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SAMMANFATTNING

Gollmer, Fredrik (2021). Att realisera svdrfdangade ideal. En studie om makt och maktléshet i
verksamhet enligt LSS. En kandidatuppsats vid Goteborgs universitet pa Instutionen for

pedagogik och specialpedagogik.

Syftet med foreliggande studie dr att skapa en djupare forstielse for den maktdimension och
maktloshet som forstas existera i viss verksamhet enligt LSS, for att med en sidan forstielse
som utgangspunkt problematisera insatsens praktik. Studien tar avstamp i tva hypoteser. 1) Att
maktdimensionen och maktlosheten tidvis kan inverka negativt pa insatsens praktik i saddan
omfattning att den stir i strid med funktionshinderpolitisk ambition. 2) Att det finns en
omfattande diskrepans mellan funktionshinderpolitisk ambition och verksamhetens praktik.
Studien fokuserar pa hur maktdimensionen och maktlosheten paverkar verksamhetens personal
och insatsens praktik och om det gar att identifiera sérskilda aspekter som har storre inverkan

4n andra.

I resultatet framtrader sérkilda aspekter som forstds ha stor inverkan pd verksamhetens personal
och insatsens praktik. I analysen forefaller dessa aspekter ha ett komplext samspel som
resulterar i en kraftfull destruktiv dynamik. En dynamik som kom att bli en idé om en teori som

jag kallar vosfar (uttalas veosfdr). Vosféaren verkar vara sjalvforstirkande och svar att bryta.

Studien illustrerar den komplexitet som verksamhetens personal dagligen stélls infor och vad
denna komplexitet gor med verksamhetens personal och insatsens praktik. Resultatet kan
anvéndas for att synliggora den diskrepans som finns mellan funktionshinderpolitisk ambition
och verksamhetens praktik samt fungera som diskussionsunderlag for att mininmera denna

diskrepans.

Nyckelord: LSS, makt, maktdimension, maktloshet, autism, autismspektrumtillstind, AST,
funktionshinder, funktionsnedsittning, intellektuell funktionsnedséttning, funktionshinder-

politisk ambition, vosfar
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KAPITEL 1. INLEDNING OCH BAKGRUND

Den hir studien handlar om den typ av verksamhet som idag kallas LSS. LSS star for lag om
stod och service till vissa funktionshindrade. Studien kommer mer specifikt handla om LSS-
verksamhet som erbjuder stod och service till personer med autistiskt syndrom
(autismspektrumtillstdnd, AST). De som arbetar med denna typ av brukare hamnar ofta i
situationer som &dr komplexa. Déri skapas en kénsla av maktloshet. Utifrdn den kénslan ar det
inte ovanligt att personal agerar och handlar utifran makt. Att nyttja makt 1 arbetet med brukare
som star i omfattande beroendestéllning till personal och som dessutom har nedsatt besluts- och
kommunikationsférméga, kan forstds medfora vissa svérigheter. Det dr dessa svarigheter som
statt 1 fokus for min undersokning. Min malsdttning har dels varit att underséka hur
maktdimensionen och maktlosheten paverkar verksamhetens personal och insatsens praktik,
dels hur personal upplever sin egen och sina kollegors insatser utifrdn begransnings- och

skyddsatgarder, tvang, vald och krinkningar.

Den yrkeskategori som idag erbjuder stdd och service till vissa funktionshindrade har lite olika
titlar sdsom stddassistent och boendestodjare med mera (fortsittningsvis kallad stodpersonal).
De individer som idag omfattas av LSS kallades tidigare for allmént vedertagna nedsittande
smeknamn sdsom dare, sinnessld, idiot och vanfor. Numer anvédnds begrepp som
funktionsnedséttning, funktionshinder eller nedsatt funktionsformaga, vilket antyder att
samhéllsynen fordndrats radikalt. Idag finns hogt stillda ambitioner om att personer med
funktionsnedsédttningar har ritt till att bo, utbilda sig och arbeta i samhillet likt andra. Dessa
ambitioner stéller krav som é&r svara att leva upp till 1 praktiken. Som bakgrund till en storre
forstaelse, for den stora normaliseringsprocess som skett i samhillet kring personer med

funktionsnedsédttningar, dr det av vikt att titta ndrmre pa de avgorande reformerna.

1.1 Da och nu

Av lagar och policy framgér att mélsattningen for LSS fordndrats drastiskt de senaste 50 aren.
Under 1920-talet infordes lagar om sterilisering och dktenskapsforbud som skulle forhindra
personer med “déliga arvsanlag” att fi barn. 1968 kom omsorgslagen som fokuserade pa
omsorg till skillnad mot tidigare d& det mer handlade om forvaring och att skydda samhéllet
frdn de med funktionshinder. Omsorgslagen omfattade dven vissa rattigheter. Fram till 1980-
talet var stora institutioner och mentalsjukhus platsen for personer med omfattande
funktionsvariationer (fortsattningsvis kallad brukare). Hér isolerades brukare fran Ovriga
samhdllet och de ansdgs inte ha samma behov eller réttigheter som andra samhallsinvanare.
Fordldrar uppmanades att ldmna bort sina barn och det var skambelagt att ha barn med
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funktionsnedséttningar. 1994 kom Lag (1993:387) om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS). Lagens inférande blev en frihetsrevolution. Lagen skiftade aterigen
fokus och blev &n mer human och inriktades mot stdd och service. Lagen omfattade bl. a. att
brukare skall ha rétt att bo, utbilda sig och jobba i1 samhillet. Insatser enligt LSS bygger pa
frivillighet. LSS &r ingen tvingande lagstiftning sdsom exempelvis LPT (Lag om psykiatrisk
tvangsvard). Det dr en avgorande skillnad pé vard som ér frivillig eller tvingande. Det dr av vikt
att ha med sig under ldsningen. I samband med lagens inférande fick kommunerna ansvar dver
sina invanares insatser och avinstitutionaliseringen paborjades. De gamla stora institutionerna
avskaffades och ersattes av nya mindre boenden som skapades i kommunal regi och brukarna
flyttades till sin hemkommun. Det finns en pégiende debatt om huruvida det skett en
avinstitutionalisering eller om det resulterat i transinstitutionalisering, d.v.s. en ny form av
institution och inte en verklig integration i samhéllet. Denna studie knyter an till denna debatt.
Manga menar dock att avinstitutionaliseringen varit mer positiv dn negativ. Jag anser att den
fordndrade samhéllssynen dr en grundforutsittning for att brukare enligt LSS skall fa en
mojlighet till ett vardigt liv likt andra. Avinstitutionaliseringen har dock resulterat i att manga
brukare idag lever tdmligen ensamma liv. Ett liv ddr manga brukares huvudsakliga samspel
med andra endast utgdrs av boendets personal. Personal som ibland handlar utifran makt och
maktloshet. Det dr dock inte ndgot nytt pd grund av att institutionerna stingdes ner. Ddremot
kan det forstés vara en stor skillnad pa de korridorsboenden som fanns pa institutionerna med
gemensamma maltider och aktiviteter jamfort med dagens boenden dir ménga har egna
lagenheter och endast har aktiviteter tillsammans med personal. I dessa lagenheter, dédr ingen
ser vad som sker, arbetar personal med brukare som i vissa fall saknar forméga att uttrycka
missndje dver insatsens praktik. Det dr under sddana forutsattningar det kan ténkas att personal
agerar genom vald, tvang och krankningar. Det &r dessa och liknande processer och

forutséttningar som ligger till grund for mitt intresse och som har mynnat ut i denna studie.

Syftet kring lagidndringarna vars historia skissats ovan var att skapa forutséttningar, for de som
enligt LSS &r berittig stod och omsorg, att kunna leva som andra. Att leva som andra innefattar

(Lag, 1993:387);

e Jamlika levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet.
e Den enskilde skall ges mojlighet att skapa sig ett véardigt liv. Ett liv sa likt andras det ar

mojligt och i gemenskap med andra.



I forarbetet (Prop. 1992/93:159) till réttighetslagstiftningen LSS sammanfattas
funktionshinderpolitikens bérande principer med hjélp av foljande begrepp:
e Tillgénglighet e Delaktighet e Helhetssyn

e Inflytande e Sjélvbestimmande e Kontinuitet

I begreppen framgar tydligt att funktionshinderpolitikens ambition ar att &ven de som omfattas
av LSS skall vara likstdllda och ha samma rattigheter som Ovriga sambhéllsinvanare.
Sjalvbestimmande och inflytande Gver sitt eget liv dr tva réttigheter bland andra som ar dterkommande
i bade funktionshinderpolitikens principer och réttighetslagstiftningen LSS men &ven i FN:s konvention
om rittigheter for personer med funktionsnedsittning (SO 2008:26). Sverige 4lade sig att folja
konventionen i januari 2009. Dessa tva rittigheter 4r av betydande karaktér for studien och kommer
senare att belysas ndrmre. Reformerna, den foérdndrade samhéllssynen och den funktionshinderpolitiska

ambitionen utgor en viktig bakgrund till foreliggande studie.

1.2 Verkligheten

Faster man sig vid de mal, syften och forutséittningar som ovan beskrivs ser det positivt ut for
personer med funktionshinder som omfattas av LSS. Det ser ut som att de idag ska kunna leva
likt andra. Det finns emellertid hogaktuella mediereportage som beskriver en annan verklighet.
Efter tvd inslag av Uppdrag granskning pd SVT under ar 2020, lyfts en bild fram av
livssituationen for tva personer med autism. Dir beskrivs hur verksamheten avskdrmar brukare
fran samhallet och begréinsar vilka sldktingar som far lov att besdka, nér och hur ldnge. Det
beskrivs dven att brukare ldses in trots avsaknad av lagstod. Likaséd framgar hur personal
anvander kriankningar, tvang och rena dvergrepp som metod i arbete med brukaren (Hanson,
2020). En av de tydligaste dvergreppen som uppdagats i Uppdrag granskning @r att personal
vid ett tillfdlle lagt en stor tung sackosdck dver Dick och sen satt sig ovanpa sécken och hoppat
med kndna Over Dicks brostkorg. Detta star givetvis i strid med lagstiftning och politiksk
ambition. I reportaget kallas det for begransnings- och skyddsatgirder, vilka rattfardigas genom
att det dr for brukarens bésta. Den hir hdndelsen har polisanmélts efter att den blivit kind for

anhoriga.

Den diskrepans som mediereportagen pekar pa ér en viktig del i denna studie. Jag menar att
brukares liv och vardag inte avspeglar den funktionshinderpolitiska ambitionen. Men dven att
det dagligen, i arbetet med brukare, sker betydande “avsteg” frdn den ambitionen. Avsteg”
som inte bara dr ringa utan dven av mer betydande omfattning. Dessa “avsteg” sker i insatsens
praktik av stoddpersonal men jag avser inte att det dr stodpersonalen som bér skulden. I denna

studie framkommer att dessa ”avsteg” dr mer komplext dn vad ordet avsteg ger sken av. Det ar



en kraftfull destruktiv dynamik som néstintill verkar ha ett eget liv. Det verkar som att
verksamhetens personal sugs in i den destrultiva dynamiken och att det &r extremt svart att sjalv
ta sig ur den. Det dr i den som personalens handlande och agerande kan te sig mérkligt eller till
och med brottsligt. For att forstd denna destruktiva dynamik har jag utvecklat en teori som jag
kallar for vosfaren (som ska uttalas veosfdr). Vosfarens delar (element) har ett komplext
samspel och forstas tillsammans ha en omfattande inverkan pé insatsens praktik.. De element
som jag lyft ut som sirskilt viktiga dr; graden av insyn i insatsens praktik, svarigheten med att
forstd brukaren och dennes svarighet i att kommunicera, personalens goda vilja, franvaro av
tydligt ledaskap, tillskrivande av vérdesystem till brukaren och Lex Sarah. Vosfdren och dess

element beskrivs narmre under KAPITEL 4. RESULTAT OCH ANALYS.

I denna studie kommer kommunal verksamhet for personer med mer omfattande autism sta i
fokus, ndrmare bestdmt verksamhet som utgdr boende for de med autism men dven den
verksamhet som utgor deras dagliga sysselséttning kommer berdras. Det LSS-boendet som
aterfinns 1 denna studie kommer fiktivt att kallas for Hultet. P4 hultet finns sex stycken
lagenheter som ser ut som helt vanliga ldgenheter pa tva rum och kok med egen uteplats. For
dessa ldgenheter betalar de boende en hyra likt andra vanliga hyresldgenheter. For att fa hyra
en av dessa ligenheter méste det finnas ett beslut om berttig insats enligt LSS och det boendet
maste matcha beslutet for att individen skall f4 bo dér. Det star brukaren fritt att vilja vart den
vill bo men 6nskar brukaren bo pa ett LSS-boende dr det bara kommunens egna boenden som

blir aktuellt och dé ar det bara de boenden som matchar beslutet.

Pa Hultet arbetar personal som har en egen ldgenhet dir de utgar ifrdn. Beroende pd brukarens
behov dr insatserna olika l&nga och olika omfattande. De flesta behdver stdd i den dagliga
livforingen med exempelvis den personliga hygien, matlagning och stdd. Nagra av brukarna har
aven daglig verksambhet, vilket innebdr att de &ker till en av kommunen anordnad verksamhet
dér de utfor arbetsliknande sysslor. Det kan exemplevis handla om att hantera tvitt eller
separera metall frdn plast pd foremal som skall dtervinnas. Hultets brukare har nedsatt
kommunikations- och beslutsférmaga, vilket 1 praktiken betyder att de har stora svarigheter i
att fatta beslut 1 stort som smatt och att de har svarigheter i1 att kommunicera. I arbetet med
Hultets brukare anvénds bilder som kommunikation for att gora dagsschema och aktiviteter
tydligt for brukaren. Det kallas tydliggorande pedagogik vilket jag kommer beskriva ndrmre

langre fram i1 denna studie.



Den lagstifting som finns kring LSS bygger pa frivillighet och det finns inget som medger
tvingande dtgirder. Jag kommer berdra tvingande atgidrder ndrmre under 4.2 Vald, tvdng och
krdnkningar. 1989 avskaffades omyndighetsforklaringen. Det innebér att alla svenska
medborgare dr myndiga efter de fyllt 18 ar. Att vara myndig kan forstas innefatta exempelvis
att fritt kunna bestimma over sitt liv, vilket &ven LSS-lagen (Lag, 1993:387) fortydligar genom
sina bdrande principer. I brukarens verklighet finns flera aspekter som forsvarar detta, vilka
beskrivs narmre under /.3 Autismspektrumtillstand. Den framsta kanske dr de svarigheter som

de med autism kan ha, d.v.s. nedsatt kommunikations- och beslutsforméga.

I en brukares nétverk finns flertalet personer, bdde professionella och privata, som skall utgora
ett stod till brukaren. LSS-handldggaren dr kommunanstédlld och utreder och beslutar om
exempelvis brukarens behov och insats. Pa ett LSS-boende finns personal som é&r satt att utgora
det dagliga stod brukarens &r i behov av. Sérskild sjukskoterska, som inte dr kopplad till
primirvarden, dr knuten till varje brukare och ansvarar 6ver dennes hilsa. Det finns dven gode
man och forvaltare 1 de fall som det anses finnas sadant behov. Dessa handhar exempelvis
brukarens ekonomi. Den stdrsta skillnaden mellan god man och forvaltare &r att god man
behover ett samtycke fran brukaren medan forvaltare kan handla utan samtycke. En brukare
maste inte ha god man eller forvaltare. Anhoriga kan ansvara 6ver dessa delar genom fullmakt.
P& Hultet har ingen brukarna forvaltare utan de flesta har en god man bortsett frdn nagon enstaka
déar anhorig har fullmakt. Alla dessa personer 1 brukarens nétverk inverkar, i olika omfattning,

pa brukarens tillvaro.

