
Foljande myndigheters och andra organisationers hemsidor undersoktes ocksa:
e Socialstyrelsen
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e SBU
e Mpyndigheten for delaktighet
e Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM
e FoU Vilfard
Kontakt med f6ljande forskare togs via mejl for att fa tips pa litteratur:
e Professor Malin Broberg, Psykologiska institutionen vid Goteborgs universitet

¢ Professor Magnus Tideman, professor i socialt arbete vid Hogskolan i
Halmstad

¢ Professor Jan Tgssebro, professor i socialt arbete, NTNU (Norges teknisk-
naturvitenskapelige universitet), Trondheim

e Ass. professor Ingunn Fylkesnes, institutionen for socialt arbete, NTNU,
Trondheim.
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