Utifrdn min yrkeserfarenhet inom LSS {or personer med autism och mitt intresse for LSS-
lagstiftning tillsammans med pagaende mediadebatt tar jag avstamp i hypotesen att det finns en
omfattande diskrepans mellan lagstiftarens syfte och verksamhetens utforande. Forsvarande
faktorer 1 att realisera funktionshinderpolitikens hogt stéllda ambitioner kan forstas skilja sig at
fran en verksambhet till annan. Som bakgrund till en storre forstaelse dr det av vikt att titta ndrmre

pa nagra forsvarande faktorer som kommer vara centrala i denna studie.

1.3 Autismspektrumtillstdnd

De individer som har insatser enligt LSS delas in i vad som kallas personkretsar. Inom LSS
finns tre olika personkretsar. Personkrets 1 &r individer med autism, autismliknande tillstand
eller utvecklingsstorning. Personkrets 2 dr individer som i vuxen alder efter hjdrnskada fatt ett
begavningsmaissigt funktionshinder. Personkrets 3 dr individer som har fysiska eller psykiska

funktionshinder som inte uppkommit genom normalt aldrande. Studien kommer att utgd fran
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de individer wur personkrets 1 som har huvuddiagnos autistiskt syndrom

(autismspektrumtillstdnd, AST) och som dr av en mer omfattande grad.

Diagnosen autistiskt syndrom &r en funktionsnedsséttning och inte en sjukdom. De flesta med
AST har dven en utvecklingsstorning, enligt Socialstyrelsens kunskapssammanfattning
(Socialstyrelsen, 2010). Diagnosen ter sig olika hos olika personer. Syndromet dr avvikelser i
vissa delar av det centrala nervsystemet som 1 sin tur paverkar nigra av individens kognitiva
funktioner, menar de. Socialstyrelsen pétalar att dessa kognitiva funktioner krdvs for att
utveckla forméga till Omsesidigt socialt samspel, Omsesidig kommunikation,
forestillningsforméga samt flexibilitet och variation i1 beteenden och intressen. Likasd ar
formagan att mentalisera eftersatt for de med AST. Det finns ingen kort definition av begreppet
mentalisering. Peter Fonagy (1995) beskriver begreppet, som jag fritt Oversatt och
sammanfattat, till foljande: Formaga att uppfatta och forstd egna och andras kénslor, avsikter,
tro och begdr. Den verksamhet jag valt att studera innefattar brukare med AST vars behov ér
likt det generella behovet av professionellt stod och service for de med AST som Socialstyrelsen

nedan beskriver.

Den kan handla om att ge praktiskt stod och service men dven om hjalp att skapa ordning och struktur
i tillvaron samt forklara och ge stdd att hantera och bemaéstra olika situationer. Den kan handla om
att gora vérlden begriplig och hanterbar, att géra dagen forutsidgbar och att askadliggora tiden.
(Socialstyrelsen, 2018, s. 51)

Utifrédn det som ovan skissats kan det antas att brukare med AST har begréansningar 1 att forsta
egna réttigheter och behov samt att uttrycka dessa. Det gar inte generellt hdvda att den formaga
avsaknas helt hos allamed AST. Det skiljer sig givetvis at fran individ till individ. Vissa brukare
med AST saknar dven helt eller delvis verbal formaga, vilket ytterligare forsvarar. Likasa ér det
vanligt forekommande att dessa individer har nedsatt beslutsformdga och eftersatt
konsekvenstank. Utifrén dessa svarigheter kan forstds att arbetet inte dr helt enkelt. Det som vi,
som inte har AST, spontant tinker dr rimligt kan te sig raka motsatsen for en person med AST.
Det stéller krav pa att personal utgér fran det behov brukaren har. Ett behov som brukaren sjélv
har stora svarigheter i att uttrycka. Behovet ar dven svart for personal att forsta. I lag om LSS
framgar att personal skall erbjuda det stdd och omsorg som brukaren &r i behov av. Ett behov
som dr svartolkat. Det kan forstas att det finns omfattande svérigheter i att realisera dessa hogt
stdllda funktionshinderpolitiska ambitioner. En ytterligare dimension som &r forsvarande ar att
om brukarens varld inte gors begriplig och hanterbar eller forutsdgbar blir brukaren stressad. I

sddan stress finns stor risk for att brukaren far ett utmanande eller problemskapande beteende.
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Det kan handla om att brukare anvdnder vald mot personal eller skadar sig sjdlv. I sadan
verksamhet som denna studie beror dr det inte ovanligt att brukare har kraftiga hudférhirdnader,
bulor eller 6ppna sir som dr en foljd av ett ldngvarigt sjdlvskadebeteende. Vilka dr de som

arbetar i dessa tillsynes nidrmast omojliga forhallanden?

1.4 Stodpersonalens uppdrag, kravbild och kompetens

I lag framgér att de som omfattas av LSS har rétt till insats som tillforsékrar goda levnadsvillkor
och skall vara anpassad efter individuellt behov som stirker formaga till sjdlvstindigt liv. Det
framgar dven att verksamheten skall vara grundad pa bland annat respekt for sjdlvbestimmande
och inflytande, vilka jag kommer lyfta ut som centrala faktorer, sarskilt svara att realisera. For
sddan verksamhet skall det finnas personal som kan ge gott stod, god service och omvardnad

(Lag, 1993:387). Vilken utbildningsbakgrund och kompetens anses tillracklig?

Yrkeskategorin stodpersonal dr for manga timligen obekant. Utifran funktionshinderpolitikens
ambition och yrkets utmaningar ar det enkelt att forestilla sig ett krav om vélutbildad personal
vilket dock inte berdrs i LSS-lagen. Socialstyrelsen (2012) beskriver i sin vigledning for
arbetsgivare att personal behdver en grundliggande kompetens inom omradet och specifik
kompetens for var enskild brukare. Socialstyrelsen (2014) specificerar 1 Allménna rad tydligt
vilken utbildningsbakgrund som &r 6nskvérd for att forvarva de kunskaper och forméagor som
krévs 1 arbetet. Den utbildningsbakgrunden innefattar vard och omsorg pd gymnasienivé eller
motsvarande. Socialstyrelsen stéller alltsd inga krav pé utbildningsniva utan kommer endast
med rekommendationer, vilka i sig inte stér i proportion till yrkets utmaningar. Atminstone inte
till den brukargrupp som studien fokuserar pa. Daremot fortsitter de med en gedigen lista 6ver
de kunskaper och formagor som personal bor ha och som skall kunna erhéllas genom vard och
omsorgsprogrammet. Listans rubriker &r: grundldggande vérden, regelverk, forhallningssétt och
bedomningsformaga, kommunikation, funktionsnedséttningar och dess konsekvenser, hilsa,
personlig omsorg, social gemenskap och sysselsdttning samt aktiviteter i vardagen. Rubrikerna
efterfoljs av specifika beskrivningar. Listan dr omfattande och den kravbild som framtrader &r
gedigen och explicit. Det finns ingen statistik over utbildningsbakgrund hos de anstéllda inom
aktuellt omrade, beskriver Socialstyrelsen (2012). De menar att yrkeskategorin dr extremt
splittrad vad avser personalens utbildning och kompetens. Det 6verenstimmer med den bild jag

har genom min yrkeserfarenhet.

Socialstyrlesen har tagit fram en handbok for verksamheter med bostad med sarskild service

for vuxna enligt LSS (Socialstyrelsen, 2018). Handboken som &r av en mer Overgripande
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karaktér riktar sig till personal, handlaggare och beslutsfattare i kommunen. Den syftar till att
vara ett stod for berdrda verksamheter i att tillimpa insatsen till brukare gentemot géllande
lagstiftning, prejudicerande domar, allmédnna rad och beslut frén justiticombudsmannen. Héri
beskrivs att insatsens kvalitet till stor del beror pa personalens kompetens men att en formell
kompetens inte &r tillrdckligt for att stodpersonalen ska kunna erbjuda forutsittning for brukaren
att leva som andra. Socialstyrelsen trycker dven pa att personalens bemédtande ér avgorande for
brukarens tillvaro. Det framhélls att det &r av stor vikt att en kontinuerlig dialog sker pa

arbetsplatsen kring bemoétande, forhallningssétt och méanskliga réttigheter.

Stodpersonalens uppdrag kan i stort sammanfattas till att brukaren genom varaktiga,
samordnade och individuellt anpassade insatser skall tillforsdkras goda levnadsvillkor och
starka deras formaga att leva ett sjélvstandigt liv. Det foreter sig vara knepigt att tillforsékra.
Kompetenskraven overldmnas infinit till verksamhetsforetrddares tolkning. Socialstyrelsen
visar pé att formell kompetens inte r tillrdcklig och att yrkeskategorin dr extremt splittrad. Med
ett omfattande och svart uppdrag, gentemot brukare som har ett stort behov av stéd och omsorg,
som ombesorjs av en yrkeskategori vars kompetens skiftar ofantligt, forstas att bade brukares

och stodassistentens vardagliga dilemman ar komplexa.

1.5 Praktik och makt

Bakom nistintill helt fordragna gardiner sker insatser, till utsatta individer som inte sjdlva kan
gora sig horda. Insatser som skall vila pa grundvalar av funktionshinderpolitikens ambition. Jag
menar att i verksamhet, for insatsberittigade enligt LSS, finns stor risk for att praktik uppstér
som mer eller mindre stér 1 strid med funktionshinderpolitisk ambition. Genom brukares behov
av stod 1 vardagen, forldnas stodpersonalen en maktposition. Likaséd genom att insatsen ofta
sker 1 brukarens hem utan insyn av annan. I samspelet med brukaren hamnar stodpersonalen
emellanat dven 1 en maktloshet. Det kan vara nér stodpersonalen inte forstar brukaren eller
dennes utmanande beteende. Eller nér stodpersonalens metoder inte har avsedd effekt. Av min
erfarenhet inom LSS pratas det om tvé kategorier av handlingar som stddpersonalen kan hamna
1 vid maktloshet. Det forsta dr tvang, vilket dr nir ndgot gors mot brukarens vilja. Det kan
exempelvis handla om att fysiskt flytta brukaren eller att begransa rorelsefriheten. Den andra ar
overge, dir det exempelvis dr ndr personal 1dmnar brukaren i1 en situation den behover stod 1.
Dessa tvé kategorier av handlingar dr enkla utvdgar ndr personal avsaknar andra fungerande

metoder.
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Lottie Giertz (2012), universitetslektor pa Linnéuniversitetet sammanfattar vardagens
stdllningstaganden vél i sin avhandling som handlar om sjidlvbestimmande inom LSS. Hon
fortsdtter med att beskriva att det personliga oberoendet kan bli ett beroende av stod for vissa
individer. Den rétten som tidigare beskrivits vad avser sjdlvbestimmande och inflytande blir

problematiskt nér den stélls i relation till omfattande funktionsformaga likt de med AST.

Alla manniskors vardag ar fylld av smd och stora stillningstaganden. I allt frdn morgonbestyr,
kladval, arbetsuppgifter, studiefragor, bostad och inredning till fritidsaktiviteter sker ndgon form av
val. En del ar individens egna val, andra beslut involverar och berdr personer och faktorer i
omgivningen. Ménniskans inflytande och sjdlvbestimmande i det egna livet och &ver den egna

vardagen paverkas av den kontext individen befinner sig i. (Giertz, 2012 s. 9)

P& grundval av att brukare med AST har omfattande svarigheter i att forstd och uttrycka eget
behov samt nedsatt beslutsformédga blir bdde smd och stora stdllningstaganden avhingt
stodpersonalens kompetens. Brukarens livsvillkor vilar séledes pd enskild stddpersonal. Denna
maktdimension ar komplex och dess resultat &terspeglas bland annat i1 hogaktuellt
mediereportage, som jag tidigare beskrivit. Per Arvidsson (2019) beskriver, i FOU-rapport om
organisering inom LSS-omradet, hur personal forvintas géra ndgot och ha goda grunder for
sina handlingar. Jag menar att det dr 1dngt ifrén alltid som insatsen &r i samklang med vare sig
politikens, verksamhetens eller enskild stodpersonals ambition. Jag menar @ven att personal

saknar grunder for vissa handlingar och ibland till och med avstar frén att handla.

I och med stddpersonalens komplexa arbetsuppgifter 4r maktlosheten svar att hantera mot
bakgrund till de tre forsvarande faktorerna som tidigare beskrivits. Jag menar att det &r
maktlosheten tillsammans med maktdimensionen som kan komma att forma att personal gar

utanfor det som bestdmts och agerar pa ett besynnerligt eller rent av straffrattsligt vis.

1.6 Problemformulering

I dagens sambhille dr det sjdlvklart att dven de med funktionsnedsittning har rétt till att bo,
utbilda sig och arbeta i samhaéllet. Likvil att det skall rdda jamlika levnadsvillkor och att de
skall ha ritt till full delaktighet i samhillslivet. Aven att den enskilde skall ges mdjlighet att
skapa sig ett véardigt liv. Ett liv sé likt andras det d&r mojligt och i gemenskap med andra. Genom
sjdlvbestimmade och inflytande skall det ocksd infrias. Allt 1 linje med
funktionshinderpolitikens hogt stdllda ambitioner. Som ovan beskrivits forldanas stddpersonalen
en maktposition dér brukarens livsvillkor 1 stort vilar pd stoddpersonalens kompetens. I relation

till stodpersonalens uppdrag och kompetens tillsammans med brukarens funktionshinder
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uppstar en maktdimensionen som blir ndrapd absolut. I den komplexa kontexten som
stodpersonal befinner sig i genom bristande kompetens och/eller forstdelse for brukaren
framtrader d&ven en maktldshet. Maktdimensionen och maktlosheten gér nagot med dess béirare
och dennes praktik. Det dr denna energi och produkt som kommer behandlas i foreliggande

uppsats.

1.7 Syfte och frigestillning

Utifran ovanstdende overgripande problemformulering har jag i denna studie valt att fokusera
pa foljande tva fragor, som bada tar avstamp i hypotesen att maktdimensionen och maktldsheten
tidvis kan inverka negativt pa insatsens praktik, i stort som smatt och i strid med

funktionshinderpolitisk ambition eller annan lagstiftning.

1. Hur paverkar maktdimensionen och maktlosheten verksamhetens personal och
insatsens praktik? Géar det att identifiera sdrkilda aspekter som har storre inverkan én

andra?

2. Hur upplever de personer som arbetar i verksamheten, sina egna och kollegors insatser
utifran begriansnings- och skyddsétgérder, tvang, vald och krankningar? Reflekterar de
over detta? Vad forsoker de gora &t den? Var gér griansen for vad som dr accepterat och

inte?

Genom att besvara dessa fragor, syftar studien till att skapa en djupare forstdelse for
maktdimensionens och maktloshetens energi och produkt, for att med en sddan forstédelse som

utgdngspunkt problematisera insatsens praktik.

KAPITEL 2. TEORI OCH TIDIGARE FORSKNING
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I detta kapitel beskrivs teorier och begrepp som jag anser intressanta for problemomradet samt
tidigare forskning som angrénsar till denna studie. Jag har valt teoriomraden och begrepp som
berdr maktperspektiv sisom paternalism, pastoralmakt samt doxa och doxisk makt. Aven andra
viktiga metoder och forhallningssétt 1 arbetet med individer med AST presenteras sdsom
lagaffektivt bemotande och tydliggérande pedagogik. For en djupare forstéelse for
maktdimensionen kommer jag att anvinda dessa begrepp och teorier i kapitel 4 Resultat och
analys. Jag har dven valt att anvinda mig av de riktlinjer, handbdcker och policys som
Socialstyrelsens och Inspektion for vard och omsorg tagit fram. Det dr dessa riktlinjer,
handbocker och policys som jag till stor del anvdnder mig av i syfte problematisera insatsens
praktik. Istéllet for att redogora for denna litteratur i detta avsnitt om tidigare forskning har jag

valt att presentera dem 16pande, 1 samband med att jag anviander dem i min analys.

2.1 Teori och begrepp

I arbetet med att analysera studiens resultat och med att problematisera insatsens praktik har
jag valt att anvinda mig av teorier och begrepp som berdér maktperspektivet. I verksamhet likt
tidigare beskriven, finns ett hierarkiskt system dér stddpersonal dr 6verordnad brukaren genom
brukarens behov av stdd. Paternalism ér en teori som kédnnetecknas av ett hierarkiskt system
och relation dir de underordnade behdver stod och styrning och inte ses forsta sitt eget bésta.
Den anstéllde anser sig vara expert pd brukarens vil och ve (Starrin, 2007). Det kan forstas som
ndr nagon begransar annans valfrihet, inflytande eller sjdlvbestimmande genom forsorg om

dennes vilbefinnande oavsett om begrinsningen sker av fti vilja eller e;j.

I den dldre kristna traditionen tillfoll kyrkans herde makten och ansvaret Gver forsamlingen.
Maktutdvningen avsadg att tillforsdkra den troendes frélsning. Pastoralmakten éasyftades att
anviandas som stdd och inte som kontroll (Foucault, 1983). Jarvinen (2002) menar att
pastoralmakten lever vidare 1 dagens samhdlle trots att kyrkans makt inte dr lika stark léngre.
Vilfardsstatens institutioner har tagit 6ver pastoralmaktens ritt att ge stod, rad och vard. Hon
menar att frdlsningen ersatts av hidlsa och livskvalité i detta livet istéllet for i nista.
Pastoralmakten fokuserar pa individens svagheter och det uppstér svarigheter for individen att

forsvara sig mot den eftersom den ér till for individens bésta.

Béde paternalism och pastoralmakt har likheter med varandra. De bada innefattar ett
hierarktiskt system dér det finns 6ver- och underordnade. Dar den dverordnade anser sig veta
vad som &r bést for den underordnade. Den dverordnade utdvar makt for att tillforsdkra den

underordnades bésta. Dessa tvd begrepp dr intressanta d4 maktutovningen legitimeras genom
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att det dr for personens vil och ve. Det ér svart att kritisera annans goda vilja. Dessa tva begrepp
blir sérskilt intressant i relation till den typ av brukare denna studie handlar om, d.v.s. brukare
som har nedsatt besluts- och kommunikationsforméga. Det kan forstas att personal ofta hamnar
1 situationer med sddan brukare dir personal tar stdllning at brukaren utan inhdmtning av

brukarens asikt.

Jarvinen (2002, 2013) kopplar sociologen Pierre Bourdieus begrepp doxa till socialt arbete.
Doxa innefattar att i varje verksamhetsomrade skapas egen kultur om rétt och fel som dven blir
véigledande och begridnsande (Bourdieu, 1977). Jarvinen lyfter doxan till ett maktperspektiv
som hon kallar for doxisk makt och som é&r ett uppfattnings- och virderingssystem. I detta

system blir vissa forestdllningar inte ifragasatta da de dr dr sd djupt rotade som sanningar.

Nedsatt besluts- och kommunikationsformédga gor att det blir svart och stiller krav pa
stodpersonal att anvidnda sig av andra sitt att kommunicera. I verksamheter som arbetar med
individer som har autism och nedsatt forméga att kommunicera och fatta beslut anvinds ofta
tvd begrepp som skall bidra till att tillvaron blir begriplig och hanterbar for brukaren. Dessa tva
begrepp ar ldgaffektivt bemotande och tydliggorande pedagogik, vilka dr de metoder och
forhallningssitt som foresprakas av Socialstyrelsen (2015) for att forebygga och minska
utmanande beteende i LSS-verksamhet. Ldagaffektivt bemdtande dr ett forhéllningssitt som inte
enbart anvands i arbete inom LSS. Det anvinds dven inom bl.a. skolvéarlden och HVB (hem f6r
vard eller boende). Psykologen och forfattaren Bo Hejlskov Elvén ér ledande i1 utvecklingen av

Ldgaffektivt bemotande. Pedagogiken kring metoden beskriver han som nedan.

Den lagaffektiva pedagogiken handlar om hur man kan skapa en pedagogisk miljo praglad av lugn
och positiva férvantningar pa de personer vi arbetar med eller pa annat sétt har ansvar for i syfte att
minska stress och problemskapande beteende. Metoderna handlar om tdnkande och praktiska

forhallningssétt som kroppssprak, fysisk avstdnd och konfliktutvardering. (Hejlskov Elvén, 2020 )

Tydliggorande pedagogik ér en vilkdnd metod inom arbetet med bade barn, unga och vuxna
som har en neuropsykiatrisk funktionsnedsittning, vilket innefattar autism. Socialstyrelsen

(2015) beskriver nedan Tydliggérande pedagogik 1 sitt kunskapsstod.

Inom tydliggérande pedagogik arbetar man med schema for att gora dagen och dess aktiviteter
begripliga. Schemat ska vara latt att tolka for personen och kan besta av bilder, text eller objekt.
Schema och annat visuellt stod ska ge svar pa vad som ska hénda, nir det ska hénda, hur linge det

ska paga, hur det gar till och vad som hénder sedan, det vill siga information som de flesta ménniskor
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vill ha tillgédng till. Néstan alla manniskor har behov av att ha kontroll 6ver sin dag. (Socialstyrelsen,

2015, s. 43)

Ldgalffektivt bemdtande och ér den 1 sérklass vanligaste forhallningssittet och metoden 1 arbetet
med de som berittigats stod enligt LSS. Forhallningssattet /dgaffektivt bemdtande ér lite
abstrakt och svarare att anvdnda sig av da det mer utgér frin ett sdtt att vara pa eller forhalla sig
till. Metoden #ydliggérande pedagogik dr mer konkret med bilder, schema och strukturer. Det
finns dock svérigheter for personal med att anvdnda dessa bdda. De bada kridver en
grundldggande forstaelse for autism och en mer ingaende kunskap i lagaffektivt bemotande och
tydliggorande pedagogik. Min erfarenhet &r att det finns tydliga brister i héri. Bilder, scheman
och strukturer kan likstéillas med ’sprak™, d.v.s. att det &r genom en eller flera av dessa tre som
behovs for att gora varlden begriplig och hanterbar for brukaren. Om det ”’spréaket” blir otydligt
finns stor risk att brukaren far ett utmanande eller problemskapande beteende. Var ging
personal levererar det otydligt minskar vérdet for bilder, scheman och strukturer. Det resulterar

ocksa 1 att personalen trovirdighet minskar.

2.2 Tidigare forskning

Jag har inte funnit ndgon tidigare forskning som behandlar maktdimensionen i arbete med
brukare som har nedsatt beslutsférmaga och har svarigheter att kommunicera. Lottie Giertz
(2012) angrinsar till det min studie handlar om. De faktorer som é&r viktiga i min studie &r dock
inte det som hon behandlar i sin. Hon konstaterar, i sin slutdiskussion, att det finns en
komplexitet vad avser tolkningsforetrade och makt kring brukare med svarigheter att uttrycka

sig eller nér de negligeras.

Per Arvidsson har i licentiatavhandling, Frdn policy till praktik - En studie om organisering
inom LSS-omradet (2019), undersokt vad som hénder ndr LSS-policyn omsitts till praktik i
kommunal verksamhet pa lokal niva. Han fokuserar péd fyra teman; omradet och dess aktorer,
tolkningsdimensionen, handlingsdimensionen och maktdimensionen. Jag kommer anvinda mig
av hans begrepp forestdillningskomplex. Det dr en sammanfattning av olika aktanter och

begreppet handlar om exempelvis en policy eller védrderingar.

De hindelser och handlingsprogram som formas, gor det déarfor i ett spanningsféalt mellan praktisk
handling och aktanter som lagstiftning, vetenskapliga teorier, virderingar och malbilder. Jag
sammanfattar dessaaktanter som lagstiftning, vetenskapliga teorier, viarderingar och malbilder. Jag

sammanfattar dessa aktanter med begreppet forestdllningskomplex. Ett forestallningskomplex kan
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asyfta nagot existerande; en policy, en teori eller egna och andras samlade erfarenheter och

véarderingar. (Arvidsson, 2019., s. 120)

Mia Jormfeldt vid Jonkdpings Universitet har i1 doktorsavhandling, 7id, rum och
sjdalvbestimmande - Mojligheter och hinder i vardagen for dldre personer med intellektuell
funktionsnedsdttning pa gruppboende (2016), undersokt villkoren for sjdlvbestimmande och
analyserat maktuttryck. Det som &r intressant i avhandlingen &r att empirin tydligt pavisar att
insatsens praktik ror sig inom ytterligheterna starkt sjdlvbestimmande och relativt stark
paternalism, men dven att personal begrinsar brukarens valmojligheter genom att villkora
sjdlvbestimmandet. Dir framgér &ven att personalens forstaelse for brukarens

sjdlvbestimmande har mer att 6nska.

I sokandet efter relevant forskning kom jag Over Sofia Gustavssons kandidatuppsats
Empowerment och paternalism pd jobbet -En studie kring sjdlvbestdmmande och delaktighet
for brukare i daglig verksamhet enligt LSS (2013). Det ar en vilskriven uppsats, handledd av
Lottie Giertz, ddr hon bland annat behandlar vad personal upplever paverkar brukarens
mdjlighet till sjédlvbestimmande och delaktighet. I resultatet framgér att flera av studiens
respondenter upplever en osdkerhet kring nar personal har rétt att gi in och styra brukarens val
och att paternalism forekommer i1 verksamheterna. Hon pavisar ocksa att inskrankningar pa
brukarens delaktighet och sjélvbestimmande &dr betydligt mer omfattande i de fall som
brukarens forméga att kommunicera dr eftersatt. I uppsatsen visas dven att personalens
kompetens, vad avser handikappkunskap, instdllning samt lagar och policys, har en kraftig

inverkan pa insatsen praktik.

KAPITEL 3. METOD

Jag har 1 denna studie valt att besvara dessa fragor med hjilp av tva olika metoder, som jag

menar kompletterar varandra pa ett bra sitt. For det forsta genomfor jag ett antal intervjuer med
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séarskilt utvalda informanter. Utover detta kommer jag 1 uppsatsen att dra nytta av mina egna
erfarenheter. Denna aspekt av metoden knyter an till begreppet autoetnografi. Bdda metoderna
utgér grunden for studiens empiri och dessa kommer jag att redogéra for langre fram i detta
metodavsnitt. Genom att besvara dessa fragor syftar studien till att skapa en djupare forstaelse
for maktdimensionens och maktloshetens energi och produkt. Med en sadan forstaelse som

utgangspunkt kommer jag problematisera insatsens praktik.

Utifrdn empirin, d.v.s. det material intervjuernas resultat och mina egen erfarenhet tillsammans
med vara verksamheter, beskriver jag olika case for att gdra mitt resonemang begripligt. Dessa

case bygger pa upplevda situationer av antingen mig sjélv eller av informanterna.

3.1 Vetenskapsteoretisk ansats

Jag har i denna studie valt en hermeneutisk utgdngspunkt. Hermeneutik utgér fran ménniskans
tolkning och forstdende av andra manniskor och deras handlingar. Forforstaelse ar ett centralt
begrepp inom hermeneutiken. Forforstdelse innebdr att verkligheten inte enbart uppfattas
genom vara sinnen, utan att vara sinnesintryck @ven till stor del innehéller tolkningar (Thurén,
2000). Inom hermeneutiken dr deduktion som teoretisk modell inte lika vanlig som induktion
ar. Induktion innebér att utifrdn empirisk fakta dra generella slutsatser. Till skillnad fran

deduktion dir man drar en logisk slutsats oavsett dess verklighetsanknytning (Thurén, 2000).

Utifran att studiens syfte dr att beskriva och forsta vad som hénder med personal och insatsens
praktik i spannet mellan maktloshet och makt dr det rimligt att utgad fran ett hermenuetiskt
angreppssitt med deduktion som teoretisk modell. Min avsikt &r inte bevisa ndgot generellt
gillande resultat for alla verksamheter inom LSS, ddremot avser jag att beskriva och tolka den
energi och produkt som framtridder ur maktloshet och makt, for att med den forstielsen

problematisera insatsens praktik.

3.2 Val av vetenskaplig metod

For att kunna besvara studiens forskningsfrdgor ar studien bade av kvalitativ och
autoetnografisk karaktér. Kvalitiativ forskning fokuserar pa att forsoka forsta individers sitt att
resonera, reagera eller deras olika handlingsmonster (Trost, 2011., s. 32). Inom kvantitativ
forskning dsyftas exempelvis hur manga eller hur ofta ndgot forekommer. Det hade begréinsat
studiens mgjligheter att na en djupare forstaelse for den inverkan som makt och maktloshet kan
forstas ha péd personal och insatsens praktik. Ddrav dr det rimligt att studien har en kvalitativ

karaktér. Mot bakgrund till min upplevelse, av att det finns ett stort motsténd till dialog kring
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den inverkan som makt och maktloshet tycks ha pa personal och insatsens praktik, har jag tidigt
1 studien forstétt att det kommer bli svart att nd ndgon djupare forstaelse genom intervjuer. Den
kvalitativa metoden behovde kompletteras med nagot mer. Genom att anvinda mig av mina
egna upplevelser, tankar, kénslor och reflektion kring hur makt och maktloshet faktiskt paverkar
mig och mina kollegor, ger autoetnografi som metod en mojlighet att komma nérmre en djupare
forstaelse. Dérav har jag valt tvd metoder som jag upplever kompletterar varandra vél i denna

studie.

3.2.1 Autoetnografi som metod

Under ett par ar har jag reflekterat kring vad det &r som paverkar insatsens praktik och varfor
stodpersonal inte agerar utefter det som &r bestdmt och faststéllt, d.v.s. de rutiner, policy eller
lagar som skall vara tongiviande for verksamheten. Men &ven varfor stodpersonal agerar pa ett
sadant sétt som i andra kontexter skulle vara helt oacceptabelt och direkt stdvjas med kraft. Jag
upplever att det finns stort motstand till och stora svérigheter i att fora dialog kring detta med
bade kollegor och chefer. Som jag tidigare belyst har det varit nddvéndigt att komplettera
intervjuerna med mina egna erfarenheter och reflektioner, tankar och kinslor. Autoetnografi

ger studien atkomst till dessa delar som annars dr svara att na.

Professor Heewon Chang vid Eastern University patalar i Handbook of autoetnography (m. fl.
Jones, 2016) att forskaren i individuell autoetnografi fokuserar pd sin egen erfarenhet i
forskningsprocessen. Hon menar ocksd att autoetnografins véxande popularitet som
forskningsmetod bidrar till att forskning tenderar att breddas genom att autoetnografi mojliggor

personliga, relationella, professionella och sociala fragor.

Whether autoethnography starts from the researchers professional interests or from personal
experience, it is helpful to keep a running list of compelling experiences, professional curiosities,
nagging issues, and intense emotions. Thoughts and emotions returning to the researchers

consciousness may be worthy to be noted. (Jones m. fl., 2016, s. 110)

Autoethnographers use their personal experiences as primary material (data) for social investigation.
They draw from autobiographic data such as memories, memorabilia, documents about themselves,
official records, photos, interviews with others, and on-going self-reflective and self-observational
memos. Autoethnographers are uniquely qualified to access personal data that may be off limit to

other researchers. (Jones m. fl., 2016, s. 108)
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Jag ténker att jag kort behdver beskriva mig sjilv och den verksamhet jag dr yrkesverksam
inom. Jag &r strax over 40 &r och arbetar som stddpersonal sedan drygt tva ér tillbaka pa ett
sarskilt boende kallad Hultet for vuxna med huvuddiagnos autism. Fore det arbetade jag i
knappa tre ar pa HVB (hem for vard och boende) med utredning och behandling av ungdomar
med psykosocial problematik pa uppdrag av Socialtjansten. Det var dér jag forsta gangen
arbetade med ménniskor med autism. Utdver det har jag arbetat inom sékerhetsbranschen som
operativ sikerhetschef och genom Forvarsmakten som gruppchef i Utlandsstyrkan under FN

och NATO.

3.2.2 Kvalitativa intervjuer som metod

Jag har valt kvalitativa strukturerade intervjuer for att jag vill komma at essensen av vad makt
och maktloshet gor med personal och insatsens praktik samt hur det reflekteras kring skydds-
och begrinsningsatgarder. Intervjuernas struktur kan se olika ut. En strukturerad intervju avser
att den handlar om ett omrade och inte flera samt att frigorna dr 6ppna utan givna svarsalternativ
(Trost, 2011., s. 42). Denna struktur dr ldmpad for det jag avser uppnd med intervjuerna.
Intervjuerna holl jag 1 dialogform dér jag anvdnde mig en intervjuguide med Oppna stodfragor
(se bilaga 2). Stodfragorna dr uppdelade i olika dmneskategorier, vilka jag i tur och ordning
forsokte fa uttdmda innan jag bytte &mneskategori. Tva intervjuer om 45-60 min med varje
informant, tankte jag var rimligt for att komma lite djupare 1 dialogen. Under intervjuerna
anvande jag mig av ljudupptagning. Intervjuerna holls pd informanternas arbetsplatser i en
moteslokal. Jag bedommer att det var en bra plats for intervju. En intervju bor héllas 1 en miljo
dér bade intervjuare och den som intervuas kénner sig trygga samt att valet bor begrundas vad

avser risken for storningar (Trost, 2011., s. 67-68).

3.3 Urvalsmetod

I studiens urval har jag valt informanter utifran tva aspekter. 1) Informanternas verksamheter
skall arbeta med brukare likt de brukare i den verksamhet jag har erfarenhet ifrdn. 2)
Informanterna skall ha en god forméga att kunna reflektera. Urvalet har gjorts utifrdn en hogst
subjektiv beddmning av mig. Forvisso édr informanterna inte framlingar for mig da vi har en
yrkesrelation. Vi kommer i1 kontakt med varandra da deras verkamheter erbjuder tjanster som
min verksamhet nyttjar. Jag anser att jag har tillrickligt med insyn i informanternas
verksamheter for att kunna bedéma att vissa brukare har liknande behov som de har 1 den

verksamhet jag har erfarenhet ifran. Tre personer har tillfragats varav tvé deltog.
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Den ena informanten (fortsittningsvis kallad Eli) dr mellan 30 och 40 &r. Ar anstilld som
stodbitrdde da hen saknar underskoterskeutbildning och har arbetat med individer med AST 1
17 ar. Utdver arbetsuppgiften som stodbitrdde far informanten i sin yrkesroll uppdrag att
handleda, utbilda, bygga strukturer runt nya brukare eller som resurs nir verksamheter haller
pa att fallera. Den andra informanten (fortsittningsvis kallad Kim) dr anstilld som arbetscoach
och teamledare och dr mellan 30 och 40 &r. har varit anstdlld i 6 ar pd nuvarande tjénst efter att
studerat vdrd- och omsorgsprogrammet med inriktning mot social- och specialpedagogik. Hen

har arbetat med individer med AST hela sitt yrkesverksamma liv.

3.4 Metoddiskussion

Det har varit svart att forsoka skapa tydlighet och forstaelse kring det som kan forstas inverka
negativt pa insatsens praktik. Det som presenteras och analyseras i kommande avsnitt &r svart
att fi ordentligt grepp om utan att tillféra mina egna erfarenheter och reflektioner. Jones, Adams

och Ellis sammanfattar autoetnografins syfte 1 Handbook of autoetnography (2016):

The following purposes are what make autoethnography, as a method, unique and compelling. They
include (1) disrupting norms of research practice and representation; (2) working from insider

knowledge; (3) maneuvering through pain, confusion, anger, and uncertainty and making life better;
(4) breaking silence/(re) claiming voice and “writing to right” (Bolen, 2012); and (5) making work

accessible. (Jones m. fl., 2016, s. 32)

Det dr dessa delar som mojliggor att ndrma sig det som kan forstas inverka negativt pa insatsens
praktik. Det foreligger en risk att studiens resultat och analys kan uppfattas som subjektiv. Jag
har tagit det i beaktning och har forsokt att hitta en forsvarbar balans mellan mina egna
erfarenheter, kénslor och reflektioner tillsammans med intervjudata. Jag menar att balansen
mellan kvalitativa semistrukturerade intervjuer och autoetnografi mojliggdr att uppna studiens
syfte. I autoetnografi ses inte subjektiviteten som en brist utan som en tillgang, menar Arthur

P. Bochner som ér professor vid University of South Florida.

Autoethnography is an expression of the desire to turn social science inquiry into a non-alienating
practice, one in which I (as a researcher) do not need to suppress my own subjectivity, where I can
become more attuned to the subjectively felt experiences of others, where I am free to reflect on the
consequences of my work, not only for others but also for myself, and where all parts of myself—
emotional, spiritual, intellectual, embodied, and moral—can be voiced and integrated in my work.

(Jones m. fl., 2016, s. 53)
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Genom att anvidnda autoetnografi exponeras dven mina egna brister vad avser yrkesskicklighet,
vilket 1 sig sjélvt dr en svérighet att bemistra. Jag blir exempelvis inte avidentifierad sdsom
informanterna och maste séledes vdga och virdera de delar dir jag exponerar mina egna brister.
Andra studier utan autoetnografi som metod kan forskaren “tryggt” luta sig mot studiens empiri,
vilket da 1 mer betydande omfattning ar fristillt fran forskaren. Likasa ser jag svarigheter 1 att
vara objektiv kring mig sjdlv och det jag tillfor studien genom autoetnografisk metod. Jag har
forsokt ta det 1 beaktning. Genom att analysera och kritiskt granska hur jag betraktar mig sjilv

och det jag vill tillfora studien, har det varit en obekvdm men nddvindig process.

3.5 Etiska 6verviganden

I studien har jag utgatt ifrdn och tillimpat Vetenskapsrddets forskningsetiska principer.
Vetenskapsradet (2019) framhaller fyra huvudkrav vid humanistisk-samhéllsvetenskaplig
forskning; informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.
Jag har informerat intervjupersonerna bade skriftligt och muntligt om studiens syfte och
medverkandets frivillighet. Muntligt samtycke har inhdmtats i samband med inbokning av
intervju. Informanterna har avidentifierats for att bevara anonymitet. Inhdmtad data fran
intervjuerna kommer enkom nyttjas for denna studie och direfter raderas. Genom dessa
atgdrder anser jag de fyra huvudkraven som uppfyllda och att studien ar forskningsetiskt

forsvarbar.

I empirin framkommer inslag eller case som kan tinkas kunna kopplas ihop med specifik
brukare eller personal. Det har varit problematiskt for mig hur jag skall forhalla mig till detta.
Jag har haft det i atanke under studiens framvéxt och anonymiserat och i vissa fall generaliserat
for att minimera mojlighet till att identifiera person. Dock kan person inom verksamheten, i
vissa inslag eller case, tdnkas kunna ana vilka brukare och personal som dsyftas. Andemeningen
med att anvinda dessa dr inte att offentliggdra brukares svarigheter eller personalens brister.
Utan det @mnar till att skapa en forstielse for de svarigheter personal méter 1 insatsens praktik
och for de strukturer som finns i sddan verksamhet. Att anvinda sig av dessa inslag dr betydande
for att ge tyngd 4t och gora studien begriplig. Alla inslag och case dr av typisk karaktir sddan
verksamhet som studien handlar om. Professor Stacy Holman Jones vid Monash university

beskriver att denna risk dr nddvandig ur ett autoetnografiskt perspektiv.

... telling personal stories in/as research always carries personal, relational, and ethical risks. More
and more, I view these risks as necessary not only for our research but also for living full lives and

changing our world in important and essential ways. This is so because, as Butler (2005) writes, our
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willingness to risk ourselves—our stories, our identities, our commitments—"in relation to others

constitutes our very chance of becoming human” (p. 136). (Jones m. fl., 2016, s. 19)

Slutligen vill jag beslysa att jag anonymiserat informanterna och deras citat, vad avser
konstillhorighet 1 syfte att minimera risken for att en eventuell 1dsare som har inblick 1 dessa

verksamheter skall kunna veta vem informanten ar eller vem som i citaten beskrivs. Han, hon,

honom och henne har ersatts av hen eller hens.
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KAPITEL 4. RESULTAT OCH ANALYS

I detta kapitel kommer jag att analysera insatsens praktik och stdlla den i relation till studiens
empiri for att forsoka besvara studiens tva fragestdllningar. Genom att besvara dessa fragor
skapas en djupare forstaelse for maktdimensionen och maktloshetens energi och produkt, for
att med en sédan forstéelse som utgangspunkt problematisera insatsens praktik. Under rubriken
4.1 Total maktléshet och absolut makt dyker jag ner i det som kan forstds inverka negativt pa
insatsens praktik, vilket bidrar till att besvara fragestéllning 1. Som redskap for att forsta den
ofta destruktiva dynamik som visar sig kommer jag introducera en idé om vardverksamhetens
”onda cirkel”. Under rubriken 4.2 Vald, tvang och krdnkningar kommer jag titta ndrmre pé de
atgdrder och handlingar som kan tidnkas innefattas i insatsens praktik, vilket bidrar till att

besvara frigestillning 2.

4.1 Total maktloshet och absolut makt

Hypotesen som uppsatsen utgar ifran ar att maktdimensionen och maktlosheten tidvis kan
inverka negativt pa insatsens praktik, 1 stort som smaétt och 1 strid med funktionshinderpolitisk
ambition eller annan lagstiftning. Det jag menar &r att i arbetet med de som har mer omfattande
funktionshinder inom AST, stélls stddpersonal infor olika svérigheter. Svarigheter som jag
redogjort for under kapitel / Inledning och bakgrund. Dessa svarigheter ar dels att samspelet
mellan brukare och personal blir komplext da brukaren har nedsatt kommunikations- och
beslutsformaga, dels att personal saknar kompetens och forstielse for brukarens behov och
funktionshinder. Genom dessa svarigheter upplever personal ett maktlost tillstdnd. Ett tillstdnd
som nastintill tvingar personal att agera pa ett stt som stér i strid med funktionshinderpolitiska
ambitionen. Podngen &r att undersoka hur makt och maktloshet paverkar personal och insatsens
praktik samt om det gar att sdrskilja aspakter som har stérre inverkan dn andra. I detta avsnitt
kommer jag darfor att analysera och problematisera de resultat som kan forstas inverka pa

insatsens praktik.

LSS syftar till att utgdra stod till personer med egna begriansningar till ett vérdigt liv.
Stodpersonalen &r satt att hjélpa de som behdver detta stod. Stodet skall utgd fran
funktionshinderpolitisk ambition, sdsom exempelvis att brukaren skall ha eget inflytande och
vara sjilvbestimmande. Att hjdlpa nagon som har nedsatt kommunikations- och beslutsférmaga
medfor stora svarigheter for stodpersonal i dess praktik. Det dr svart att tolka brukarens tankar
och vilja. Stodpersonal skall alltsé stodja brukaren i1 den dagliga livforingen dér brukaren bl.a.

ska ha inflytande och sjélvbestimmande. Det ar litt att forstd den praktikens svarighet.
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Eftersom brukarens funktionshinder begrénsar samspelet mellan brukare och personal skapas
en maktposition. En maktposition som uppstér oavsett hur kompetent personal &r. I samspelet

mellan brukaren och personal kan dven forstds att personal hamnar 1 maktlost tillstand.

Nedan beskriver Eli hur en hel verksamhet i maktloshet hanterar utmanande beteende genom
att med makt forsoka organisera bort ett problem istillet for att stodja brukaren genom att géra
varlden och tillvaron hanterbar och begriplig. Det kan handla om allt fran att begrinsa nér, var
och hur brukaren fér éta till att med hjélp av sjukvarden medicinera brukaren si att den inte far
ett utmanande beteende. Informanten beskriver ocksa hur det nya boendet startade om med
positiv framgang. I exemplet kan jag se tendenser dér personal intensifierar sitt maktutovande,

vilket jag kommer aterkomma till senare.

Exempel 1

Sen tog man bort allt godis for fick godis sé ville ha mer godis och skrek om det. Det blev stokigt.
Sen begriansade man i huset. Till slut var i ett rum bara. S& man begrédnsade hen. Daglig verksamhet
togs bort. Till slut var i ett rum i sitt stora stora hus som var bara hens. Fick begrdansat med mat och
fick inte vara ute for att at kottar. slog personal och fick inte traffa anhoriga for det kunde inte hantera
[...]' Sen skickades hen till annat boende. Dér tog man bort alla hens mediciner och startade om. var
dir jag jobbade och det funkade kanon for vi hade ett enhetligt bemdtande och visste vad som géllde

med sitt schema, hade lite val i schemat. (Eli)

Maktlost tillstdnd verkar vara en kraftfull aspekt som kan fa enskild stodpersonal och dven hela
personalgrupper att handla utanfor det som i lag och riktlinjer &r faststillt for sadan verksamhet.
I maktlost tillstdnd kan maktpositionen utnyttjas likt exempel 1. Det dr en enkel kortsiktig
atgird som langsiktigt inte 16ser problemet utan istillet eskalerar maktutovandet som 1 sin tur
skapar d4n mer maktloshet. Det som uppstar i exempel 1 kan forstds genom begreppet
paternalism (Starrin, 2007). Dér stodpersonalen dr §verordnad brukaren genom sin position och
formédga och brukaren underordnad genom sitt behov av stdd. Nér brukarens forméga att
kommunicera dessutom ar eftersatt ikldder sig gidrna stodpersonalen rollen som expert 6ver vad
som dr bdst for brukaren. Likt paternalism kan detta dven fOrstds genom pastoralmakt.
Begreppet handlar om att kyrkan genom maktutdvning ska tillforsikra forsamlingens frilsning
(Foucault, 1983). Jarvinen (2002) har lyft in begreppet i nuvarande samhélle dér kyrkans

position inte ldngre dr lika utbredd. Jarvinen menar att vilfardsstatens institutioner Overtagit

!'I resultatredovisningen har jag valt att begriinsa antalet empiriska exempel. Istillet for att forscka ge en
fullstédndig bild av de olika typer av hdandelser som mina informanter berdttat om, har jag valt ut fall som tydligt
illustrerar den 6vergripande problematik som stér i fokus for detta arbete.

24



pastoralmaktens ritt att ge stdd med eller mot brukarens vilja och med syfte for individens
bista. Nedan beskriver Kim ett exempel, som till skillnad frdn exempel 1, inte handlar om ett

utmanande beteende.

Exempel 2
Sen har man ju sett lasta dorrar och lasta kylar. Man vet inte hur personalen kommit fram till det. Jag
tror att det 4r den korta tankebanan. Personen gér upp och éter pa natten. Vad gor vi? Vi laser kylen.

(Kim)

Hir syns stodpersonalens normer och hur makt anvinds for att genomfora det som av personal
bedoms vara bidst for brukaren och inte utifrdn dennes rittigheter, likt paternalism och
pastoralmakt. Det ar inte ovanligt att brukarens egna kylskép &r last. Det kan tédnkas vara en
effekt av att personal bedommer vad som &r bist for brukaren, likt exempel 2 eller som en fysisk
atgdrd for att forhindra ett utmanande beteende fran brukaren ndr stddpersonal inte haft
tillraicklig kompetens, forstdelse eller stod. Det gar dven att ténka att kylskapet &r 14st for att
personal annars maste stida efter brukaren d& denne ldmnat matrester efter sig. Ett rent

egoistiskt skal till att ha begrénsat brukarens rattigheter.

Niér stodpersonalen inte har metoder for att hantera ett utmanande beteende, oavsett om det &r
av kompetensbrist eller annan anledning, sa finns det uppenbar risk att stodpersonalen blit
maktlosa. Det dr d& stodpersonalen tenderar att anvénda sin maktposition for att hantera
situationen, vilket d&ven bade Eli och Kim aterkommer till under intervjuerna. Om hanterandet
inte utvarderas och fordndras kommer stodpersonalen att hamna i samma situation pa nytt. Likt
de tendenser som exempel 1 pévisar s& kommer effekten att avta och stddpersonalen tvingas ta

till &n mer drastiska atgérder. En ”ond cirkel” som &r svér att ta sig ur.

Exempel 3

Det gér ju dit. Aterigen, &r man maktlés och anviinder sig av makt och hamnar i det. Det finns en
utstakad vég. Det ér ju en mekanism néstan. Det &r som en tagrils du &ker in pa och sen kan du inte
ta dig av den. Det blir tvangs- och begransningsatgirder. Du hamnar dér, forr eller senare s& hamnar
du dér. Att man stinger dorrar och lser utrymmen. Och inte med en plan. Det &r ju aldrig bra verktyg

men ibland kanske man gor det. (Eli)

Eli beskriver det som en utstakad vdg ddr maktldsheten resulterar i att genom makt utféra
tvangs- och begrinsningsdtgirder. Bada informanterna dterkommer under intervjuerna till den

”onda cirkeln” Jag tolkar att cirkeln &r sjdlvforstarkande och svar att bryta.
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Exempel 4
Det &r ju lite svart, men vi anviander oss av hantera, utvéirdera, fordndra. Du hojer ju ribban for vad
som &r okej men har man det filtret med sig att vi hanterar, utvirderar och foréndrar s att vi inte

hamnar dér igen. (Eli)

Eli beskriver att det finns svérigheter 1 att bryta “cirkeln”. Informanten beskriver dven att risken
med att gora ndgot som inte dr forsvarbart, hdjer ribban for vad som &r accepterbart. Jag tolkar
det som att en personal som borjat gora fel har latt for att fortsdtta med det och dven trappa upp
och gora dn storre avsteg frdn vad som dr accepterat eller inte. I informantens verksamheter
anvéander de sig av att hantera, utvirdera och fordndra, pdtalar bada informanterna. Hantera ar
det stodpersonalen gor vid utmanande beteende eller nya situationer. Det kan exempelvis vara
om brukaren &r stressad nir personal lagar mat. Da kan kdksdorren lasas nér personal lagar mat
sé att inte brukaren kommer in och konflikt kan uppsta. Utvdrdera hanterandet och undersok
vilka faktorer som gor brukaren stressad. Fordndra innebar att skapa andra rutiner for att gora
det hanterbart och begripligt for brukaren sa att personal inte behover lasa koksdorren och att

brukaren kan vara delaktig utan konflikter.

4.2 Vosfar

Den process som tidigare bendmnts som en “ond cirkel” &r ytterst intressant. Som redskap for
att forstd den ofta destruktiva dynamik som visar sig skulle jag vilja introducera en idé om
vardverksamhetens onda cirkel. Innan jag fortsdtter med att beskriva idén &dr det av vikt att
blicka tillbaka pa det jag tidigare beskrivit om svarigheter i insatsens praktik for att forsta vilka
krafter som mojliggdr att stodpersonal hamnar i den ”onda cirkeln”, vilket dven blir en del av
cirkelns innehall. I arbetet med brukare som har diagnosen autism i den omfattning som studien
berdr, hamnar stodpersonal dagligen i1 svérhanterliga situationer med brukaren. Varje brukare
ar unik och har sina svérigheter och behov. Det som forsvarar ytterligare ar att brukarens
formégor skiljer sig at fran situation till situation och fran en stund till en annan. Det &r svart
att tydligt se brukarens signaler kring vilken niva av krav den just d& klarar av. Utdver det
saknar dessa brukare verbalt sprdk och har stora svarigheter i att uttrycka sin vilja och sitt behov.
I alla situationer som méts av nagon form av motstdnd hamnar stddpersonal i1 olika grad av
maktlost tillstdnd. Det dr maktlosheten som dr “cirkelns” mojliggdrare. Det &r utifran

maktloshet stodpersonal da agerar, vilket kan ses som avog grund att fatta beslut ifran.
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Det startar med missnéje, maktloshet i personalgruppen man nar sitt metodtak, & sen borjar du gora
pa volley istillet for att be om hjélp eller folja det som ar bestdmt och da tar det végar, sa ar det ju.

(Eli)

Har beskriver Eli hur personalgruppen saknar verktyg och borjar agera utan eftertinksambhet.
Det beskrivs ocksa att -dd tar det végar... Jag tolkar det som att informanten menar att
stodpersonal agerar bortom det som dr bestdmt, vilket kan ses som handlingar inom registret

mellan besynnerligt och brottsligt beteende.

Tillbaka till idén om vardverksamhetens onda cirkel. Det verkar som att processen &r mer
komplex én att kunna beskrivas som cirkelformad da innehéllets bestandsdelar tenderar inverka
pa varandra i sddan omfattning att de narmast kan liknas vid symbios. Nér jag avgriansar och
synar var del dr det som att dess energi och produkt upphor att existera. Jag kommer aterkomma
till bestdndsdelarna. Jag tolkar processen mer som en sfér dn en cirkel dd jag efter otaliga forsok
misslyckats med att forsoka skapa en overskddlig cirkuldr modell 6ver processen. Jag kommer
fortsdttningsvis bendmna processen for Vosfiar (som ska uttalas veosfdr), vilket star for
vérdverksamhetens onda sfar. Vosféren dr egentligen en vidare beskrivning och forklaring om
den hypotes som inleder detta avsnitt. Alltsd, hypotesen att maktdimensionen och maktldsheten
tidvis kan inverka negativt pd insatsens praktik, i stort som smatt och i strid med
funktionshinderpolitisk ambition eller annan lagstiftning. Men dven en forklaringsmodell 6ver
hela den process som sker inom maktlosheten och maktdimensionen samt dess energi och
produkt. Det dr dven en beskrivning av vilken kontext vosfaren existerar och verkar inom. Jag
tanker anvinda vosfaren som ett begrepp for att lasaren enklare skall kunna f6lja med 1 mitt
resonemang. Utifrdn intervjuerna och egen erfarenhet tolkar jag det som att vostaren mojliggor
att personal 1 olika omfattning handlar besynnerligt eller rent utav brottsligt. Det finnas utan
tvivel andra aspekter som kan forstas inverka. Jag forestdller mig dock att vosféren dr den som

mer eller mindre har storst inverkan.

Vosféren bestar av flera bestdndsdelar. Dessa bestdndsdelar, som jag fortsdttningsvis kommer
kalla element, bade nédr och tir pa sig sjdlvt och pa vosfiren. Dessa element ser jag som
avgorande aspekter i hur hela registret av total maktloshet och absolut makt paverkar
verksamhetens personal och insatsens praktik. Flera av elementen kan ses inverka bade positivt
och negativt pa personal och insatssens praktik beroende pa elementets form och vilken kontext
de forefinns. Jag utelsuter inte att Vosfdren innehar andra element &n de jag nedan kommer

redogora for. Jag har dock valt att avgrdnsa och syna de element som dr mest patagliga i studiens

27



empiri. Jag stdller dem dels i relation till den verksamhet jag har erfarenhet ifran, dels i relation
till informanternas verksamheter. Jag kommer nedan redogdra for dessa element som dr av vikt
for att besvara den forsta fragestdllningen, men fOrst presenterar jag en Oversyn av dessa
element. Under rubriken 4.2.7 Vosfdrens kontur och rymd kommer jag summera teorin om

begreppet vosfar.

Vostfirens element
Att insatsen dr insynsfri
Brukarens nedsatta kommunikations- och beslutsformaga
Stodpersonalens ’goda intentioner”

1

2

3

4. Franvaro av tydligt ledarskap pa arbetsplatsen
5. Tillskrivande av vérdesystem till brukaren

6

Lex Sarah

4.2.1 Element 1 - Insynsfti eller transparent insats

Det forsta element som har stor inverkan péd bdde stodpersonal och insatsens praktik dr graden
av insyn i insatsens praktik. Det vill sdga om insatsen sker med eller utan insyn av chef, annan
personal, anhoriga, god man eller sjukvardspersonal. Jag har valt att bendmna dessa som

insynsftri och transparent insats.

P& Hultet arbetar stodassistenen mestadels med brukaren i brukarens bostad utan insyn av
annan. I sddan insynsfri praktik finns den storsta aspekten som gor att vosfaren kan existera.
Hari avsaknas kravet om att behova sta till svars for den egna insatsen eftersom varken chef,
annan personal, anhorig, god man eller sjukvardspersonal har insyn. Brukaren kan heller inte
uttrycka missndje, vilket behandlas 1 ndsta avsnitt. Nér insatsen moter svarigheter eller har gatt
fel alaggs stodpersonalen att sjdlv soka stdd. Det krdver en hog grad sjélvinsikt och
prestigeloshet for att kunna gora. Hér finns en stor risk att stddpersonalen inte tar ansvar for det

som skett eftersom att ingen kommer fi reda pd vad som hént.

Utifrén egen erfarenhet kan jag se hur den insynsftia insatsen paverkar bade mig sjdlv och mina
kollegor. Jag kommer ofta pa mig sjédlv nir jag &r 1 full faird med att forskona en situation som
jag beskriver for mina kollegor. Jag tinker att det krdvs en hog insiktsfullhet for att kunna aterge
egen insats utan att forskona. Insynsfriheten mdjliggor dven att jag kan undanhalla hela eller

delar utav situationen utan att behova sté till svars, for ingen har bevittnat situationen. Nedan
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beskriver Eli hur personal har svért att vara érlig &ven med en tillsynes harmlds 16sning pa ett

problem.

Jag kan ta ett exempel hér. En brukare som skriker. Man har inte vetat vad man ska gora och vad det
stér for nér hen skriker. Man har felsokt och lagt ansvaret pé annat. Det har lett till att man har byggt
in sig sjdlv. Nér hen skriker s& har man varit dér inne och klappat p& benet. Man har gjort egna

16sningar som man inte varit drlig med utat. (Eli)

I maktlost tillstdnd, ndr kompetens brister, anvinds makt. Vilket far varierande effekt beroende
av hur verksamheten &r utformad vad avser insynsfrihet eller transparens. I insynsfri
verksamhet finns stor risk for att insatsens praktik ej kvalitetssédkras samt att oegentligheter
fortgar. I transparent verksamhet, likt informanternas, skapas mojlighet att stodja kollegor i
insatsens praktik men dven att ha synpunkter pa det som sker. Om stddets behov ér otydligt och
personal inte har rdtt kompetens kan maktloshet skapas. I maktlosheten sker tvéngs- och
begridnsningsatgarder som stddpersonal i insynsfri praktik inte behover sté till svars for. Det
medger att nya felaktiga metoder och forhallningssatt kan skapas och utvecklas, vilket i sin tur
skapar mer maktloshet och makt. Kim bekréftar risken att agera forhastat och utifrdn egen
affekt. ”Jag kan tinka mig att man péd ndgot sitt kénner kinslor som stress och dngest, som
personal agerar utifran, reptilhjdrneagerar.” Den grad av insyn som finns i insatsens praktik
forstds paverka stodpersonalens ansvarstagande som i sin tur paverkar insatsens praktik. I
transparent insats finns inte samma mdjlighet att gé ansvarsfri. Mot denna bakgrund anser jag

att nivan av insyn, 1 stor omfattning bidrar till vosfarens existens och kraft.

4.2.2 Element 2 - Negligerbar respons och protest

Det andra elementet innefattar brukarens formaga till respons och protest samt stodpersonalens
formaga att tolka dessa. Brukare pa Hultet och vissa brukare i informanternas verksamheter
saknar tal, har nedsatt beslutsfomaga och stddpersonal kan ha svarigheter i att tolka ett missndje.
Missnoje visar sig oftast genom stress, sjdlvskadebeteende eller utatagerande mot personal. Den
typen av utmanande beteende dr oftast svar att hirleda till nagon specifik orsak. Eftersom de
med AST kan behdva lidngre tid for att bearbeta det som intréffat kan reaktioner pd ett
missforhéllande infinna sig langt senare. For en del sd ldng tid som upp till veckor efterat. Det
gor att stodpersonalen har svért att forsta reaktionens orsak, vilket medfor att stodassistenen
kan friskriva sig fran eget ansvar och finna andra forklaringar som har med négot annat eller

annan att gora. Eftersom stodpersonalen i olika omfattning brister i forstelsen for brukarens
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behov och att brukaren inte ger direkt respons pa insatsen skapas ett “tomrum”, i vilket

maktlosheten frodas. Giertz (2012) patalar det "tomrum” som uppstar.

Intervjupersonernas beskrivningar karaktériseras av dilemman kring tolkningsforetride och makt.
Mycket tyder pa att det beror pa det “tomrum” som uppstar eller skapas runt en brukare som inte kan
uttrycka sin vilja eller som inte respekteras for sina uttryck. Brukaren &r dé& utlémnad till andras

tyckanden. Analysen visar pa en osdkerhet kring tolkningsforetrade. (Giertz, 2012., s. 211-212)

Det ’tomrum” som uppstér kan forstas som en del av vosfaren ddr brukarens respons och/eller
protest inte forstas eller respekteras av stodpersonal. Eli beskriver nedan vikten av vilken

instéllning och insikt som stodpersonalen bor ha och hur det kan bli.

Du méste kunna jobba utan att f berdm och kvitton, en del personal maste ha det hér. Och far dom
inte det s& borjar dom bygga relation for att forsoka fa det. Man kan inte bygga relation med en
person som inte forstar kallprat, sociala koder. Da kommer det inte bli en bra relation, du kommer
aka pa nitar, bli besviken och maktlés. [...] Hur gor vi for att stotta, hur behover stodet se ut? Vi gar

ju véldigt snabbt in med makt, 4t dom som inte har nagot sprék, och for deras talan. (Eli)

Vissa av brukarna ger ibland bade respons och protesterar. Det kan vara bade distinkt och
subtilt. Oavsett form kan stodpersonalen medvetet eller omedvetet negligera det utan
repressalier. Hari kan tdnkas att kompetens och ansvar har betydande roll. Nar stddpersonalen
inte far direkt respons eller forstar responsen pé sin insats skapas ett ”tomrum” som okar risken
att frangd den metod och forhéllningssatt som giller pd arbetsplasten. Det sker oavsett om det
ar p.g.a. stodpersonalen inifrainkommande behov av ”berdm och kvitton”, ansvarskinsla eller
om det beror pa stodpersonalens bristande kompetens. Behovet av bekréftelse dr inte ett behov
som bara viss personal dr i behov av utan jag utgar fran att alla ménniskor har sddant behov.
Jag tolkar det Eli sdger som att viss personal har kommit ldngre i sin forstaelse for dessa brukare
och ser sig sjdlva som verktyg ddr det egna behovet inte dr det styrande 1 kontakten med
brukaren. Utebliven eller negligerad protest och respons kan ses som en bidragande orsak till

Vosfaren.

4.2.3 Element 3 - God intention

Det tredje elementet handlar om stdodpersonalens intention och dess inverkan péd insatsens
praktik. Med intention avser jag det som utgor det syfte som ligger till grund for stodpersonalens
handlingar. Det kan innefatta en méngd olika aspekter sdésom bland andra stodsassistentens egna

behov och virderingar. Oavsett hur mycket stddpersonalen vill brukaren vél s& uppstér det
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svarigheter 1 motet mellan stédassitent och brukare. Svérigheter som kan forstds genom
Vosféren. Jag utgar ifrén att de allra flesta valt yrket for att hjdlpa de som behdver stod. Det dr
sjdlvklart inte en absolut sanning men en viss grad av vilja till att hjélpa 4 nog en
grundforutsittning for att arbeta som stodpersonal, vilket jag anser att alla har mer eller mindre
utav. Utifrdn den vélviljan forstas att den goda intentionen kan vara hindrande i insatsens
praktik. Genom bristande kompetens och fOrstaelse for brukarens behov tillsammans med
inifrdn kommande behov och vérderingar kan god intention ses bli kontraproduktiv. Vi soker

rdd i den egna erfarenheten utifran vara egna forutséttningar som inte ar anpassad utefter autism.

Man tenderar att soka sig till det som &r begripligt. Om négon skriker, -Sch. Det dr det man har med
sig. Moralkompassen och vérderingar. Man applicerar sin vanliga virld. Det man har med sig fran
skolan och andra arbetsplatser i den privata sektorn dar man kanske inte har jobbat med méanniskor.

Man har med sig allt det och jobbar med de erfarenheterna man har. (Kim)

Utifrén egen erfarenhet kan jag se liknande situationer frdn Hultet ddr god intention gér fore det
som dr bést for brukaren. Jag beskriver ett exempel; Personal vill gora fint hos brukaren infoér
jul och koper in en adventsstake, for brukarens pengar. Nar personal glatt kommer in till
brukaren med adventsstaken sd ger sig brukaren pa personalen. Personen har inte vetat om eller
bortsett fran att brukaren har svart for julen och forknippar adventsstaken med nagot stressfyllt
sdsom att resa hem till sldkten. Personalen har dessutom handlat adventsstaken med brukarens
pengar utan dennes medgivande. Dessa tva delar kan ses sprungna ur en intention av godo dér
forvintat resultat uteblev. Generellt innebér fordndringar osdkerhet och stress for brukare med
AST. Den goda intentionen kan ses réttfirdiga avsteg frdn metod och brukarens behov likt
paternalism (Starrin, 2007) och pastoralmakt (Foucault, 1983; Jarvinen, 2002). Déar den som
har makten avgdr vad som &r bést for brukaren oavsett brukarens samtycke eller ej. Den goda

intentionen kan ses inverka pa insatsens praktik och vosféren.

4.2.4 Element 4 - Ledarskap

Utifrén intervjuerna upplever jag en stor skillnad pa informanternas verksamheter och pa Hultet
vad avser ledarskap. I informanternas verksamheter finns minst en fanbérare i verksamheten
med mandat som granskar, belyser viktiga delar och haller liv i dialogen. Jag upplever att
insatsen praktik paverkas positivt av det. Pa Hultet finns ingen med sddant mandat. Pa
informanternas arbetsplatser ser kollegorna oftast varandras insats med brukarna. Det kan
forstas medfora att dialogen kommer mer naturligt. Bdda informanterna patalar dock att olika

personer har olika stor formaga att inte ta at sig personligen nir insatsen gatt fel. Informanterna
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belyser vikten av tydliga strukturer, metoder och vad personalen skall gora nir det inte blev
som det var tankt. Det dr en bra forutsittning for att halla det professionellt och inte gora det
personligt, menar informanterna. Dessa aspekter forstds vara avhingt ledarskapet oavsett om
det sker genom chef eller annan ledare med tilldelat mandat. Det erbjuder mdjlighet att ritta in
verksamheten mot faststillda mal. Utan sddant ledarskap finns stor risk att enskild stodpersonal
1 insatsens praktik gor avsteg fran det som é&r faststéllt. Det gor dven att det som &r faststéllt inte
blir tydligt nog for att kunna genomforas. Ledarskapets brister eller frdnvaro kan forstas bidra

till vosfaren, medan ett ndrvarande ledarskap kan forstds motverka vosfiren.

4.2.5 Element 5 - Uppfattnings- och vérderingssystem

Inom LSS-verksamhet dér brukarens protest och respons ér negligerbar, likt det som beskrivits
under rubriken 4.1.2 Negligerbar respons och protest, finns stor risk att personal tillskriver
brukarens beteenden olika forklaringar. Forklaringarna kan vara ogrundade, falska eller
forvrangda och de blir en slags felaktig kunskap. Det verkar finnas en stark vilja till att forstd
och skapa forklaringsmodeller kring brukarna, vilket i sig kan vara nagot bra om det grundas
vdl och inte dr rena forestdllningar. Dessa forestéllningar kan te sig bli végledande for
verksamhetens stodpersonal vad avser instdllning till brukarna och utférandet av insatsens
praktik. Det gar dven att beskriva det som verksamhetens doxa. Sociologen Pierre Bourdieus
begrepp doxa, inbegriper att i varje verksamhetsomrade skapas egen kultur om rétt och fel som
aven blir vigledande och begriansande (Bourdieu, 1977). Professor Margaretha Jarvinen vid
Kopenhamns Sociologiska Institut lyfter doxan till ett maktperspektiv inom socialt arbete som
hon kallar f6r doxisk makt, vilket &r ett uppfattnings- och vérderingssystem. I detta system blir
vissa fOrestillningar inte ifragasatta dd de blivit djupt rotade sanningar. Dessa forestéllda
sanningar kan bli vdgledande 1 insatsens praktik (Jarvinen, 2002; 2013). Per Arvidsson
beskriver forestdillningskomplex som ett begrepp. “Ett forestdllningskomplex kan dsyfta ndagot
existerande,; en policy, en teori eller egna och andras samlade erfarenheter och virderingar.”
(Arvidsson, 2019., s. 120). Det finns en stor risk for verksamhet likt Hultet att utifran bristande
kompetens kan forstdllningskomplex skapas utifran felaktig eller ogrundad information. Genom
doxisk makt foreligger en stor risk att detta forestdliningskomplex blir viagledande i utformandet

av insatsens praktik.

Nir jag gick introduktion med van, gammal personal som var experter pa autism, enligt sig sjélva.
Och ldrde mig dom svaraste brukarna. Och fick till mig att den hér personen kan fastna i tvang, star

och tvangar. Och dé later man gora fardigt men klarar inte att gora fardigt, Da hjalper man hen. Tar
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1 varsin arm och in i bussen bara. Och det sdger man till ny personal som om man ér stolt over en

saddan amatormetod eller olagliga sétt att hantera en méinniska pa. Det ér extremt. (Kim)

Det som informanten kallar tvang kan kort beskrivas sdsom exempelvis tvangsmaéssiga ritualer,
vilket ar vanligt bland individer med AST. Det kan exempelvis besta i att brukaren fastnar i att
gé eller gunga fram och tillbaka dver gransen mellan asfalt och grasmatta. I exemplet beskriver
Kim hur introduceras av personal som utger sig for att vara expert. Om den som blir
introducerad likt ovan exempel saknar tidigare kunskap och kompetens kan det forstés att denna
form av hantering blir accepterad. Det kan &dven forstds att nya personal, efter sddan

introduktion, anvinder sig av den metoden oftare dn vad som foresprakades. Det blir en norm.

P& Hultet finns otaliga exempel jag skulle kunna redogora for som faller inom doxisk makt. Jag
ndjer mig med att beskriva ett exempel. P4 Hultet bor en brukare som har begridnsad verbal
formaga att uttrycka sig och gora sig forstddd. Brukaren anvander sig av hogljudda ldten, vilket
intensifieras om stodpersonal inte forstar eller moter brukaren i1 det. Det dr 1 vart fall sa jag
upplever dessa situationer. Personal som har arbetat med den brukaren i manga &r, forklarar att
det handlar om att brukaren hor och ser saker som inte finns. Nar jag utforskar det, beskrivs
ingen forklaring till pastdendet eller sa hdnvisas det till foredetta personal som numer har gitt i
pension. Det har blivit en ”sanning” och likt ndgra av de tidigare beskrivna elementen i1 vosfdiren
kan stodpersonal dven hédr forldgga problematiken, att brukaren skriker, utom var egen kontroll.
Doxisk makt kan fOrstas vara en av flera ingéngar till att stddpersonal hamnar i vosfdren. Likvil

som att doxisk makt 4&ven mojliggor vosfirens existens.

4.2.6 Element 6 - Lex Sarah

I sddan verksamhet dér brukare inte kan uttrycka sitt missndje till annan part kan tankas att det
finns ett raffinerat kvalitetssdkringssystem. I lag om LSS (Lag, 1993:387) regleras att
Inspektion for vard och omsorg (IVO) utovar tillsyn. IVO ér tillsynsmyndighet men har enligt
min erfarenhet ingen regelbunden fysisk tillsyn. Under §24 framgar att ett missforhallande eller
pataglig risk for sddan ska dokumenteras, utredas och avhjdlpas utan drojsmél. Det kallas for
Lex Sarah. Ett missforhallande definieras hiar som Gvergrepp av fysisk, psykisk, sexuell eller
ekonomisk karaktér. De fyra karaktdrerna kan vara inom registret ringa till ansenlig, d.v.s. fran
exempelvis att kalla brukaren for dum till grov misshandel. Lex Sarah ar utformat till att vara
ett internt verktyg for att sdkerstdlla kvalitet. Om ett missforhdllande uppstir skall de som
bevittnat eller hort talas om det dokumentera och dverldmna det till ansvarig utredare, vilket 1

studiens verksamheter dr den som &r Socialt ansvarig samordnare (SAS). Om SAS bedommer
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missforhallandet som allvarligt 6verldmnas utredningen for granskning till IVO. Om inte, ger
SAS en rekommenderad atgérd till verksamhetens enhetschef. Jag anser att Lex Sarah &r ett bra
verktyg for kvailtetssékring néir det fungerar som det ar ténkt att gora. Dock krévs det att, den
som bevittnat eller fatt kinnedom om, skriver en Lex Sarah, vilket det finns ett motstand till.
Anstélld personal, oavsett om det dr stodpersonal eller chef sa &r deras rapporteringsskyldighet

faststilld 1 lag om LSS (Lag, 1993:387).

Béde Eli och Kim samt min egen erfarenhet &r att det i personalgruppen ofta finns en
forestéllning om att Lex Sarah handlar om att anmaila sin kollega. Det dr inte vad Lex Sarah
syftar till. Den ar ténkt att utgora ett skydd for den som inte sjélv kan fora sin talan. Utifran
forestillningen om att Lex Sarah innebér att anmélan en kollega, verkar det som att det
resulterar i att Lex Sarah inte anvénds. Jag har skrivit tvd Lex Sarah under mina tva &r pd Hultet,
vilket har medfort kraftigt kdnslor bland flera i personalgruppen. Det har uttrycks att jag forsokt
sétta dit kollegor och att en skall passa sig for mig. Trots att jag varit dppen och fort dialogen
med de inblandade. Bristande kunskap och franvaron av ett ledarskap som for dialogen om Lex
Sarah kan forstds inverka pd personalens instillning till Lex Sarah. Aven verksamhetens
doxiska makt kan tdnkas medfora att gransdragning forskjuts i vad som dr accepterat eller inte.

Det kan resultera i att missforhallanden inte hanteras och forblir.

Lex Sarah, utifran ovan beskrivning, kan forstds ha en effekt av att bryta vosfiren nédr den
fungerar som den &r tinkt. Dock visar studiens verksamheter pa att Lex Sarah séllan anvinds

och det bidrar till vosfiarens existens.

4.2.7 Vosfarens kontur och rymd

Jag skall med mitt yttersta forsoka summera idén om det komplexa begreppet vosfar. Under
arbetets gang blev jag varse att vosfaren bade i uttal och innehéll paminner starkt om ordet
biosfér. Det kan upplevas hogtravande att dra paralleller mellan vosfar och biosfar men efter att
jag tagit del av Nationalencyklopedins definition av biosfdr, ser jag lustigt nog vissa likheter.

Likheter som jag tidnker dra fordel av i forsoket att gora begreppet begripligt.

Biosfdren, sammanfattande bendmning pa de delar av jorden dér liv kan forekomma. Biosfaren kan
betraktas som ett enormt ekosystem vilket innehaller samtliga mindre ekosystem pa jorden.

(Nationalencyklopedin, 2020)

Vosfiren, ssmmanfattande bendmning pd de element (delar) som inverkar negativt pa insatsens

praktik och diar den kan forekomma. Vosfaren kan betraktas som ett storre ekosystem som

34


https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklopedi/l%C3%A5ng/ekosystem

innehaller mindre ekosystem. Dér det storre ekosystemet inbegriper den destruktiva dynamik
som kan uppsta i verksamheter likt Hultet. En dynamik vars produkt kan ses inverka negativt
pa insatsen praktik, i stort som smatt och i strid med funktionshinderpolitisk ambition eller
annan lagstiftning. Men dven i vilken kontext den upptrader och att den &r i behov av de mindre
ekosystemen for sin existens. De mindre ekosystemen kan betraktas som de element jag ovan
redogjort for. Element som &r i behov utav och pdverkar varandra. Varje element har olika
egenskaper och innebdrd men behover varandra for att existera. Vosfaren dr bade autonom och
sjalvforstarkande da dess element nir och skyddar sig sjdlv och varandra. Dess energi innefattar
ett forsvar sa potent att den 1 stort utplénar alla angrepp. Det jag menar ar att nédr stodpersonal
agerande dr besynnerligt, oavsett vad anledningen é&r, sd faller det sig naturligt att inte vara
oppen med det. Det kriver mycket av den enskilde att patala sina brister. Brister som inte
uppdagas 1 insynsfri verksamhet med brukare som inte kan gora sig horda. Dari kan forstas att
vosfaren ar sjidlvforstarkande och autonom. Sist men inte minst s bidrar vosfaren genom dess
element till att stodpersonal intensifierar sitt utovande av makt, vilket i sin tur leder till
maktloshet, som 1 sin tur leder till &n mer maktutdvning och sa vidare. S& fortsatter det tills
vosfaren av nidgon anledning upphor. Likt exemplet, jag tidigare presenterat, frdn Uppdrag
granskning om Robin (Hanson, 2020). Robins misér slutade med att anhoriga tog hem Robin,

vosfaren upphorde.

4.3 Vald, tvang och krankningar

Inneborden av vald, tvang och kriankningar ar inte forenligt med verksamhet enligt LSS. Likvail
verkar det som att det forekommer mer eller mindre 1 de allra flesta sddana verksambheter, vilket
visat sig 1 olika omfattning i studiens verksamheter och Uppdrag granskning. Jag anser dock att
det inte dr sdrskilt forvanande att det forekommer utifrdn begreppet om vosfiaren. Genom
bristande forutsittningar, vilket dr vosfarens ritta forutsittningar, uppstar vosfaren. I den ar det
1 det ndrmsta oundvikligt att stddpersonal anvinder sig av ndgon form av véld, tvang eller
krankningar. Skydds-, begriansnings- och tvangsatgarder dr de begrepp som normalt anvinds
kring atgérder som inskrénker individens rattigheter 1 verksamheter enligt LSS. De kan dven
forstas innehalla olika former av vald, tvang och kriankningar. For att besvara fragestillning tva
kommer jag i nistkommande avsnitt redogdra for hur skydds- begrédnsnings- och tvangsatgarder

definieras och dess villkor.

4.3.1 Skydds-, tvangs- och begransningsatgirder
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Inspektion for vard och omsorg (IVO, 2015) menar, i sin rapport Skapa trygghet utan tvang -
Rapport om tillsynsinsats vid verksamheter diir personer med nedsatt beslutsférmdga bor eller
vistas, att det radder begreppsforvirring i verksamheterna och att verksamheterna och dess

huvudmén verkar foredra att bendmna det som skyddsatgérder.

IVO konstaterar att viss begreppsforvirring rader i verksamheterna avseende begreppen skydds-,
tvangs och begransningsatgarder och att definitionerna skiljer sig at. Huvudmain och verksamheterna

sjdlva anvander foretradesvis begreppet skyddsatgarder. (IVO, 2015, s. 11)

Jag ténker att det kan finnas en anledning till att verksamheterna sjélva och dess huvudmén
anvander sig av begreppet skyddsatgarder. Namligen, att det ordet innefattar att det &r en atgérd
som &r for individens skydd. Genom att kalla atgidrden for skyddsétgérd, tillskrivs en legitimitet
och atgarden réttfardigas. Det kan liknas vid bide paternalism (Starrin, 2007) och pastoralmakt
(Jarvinen, 2002) dér 6verordnad vidtar atgarder for individens bista. Likvil kan tdnkas att nér
en sadan atgird far legitimitet, inverkar pa verksamhetens doxa (Bourdieu, 1977), d.v.s. att
gransen for ritt och fel forskjuts. Skyddséatgérder, oavsett innebord, dr en inskrdkning pa
brukarens réttigheter, vilket sedan ar 1989 nir omyndighetsforklaringen avskaffades kréaver ett
samtycke. Socialstyrelsen (2016) beskriver i sin publikation, At férebygga tvangs- och
begrdnsningsdtgdrder genom det systematiska kvalitetsarbetet, att tvangs- och

begrinsningsatgarder inte far forekomma.

Insatser som ges med socialtjanstlagen (2001:453), SoL, och lagen (1993:387) om stdd och service
till vissa funktionshindrade, LSS, bygger pa frivillighet. Det innebar att de inte kan ges mot den
enskildes vilja. Dessa lagar innehéller inga bestimmelser som tillater tvang eller inskrankningar av
den enskildes rorelsefrihet. Tvangs- och begriansningsatgérder far i regel déarfor inte forekomma (jfr
reglerna om nodritt i 24 kap. brottsbalken och se vidare meddelandeblad nr 12/2013, Tvéngs- och
skyddsatgirder inom vérd och omsorg for vuxna) i verksamheter som bedrivs med stod av SoL och

LSS. (Socialstyrelsen, 2016, s. 4)

Trots rigords lagstiftning 1dmnas visst utrymme for att i LSS-verksamhet inskrénka individens
rittigheter. Det sker genom skyddsatgérder, atgarder som kan ses skydda individen. IVO (2015)

beskriver villkoren for skydds-, tvangs, och begriansningsatgirder.

Skyddsdtgdrd anvands for att beskriva nagon av atgdrderna omnimnda ovan under forutséttning att
atgdrden har ett tydligt syfte att skydda eller underlétta for den enskilda och att den enskilda har gett
ett samtycke till detta. Att den enskilda samtycker till atgirden ska inte bero péd otrygghet som

orsakats av brister i bemanning eller kompetens. 7vdngs- och begrinsningsdtgdrd anvénds for att
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beskriva nagon av atgirderna omndmnda ovan da syftet dr att begrénsa eller utéva tvang mot den
enskilda. Det kan ocksé handla om att atgérden har till syfte att skydda eller underlétta f6r den
enskilda men utan att den enskilda gett samtycke till atgérden. [...] Att ge vard eller omsorg mot en
vuxen persons vilja eller att anvidnda sig av tvangétgérder kraver stod i lag. [...] lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade (LSS) bygger pa frivillighet och ger inte stod for tvang. (IVO,
2015, s. 11)

Hari forstas att skillanden mellan skydds- och tvangs- och begransningsatgirder enbart ligger i
brukarens samtycke. Samtycker brukaren till atgidrden sa dr det en skyddsétgérd och utan
samtycke blir det en tvings- eller begransningsatgdrd. Jag kan inte utldsa nigon skillnad pé de
tva sistnmnda. I verksamheter enligt LSS finns inte stod for atgirder utan samtycke da insatsen
ar frivillig. Innan vi ldmnar dessa atgidrder for att titta ndrmre pa samtycket behover vi

undersoka vilka typer av atgiarder IVO avser.

Atgirderna det handlar om ir: 1asta dérrar i ett boende, anviinda brickbord, bilte eller singgrind,
overvaka person med kamera, mikrofon eller liknande teknik, folja om en person l&mnar ett visst
omréde eller spara var den enskilda befinner sig med hjélp av larm eller GPS, ge ldkemedel med en
begrénsande effekt, blanda medicin i mat eller dryck utan att den enskilda vet om det samt ta ifrén
eller hindra den enskilda att anvéinda pengar, alkohol, cigaretter, mat eller foreméal som beddms vara
farliga. Det kan dven handla om att genomfGra omvérdnadsinsatser som exempelvis kan vara

kénsliga ur integritetssynpunkt. (IVO, 2015, s. 11)

IVO ér tdmligen tydlig i sin beskrivning av vilka atgérder som avses. S& som jag tolkar det sa
skulle en skyddsédtgird kunna innebédra att stddpersonal begrinsar méngden mat brukaren
serveras. Det forutsitter dock att brukaren samtycker till atgarden. Om inte, blir tgérden en
tvangs- eller begransningsatgird. Alltsd, en &dtgdrd genomford med tvang. En atgird dér
personal begrdansar méngden mat &r enligt mig vanligt forekommande i insatser kring individer
med AST dé det ar vanligt att de inte sjdlva kan avgora nér de étit tillrackligt. Det sker da utan
samtycke eftersom beslutsforméagan ar nedsatt. Viss stddpersonal begriansar brukarens tillgdng

till mat 1 syfte att stodja brukaren 1 att dta rimliga portioner och for brukarens hélsa.

Ater till samtycket, om det varit rorigt tidigare sa lir det inte bli tydligare kring definitionen av
samtycket vad avser brukare med nedsatt beslutsforméga. Jag har sokt efter information kring
samtycke for individer med nedsatt beslutsforméga hos Socialstyrelsen. I meddelandebladet
Tvangs- och skyddsatgdrder inom vdrd och omsorg for vuxna (Socialstyrelsen, 2013) refererar

de till ett betinkande Regler for skydd och rdttssikerhet inom demensvarden (SOU 2006:110).
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Efter att ha ldst igen den del av betdnkandet som ror samtycket kan jag konstatera att

Socialstyrelsens sammanfattning dr utomordentligt summativ.

Fragor om vad som kan anses utgora tvang och tvangsétgérder m.m. regleras i flera lagar, t.ex. BrB,
LPT och LVU. Av gillande lagstiftning inom hilso- och sjukvérden och socialtjénsten samt
tillhorande forarbeten framgar inte var grinsen gér for nér en atgérd som vidtas mot en person som
inte har forméga att limna ett samtycke ska anses utgora en tvangsatgird.” I bl.a. betdnkandet Regler
for skydd och rittssidkerhet inom demensvarden redovisas olika utgangspunkter f6r hur man kan se
pa vad som ir tvdng nir en person inte kan limna samtycke.'® En utgdngspunkt innebér att man anser
samtliga atgirder dr tvang d& den enskilde saknar beslutsformaga och dérfor inte kan ldmna ett i
juridiskt hdnseende giltigt samtycke. Det kan hirvid t.ex. tinkas att det endast dr friga om tvang om
den enskilde pa ett aktivt sdtt motsdtter sig en atgdrd eller att tvang anses foreligga ocksa om den
enskilde forhaller sig passiv, dvs. varken ger uttryck for att accepterar eller motsatter sig atgarden.
En fraga dr ocksd om det kan vara fraga om tvang i de fall den enskilde pa nagot sétt visar att en
atgird far vidtas. Det kan ocksa ténkas att grinsen for vad som anses som tvang gors utifrén atgérdens
karaktédr i sig, dvs. hur ingripande den anses vara. En kombination av dessa utgangspunkter &r ocksa
mojlig. En sédan bedomning kan & ena sidan ténkas innebéra att det vid en mindre ingripande atgird
ar fraga om tvang endast om den enskilde aktivt motsétter sig atgdrden och & andra sidan att det vid
en mer ingripande atgéird inte krdvs ndgot motstand utan ar fraga om tvang dven i de situationer dar

den enskilde forhaller sig passiv eller kanske t.o.m. forklarar att atgdrden fér vidtas.

?SOU 2006:110s. 116 och 117
10'SOU 2006:110's. 116 och 117 (Socialstyrelsen, 2013, s. 4-5)

Mot bakgrund till detta avsnitt kommer jag i nésta titta ndrmre pa empirin.

4.3.2 Overtriidelse och hantering

Det tvang, vald och de krinkningar som forekommer inom verksamhet enligt LSS dr svéra att
framlocka och fora dialog om. Personal varken skyltar med det eller &r tillfreds med att det
forekommer. Det verkar foreligga dess natur att fortiga och det som uppdagas forskonas. Vart

gar gransen for vad som &r accepterat vad avser tvadng, vald och krédnkningar?

Dom mest aggressiva sdtten att begransa nagon ér vl mer tydliga. Det vill séga att 1asa in ndgon i ett
rum. Det vet vil dom flesta nagonstans att det inte dr lagligt. dom mindre sakerna, dom é&r ju
jétteotydliga. For dom héller man ju p& med stindigt. Begrénsar i matintag. Man fér vél skrika mycket
i sitt eget hem. Man far dta mycket mat och mycket godis. Dom dér sma grejjerna man ar i pa eget
initiativ utan att ta reda pa vad som géller. Det har inte ménga koll p&. Sen varfor man inte far lasa

in folk, ar det lagligt, ar det olagligt? Det har inte s& manga koll pa. (Kim)
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Kim menar att de flesta har koll pa gransen for de allra grovsta overtradelserna medan griansen
for de mindre dvertrddelserna dr mer suddigt. Informanten pétalar att det generellt reflekteras
vildigt lite kring grinsen om det som &r ritt och fel i verksamheterna enligt LSS. Ar det

acceptabelt att begrinsa en brukares matintag?

Det beror sig pa hur man har kommit fram till det. Om ndgon kommer fram och fragar, hur vet ni att
brukaren inte kan avgora sjalv hur mycket den skall d4ta? Kan ni visa mig hur ni har kommit fram till

det? Har ni det skrivet? Vem var hir da och hjilpte er? (Kim)

Det verkar finnas en grdzon dér personal tycks dga ritten att begrénsa en brukare. Exempelvis
1 miangd mat. Kim menar att det dr acceptabelt beroende péd hur det beslutet har fattats. Jag kan
forstd rimligheten i att sddana beslut skall vara vilgrundade. Det mdjliggor att beslutet ar
forsvarbart. Hari kan forstds att drivkraften i sddana beslut &r den likt paternalism och
pastoralmakt, d.v.s. att stddperonal rittfardigar sitt handlande genom att deras position
innehaller att skydda, hjélpa och stddja annan da denne inte forstar sitt eget bésta (Foucault,
1983; Jarvinen, 2002; Starrin, 2007). Ingen av informanterna nimner brukarens samtycke under

intervjuerna.

Tidigare har jag anvdnt mig av exempel 3 och 4. Dessa exempel dr ur samtal kring skydds-
begransnings- och tvangsatgirder. I exempel 3 bekriftas att sadana atgirder sker. Det sker inom

vosfaren.

Exempel 3

Det gér ju dit. Aterigen, &r man maktlés och anviinder sig av makt och hamnar i det. Det finns en
utstakad vég. Det ar ju en mekanism néstan. Det dr som en tagréls du éker in pa och sen kan du inte
ta dig av den. Det blir tvangs- och begransningsatgérder. Du hamnar dér, forr eller senare s hamnar
du dér. Att man stdnger dorrar och laser utrymmen. Och inte med en plan. Det &r ju aldrig bra verktyg

men ibland kanske man gor det. (Eli)

Informant beskriver ocksé en allmén uppfattning om att det finns en grazon kring gransen for
vad som &r acceptabelt eller inte. Informanten menar att det &r en stor skillnad pa om é&tgéarden

sker 1 en hanteringsfas eller om det skapas rutin kring en skydds- eller begrinsningsatgérd.

Exempel 4
Det ar ju lite svart, men vi anvédnder oss av hantera, utvdrdera, fordndra. Du hojer ju ribban for vad
som dr okej men har man det filtret med sig att vi hanterar, utvirderar och férandrar sé att vi inte

hamnar dar igen. (Eli)
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Hanteringsfasen skall f6ljas av en utvardering och dérefter skall en fordndring ske for att minska
risken att personal hamnar i det igen. Jag tolkar att Eli menar att om atgérden sker i
hanteringsfasen i detta tredelade verktyg sd édr det acceptabelt att kliva 6ver det som annars
skulle tolkas som en skydds- eller begransningsatgiard utan samtycke. Kim beskriver att ndgra

av anledningarna till att det blir dvertradelser.

Personalen saknar kunskap om vad det dr vi jobbar med, vi kallar det for handikappkunskap men
kunskap inom olika funktionsnedséttningar. Sarskilt inom autism, autismliknande, personkrets 1. Dar
saknar man kunskap. Du har ndgon gang i tiden fatt en urusel introduktion i yrket. Personal har jobbat

véldigt ldnge, sen man jobbade sahér. (Kim)

Om jag tolkar detta citat utifrdn vosfaren kan jag se att avsaknaden av kunskap, undermalig
introduktion och gamla arbetssitt ar de aterfinns som aspekter urelement 2, 3 och 5. Var och en
av dessa tre delar som beskrivs i citatet kan forstas utgdra stor risk att hamna i och bli en del av
vosfaren. Utifrdn egen erfarenhet vill jag pésta att insatsen praktik dr fylld med
stillningstaganden som innefattar tvang-, vald- och begrinsningséatgdrder i bade stort som
smatt. Stodpersonalens kunskap om autism och de metoder som ar tinkt att brukas ar darfor
avgorande, ur detta hinseende, fOr insatsens praktik. Universitetslektor Lottie Giertz

sammanfattar val att alla ménniskors vardag ar fylld av olika stéllningstaganden.

Alla ménniskors vardag dr fylld av smé och stora stillningstaganden. I allt frdin morgonbestyr,
kladval, arbetsuppgifter, studiefragor, bostad och inredning till fritidsaktiviteter sker ndgon form av
val. En del dr individens egna val, andra beslut involverar och berdr personer och faktorer i
omgivningen. Méanniskans inflytande och sjdlvbestimmande i det egna livet och 6ver den egna

vardagen paverkas av den kontext individen befinner sig i. (Giertz, 2012 s. 9)

I empirins verksamheter finns brukare med nedsatt beslutsformaga, vilket resulterar i att
stodpersonal dr den som skall ge stéd och hjélpa brukaren i dessa beslut. Utifran foregédende
avsnitt (4.2) kan forsts att det finns stora svarigheter i att det stod och hjalp som erbjuds halls
inom ramen for policy och lag. Jag och mina kollegor pa Hultet hamnar stédndigt i samtal kring
vad vi tycker att brukaren borde fa och inte f4 gora. Det dr en svér balansgdng. Om personal
exempelvis tycker att en viss brukare skall gd pd promenad men brukaren uttrycker starkt
motstdnd. Var gir grinsen for ndr personal skall upphora med att forsoka fa brukaren till
promenad. Jo, det dr vil tydligt att brukaren da skall slippa? Denna situation dr komplex utifran
flera aspekter. Brukare med nedsatt beslutsforméaga behdver stod i sddant beslut. Ett stod som

ar nastintill omgjligt att ge. En person med autism har svért for fordndringar. Har brukaren inte
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varit pa promenad regelbundet senaste tiden kommer den uttrycka motstand. Ett motstdnd som
oftast inte stér for aktiviteten i sig utan som ett uttryck for en fordndring. Utifran tidigare avsnitt
(4.2) finns det inte utrymme for denna aspekt. Det medfor att om stddpersonal skall f6lja det
kommer brukaren bli liggandes 1 soffan utan meningsfullhet. Det &r inte likstdllt med det som

framgar 1 LSS-lagen (Lag, 1993:387) om ett virdigt liv.

KAPITEL 5. AVSLUTANDE DISKUSSION

Syftet med denna studie var att besvara studiens fragor for att skapa en djupare forstaelse for
maktdimensionens och maktldshetens energi och produkt, for att med en sadan forstéelse som

utgdngspunkt problematisera insatsens praktik.
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I detta kapitel kommer jag kort reflektera 6ver de metoder som jag anvant mig av i studien och

darefter sammanfatta studien.

5.1 Metodreflektion

Genom jag anvint mig av kvalitativa strukturerade intervjuer har jag fatt ett bra men foga djupt
underlag till studiens frigestillningar. Utifran autoetnografi som metod har jag kunna tillféra
ytterligare en nivd. En niva av sjélvupplevda situtioner, erfarenheter och kunskaper, tankar och
kinslor. Dessa tva metoder har bidragit till att besvara studiens fragestillningar och skapa en

djupare forstdelse for maktdimensionens och maktldshetens energi och produkt.

Som jag tidigare ndmnt under avsnitt Metoddiskussion har det varit svart att forhalla mig helt
objektiv, vilket inte heller dr ett maste i autoetnografi. Jag har dock forsokt att hitta en bra balans
mellan de tvd metoder jag anvéint mig av. Genom att jag analyserat och kritiskt granskat hur jag
betraktar mig sjilv 1 den del dir jag anvdnder mig av mig sjilv i studien, har jag hittat en niva
som tillfor studien en djupare och bredare forstaelse for det sker i sddan verksamhet som i1 denna
studie beskrivs. Visst hade jag kunnat ta ut svingarna &n mer genom autoetnografin men jag
upplever att det blivit en behaglig och tillrdcklig jamnvikt. En jamnvikt som vél bidragit till att
besvara studiens frdgor och skapa en djupare forstaelse for maktdimensionens och
maktloshetens energi och produkt. Jag anser att jag skulle haft betydligt stérre svarigheter att

problematisera insatsens praktik utan dessa tva metoder.

5.2 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visar mina resultat att det finns en omfattande svarighet i att realisera
funktionshinderpolitikens hogt stéllda ambitioner. I verksamhet enligt LSS dar brukare med
AST bor och lever moéter stodpersonal dagligen svérigheter i insatsens praktik. Flera av dessa
brukare har nedsatt beslutsformaga och svarigheter 1 att kommunicera. Det stéller stora krav pa
stodpersonalen. Den funktionshinderpolitiska ambitionen &r hogt stilld och komplex att
realisera. Utifrdn empirin framtrdder en bild dir det kan ifrdgasittas i vilken omfattning den
funktionshinderpolitiska ambitionen efterlevs 1 praktikens vardag och att det tvirtemot den
politiska ambitionen &r skydds-, tvangs- och begransningsédtgérder vanligt forekommande for

att hantera komplexiteten i insatsens praktik.

Fragestéllning 1
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e Hur paverkar maktdimensionen och maktlsheten verksamhetens personal och
insatsens praktik? Géar det att identifiera sdrkilda aspekter som har storre inverkan dn

andra?

Studien visar pa att svarigheterna i insatsens praktik kan resultera i en maktloshet. I
maktlosheten Okar risken att stddpersonal anvéder makt och agerar besynnerligt eller till och
med i strid med lagstiftning. Vidare pdvisar studien att genom maktutdvning, som en f6ljd av
maktloshet, f6ds en dn storre kénsla av maktloshet hos stodpersonal o.s.v. Det blir en ”ond
cirkel”. Den ofta destruktiva processen har jag sammanfattat till en idé om vardverksamhetens
onda sfdr (vosfdr). Vosfdren asyftar att skapa en djupare forstaelse for maktdimensionens och
maktloshetens energi och produkt. Vosféren ér en destruktiv dynamik som inverkar negativt pa
insatsens praktik och bestar av sex fristaende element. Dessa element utgor vosfaren och dr mer
eller mindre 1 komplext beroende av varandra inom vosfaren. I andra verksamheter kan tdnkas
att elementen ser annorlunda ut. Vosféren dr konstruerad pd s vis att den ar sjélvforstarkande
och har ett inbyggt forsvar mot angrepp som hotar dess existens. Elementen kan fOrstas vara
bade positiva och negativa for vosfarens existens, beroende pa elementets innebord och i vilken
kontext de forefinns. Studien pavisar att dessa element, sa som empirin presenterat dem, kan
utgora stor negativ inverkan pd personal och insatsens praktik. Elementen i sig sjélv kan ses
vara sérskilda aspekter for denna negativa inverkan. Men &dven elementens beroende av
varandra kan fOrstds vara av vikt. Jag anser att studien pévisar att vosfarens komplexa helhet,
har en extremt stark kraft, som har en omfattande inverkan pé personal, som i sin tur kraftigt
okar risken att insatsens praktik blir raka motsatsen till den funktionshinderpolitiska

ambitionen.

Fragestéllning 2
e Hur upplever de personer som arbetar i verksamheten, sina egna och kollegors insatser
utifran begransnings- och skyddsétgérder, tving, vald, krinkningar? Reflekterar de ver

detta? Vad forsoker de gora at den? Var gér griansen for vad som &r accepterat och inte?

Denna fragestéllning har varit svar att fa svar pa. Det krdvs en stor portion av prestigeloshet i
att fora dialog kring dmnet. Studien pavisar dock att tvang, vald och kridnkningar forefinns
oftare i skydds-, tvings och begrinsningsatgirder. Atgirder som inte fir forekomma i insats
enligt LSS eftersom sédan insats ar frivillig. Skyddsatgarder fir vidtas om brukares samtycke
ar inhdmtat, vilket dr komplext med brukare som har nedsatt beslutsforméga och/eller brister 1

formaga till kommunikation. De flesta av brukares vardagliga stillningstaganden sker genom
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stodpersonalens forsorg. En forsorg som ofta utgér fran paternalism eller pastoralmakt, d.v.s.
att stodpersonal utifrén ett “béttre” vetande tar stdllning utan brukares delaktighet. I studien
framgar att det finns en bristande kunskap 1 vilka atgérder personal har rétt att gora eller inte.
Det framgar dven att det inte fors en dialog kring detta. De ”6vertramp” som sker kommer séllan
upp till ytan for att hanteras. Reflektion och atgirder for att forhindra dessa fel uteblir dérfor.
De stora frdgorna sdsom att lasa in, hélla fast eller sla nagon verkar vara tydligt for studiens
informanter. De ndgot mindre “allvarliga” grinserna for rétt och fel verkar vara mer otydliga.
Hér finns ett stort glapp mellan funktionshinderpolitisk ambition och hur insatsens verklighet
ser ut. En verklighet som sédllan belyses och sdllan atgirdas. En verklighet som ar brukarens

vardag.

Avslutningsvis skulle jag vilja podngtera den uppenbara risk som finns i verksamhet likt de
verksamheter som studien presenterat. En risk som medfor att personal kan komma att begd
straffbelagd handling. En handling som sdllan uppdagas och hanteras. En handling som pa
andra arbetsplatser omedelbart skulle resultera 1 polisanmélan och avsked. Vosfdaren kan vara
en forklaringsmodell O6ver denna destruktiva dynamik som kan tidnkas forekomma pé
verksamheter likt de som studien berdr. Likvél kan vosfdren utgéra anledningen till att sddan
handling inte uppdagas och hanteras. Jag anser att fortsatt forskning kring denna destruktiva
dynamik 1 liknande verksamheter dr av vikt for att belysa den komplexitet som kan uppsta i
verksamheter med forutsittningar likt studiens verksamheter. Att synliggéra denna problematik
ar en grundforutsittning for att ndrma sig den funktionshinderpolitiska ambitionen. Det vore

dven intressant att i en framtida studie granska, fortydliga och vidareutveckla vosfaren.

Till sist. Skall dessa samhéllsmedborgare som rakar ha nedsatt kommunikations- och
beslutsformaga ha lasta kylskép i sina egna hem, utstd verbala kridnkningar och fysiskt tvang,
begrinsas i sina egna val och méjligheter 0.s.v? Ar detta ett virdigt liv? Likt ditt? Likt mitt?

Likt andras?
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BILAGOR

Bilaga 1 - Missivbrev
Goteborg 2020-11-02

Inbjudan att medverka i1 studie om makt och maktloshet
Hej!

Jag heter Fredrik Gollmer och skriver mitt examensarbete inom det beteendevetenskapliga
omradet med inriktning mot pedagogik vid Goteborgs universitet. Arbetet handlar om arbetet
med personer som har en huvuddiagnos inom autism och omfattas av LSS. Mer specifikt ir jag
intresserad av de speciella arbetsvillkor som uppkommer i arbetet med brukare som har svart
att formulera sig rorande behov, intressen och onskemal. Jag forstar dessa villkor i termer av
en spanning mellan 4 ena sidan makt” att sjdlv bestimma hur tillvaron for brukaren ska gestalta
sig, men & andra sidan av kénslor av ”maktloshet”. Syftet med min studie &dr att skapa en
forstaelse for maktpositionens och maktloshetens in-/péverkan pé insatsens praktik inom LSS
som har insatser till personer med autism.

I min studie tillimpar jag vetenskapsradets forskningsetiska principer. Det innefattar
exempelvis att intervjuperson avidentifieras och dr anonym. Jag kommer inte ange vilken
verksamhet eller kommun som intervjupersonen arbetar 1. Det ér frivilligt att delta 1 studien och
intervjupersonen har rétt att avbryta sitt deltagande utan forklaring och dven vilja att avboja
vissa delar av samtalet. Jag kommer anvdnda mig av ljudinspelningsutrustning under
intervjuerna for att spela in samtalen. Det syftar till att underldtta analysen av samtalen. Efter
att studien ar fardig raderas alla inspelningar.

Att du ér en av de personer som fitt fragan om att delta beror framst pa att jag upplever att din
kunskap, erfarenhet och tankar kring detta &mne dr hogst intressant for min studie.

Intervjun berdknas omfatta 1,5 - 2h fordelat pa tva tillfallen med minst tvd dagars mellanrum.
Da studiens tid dr begrinsad tanker jag genomfora intervjuer under vecka 45 - 46. Jag kommer
ringa dig nagon dag efter att du mottagit detta brev for att hora om du &r intresserad, och
forhoppningsvis boka in den forsta intervjun.

Vinligen kontakta mig om du har funderingar kring din medverkan:

Fredrik Gollmer
Mejladress: ####**
Telefonnummer: ***%%*

Det gar dven bra att kontakta min handledare:

Sverker Lundin
Mejladress: **#***
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Bilaga 2 - Intervjuguide

Informantens bakgrund
Bakgrundsinformation om informanten, alder, titel, arbetsuppgift, utbildning, for-/ nackdelar med

arbetet.

Din alder i tiotal?

Yrkestitel, Hur ldnge har du arbetat med det?

Vad ér din arbetsuppgift?

Vilken typ av funktionshinder har brukarna som du arbetar med?
Erfarenhet av andra sociala arbeten?

Utbildningsbakgrund?

Finns det sdrskilda for- och nackdelar med ditt arbete?

LSS-reformer och nuvarande lagstiftning
Kénnedom om reformer och nuvarande lagstiftning, verksamhetens realisering av FHP ambition,
funktionshinderpolitikens barande principer.

Kénner du till hur reformerna kring LSS sett ut de senaste 50 aren?

Ar du insatt i funktionshinderpolitikens (FHP) nuvarande ambition och LSS-lagstiftning? Vad
innebdr den 1 stort?

Aterspeglas FHP ambitionen i verksamheten? P4 vilket sitt da eller varfor inte?

Beskriv situationer dér det varit tydligt att verksamheten &terspeglar FHB ambition.

Beskriv situationer dér det varit tydligt att verksamheten inte dterspeglar FHB ambition.

Vad innebir begreppen inflytande och sjalvbestimmande for dig?

Funktionshinder och funktionshinderpolitisk ambition
Svarigheter med insatsens praktik utifran brukarens formagor.

Upplever du nagra svarigheter i insatsens praktik? Vilka? Vad beror det pa? Gar det att
forandra? Reflekter du och/eller dina kollegor om det?

Beskriv situationer som upplevs svara p.g.a. funktionshindret.

Stodpersonalens (SP) uppdrag, kravbild och kompetens

Uppdrag, kravbild, utbildning, kompetens.

Vad dr din uppfattning om SP’s uppdrag? Hur ser en vanlig dag ut?

Finns det en kravbild, for SP, vad avser kunskap eller utbildning?

Vilken kompetens behdvs for SP’s arbete?

Praktik och makt

Maktpositionens och maktldshetens in-/paverkan och risk, begrédnsnings- och skyddsatgirder, tvang,
vald, overgrepp, krankningar, Insatsen praktik.

Ge exempel pa situationer dar maktpositionen ér tydlig.

Hur upplever du maktpositionen i relationen mellan SP och brukare? Paverkar den dig eller
dina kollegor pé nagot sétt? Hur? Varfor? Reflekterar du kring det? Gar det att fordndra?

Ge exempel pa situationer dar maktldsheten ér tydlig.

Hur upplever du maktlsheten i relationen mellan SP och brukare? Paverkar den dig eller dina
kollegor pé nagot sétt? Hur? Varfor? Reflekterar du kring det? Gar det att fordndra?

Hur upplever du att maktpositionen och maktlosheten paverkar SP’s handlande/agerande?
Upplever du risker kopplat till maktpositionen och maktlosheten? Hur? Varfor? Reflekterar du
kring det? Gar det att fordndra?

Upplever du att det forekommer begransnings- och skyddsétgérder, tvang, vald, dvergrepp,
krankningar i verksamheten? Finns det en 6ppen dialog? Vart gar griansen for vad som &r okej
eller inte? Ar grinsen tydlig? Reflekterar du kring det?

Vad tror du dr anledningen till att grinser 6verskrids?
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