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1 INLEDNING:

Jag har personlig erfarenhet av deltagande bade som aktiv medlem och som anstalld
inom funktionshinderorganisationer, och &r pa fritiden engagerad i olika fragor kring
funktionshinder och delaktighet i samhallet. Diskussionen om brukarinflytande, dvs. hur
man som funktionshindrad kan paverka och agera i de fragor som berér jamlikhet och
den egna mojligheten att delta i samhaéllet och i olika verksamheter, har alltid intresserat
mig. Under mina studier bearbetades begreppet brukarinflytande ocksa ur socionomper-
spektivet. Det har gett insikter och vackt fragor om hur man ser pa funktionshindrade

”fran andra sidan”, ur ett professionellt perspektiv.

Funktionshinder ar dock inte en beteckning som definierar alla manniskor med funk-
tionshinder pa samma satt. Funktionshindret i sig ar en faktor som i varierande och in-
dividuell grad paverkar interaktion med andra och hur de personliga fri- och rattigheter-
na kan forverkligas. Brukarinflytandeperspektivet inkluderar bland annat personliga rat-
tigheter och mojlighet till sjalvstandighet. Att kunna paverka sitt eget liv, ta egna beslut
och vara delaktig ar ocksa ett satt att uttrycka livskvalitet. En god livskvalitet &r nagot
som vi alla manniskor 6nskar, men vi kan tolka och uppfatta det pa valdigt individuella
satt. Jag har under studierna reflekterat ett otal ganger éver hur brukarinflytande och

livskvalitet har ett samband, och vill férsdka spegla detta samband i mitt examensarbete.

Det goda samhallet skall lata alla kanna sig delaktiga, och for att uppna detta &r integra-
tionstankandet centralt. Socialpedagogiken har da ett integrerande perspektiv enligt
Dewey (Eriksson & Markstréom 2000 s. 38). | Madsen (2005) diskuteras mycket kring
normalitet och integration. En central tankegang i den nordiska valfardsmodellen &r att
kompensera for olikheter i livsmojligheter genom politisk styrning och regleringar. So-
cialpedagogen ska i forhallande till servicelagen lI6sa en socialpolitisk uppgift, vars mal

ar integration i samhallet (Madsen 2005 s. 21).

Jag fragar mig hur val man har lyckats med att uppna delaktighet for alla i vart finlands-
ka samhélle av idag. | mitt arbete anvénder jag mig av en “minoritet inom minoriteten”

nar jag undersoker detta. Genom ett organiserat samarbete kan individer paverka den
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egna situationen och forandra livsvillkoren. Men jag undrar hur mycket en finlands-
svensk funktionshinderorganisation utgar fran individens egen mojlighet att delta och
aktivt paverka nar man talar om delaktighet och paverkan for brukare — och hur de som
arbetar for organisationen anser att de lyckas na ut (som organisation) till olika instanser

I samhallet, till myndigheter och olika beslutsfattare.

Jag valde att undersoka en organisation och dess representanters syn pa sin roll och moj-
ligheter till paverkan, for att darigenom fa fram kunskap som professionella inom det
sociala omradet kan anvanda for att underlatta forstaelse och samarbete med funktions-

hinderorganisationer i olika sammanhang.

Yrkeshogskolan Arcadas projekt ”Livskvalitet vid aktivitets- och funktionshinder” har
tagit med detta examensarbete som en del av projektet, vari flera av de intervjuade or-
ganisationerna ocksa deltar. Projektet vill synliggéra hur man skapar méjligheter for
mera livskvalitet i vardagen for personer med olika typer av aktivitets- och funktions-
hinder. Projektet vill betona den tredje sektorns betydelse, och man vill se till de fin-
landssvenska intressena for personer med olika funktionshinder eftersom man kan saga
att de 4r “en minoritet i minoriteten”. Projektet Livskvalitet beskrivs narmare i arsberat-
telsen for &r 2011. (Arcada Arsberattelse 2011 s. 33)

1.1 Examensarbetets uppbyggnad

Examensarbetet foljer vetenskaplig och allmén vedertagen forskningsmetod och foljer
de regler for examensarbeten som faststallts pa Arcada. Har under presenterar jag de

avgransningar och strukturer som valts for arbetet.

1.1.1 Avgransning

Undersokningen avgransades till funktionshinderorganisationer som &r finlandssvenska
(arbetar pa svenska) och som har en riksomfattande verksamhet. De finlandssvenska
funktionshinderorganisationerna ar férre till antalet och vésentligt mindre till formatet

och antal anstallda jamfért med de motsvarande finsksprakiga organisationerna.



Jag har hdr valt att kontakta de organisationer som har en organisationsstruktur med fle-
ra foreningar och flera anstallda, eftersom mojligheterna att de har erfarenheter av in-
tressebevakning och tillgang till personer som kan svara pa fragor ar storre. Jag har spe-
cifikt sokt fa kontakt med personer som har ett uttalat ansvar for organisationens intres-
sebevakning. Av praktiska skél valde jag att intervjua personer med arbetsplats inom
Helsingforsomradet.

Jag gjorde en forhandsfraga till forbundens verksamhetsledare och informatorer om
intervju. Det tillgangliga materialet i detta arbete utgors av dessa som svarade jakande
till intervju, vilket var foljande fem organisationer; Forbundet Finlands Svenska Syn-
skadade, Forbundet Finlands Svenska Horselskadade, Finlands Svenska Psykosociala
Centralforbund och Forbundet De Utvecklingsstordas Val, samt Finlands Svenska Han-
dikappforbund. De har namnda organisationerna ingar alla i SAMS (Samarbetsorganisa-
tionen for funktionshinder i Svenskfinland).

Sjalva innehallet i servicen till funktionshindrade gar jag inte in pa i detta arbete, darfor
att den dar mer avhangig lagar och direktiv samt de aktuella resurser (rambudget) som

finns hos stat och kommun.

| arbetet fokuseras pa hur begreppet empowerment uppfattas och anvands i den praktis-
ka verksamheten hos ett urval finlandssvenska funktionshinderorganisationer. Har un-
dersoker jag hur man hos dessa organisationer ser pa brukarinflytande i olika former i
syfte att 6ka mojligheter till fungerande vardag och delaktighet i samhallet for finlands-

svenska personer med funktionshinder.

1.1.2 Struktur

Examensarbetet inleds i kapitel 2 med en introduktion till &mnet funktionshinder och
intressebevakning. Dar ingdr en beskrivning av den kontext som mitt arbete rér sig i och
en kort dversikt om tidigare forskning i kapitel 3. Teorier kring interaktion, delaktighet
och empowerment beskrivs, samt vad modeller for de tva sistnamnda begreppen inne-
haller, i den teoretiska referensramen i kapitel 4. Darefter presenteras i kapitel 5 metod,
datainsamling och en reflektion dver validitet och reliabilitet i arbetsprocessen. I det fol-

jande kapitlet, nr 6, redovisas for resultat fran intervjuer med sakkunniga pa finlands-
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svenska funktionshinderorganisationer. Analys av arbetet tar vid i kapitel 7. Arbetet av-
slutas med diskussion och slutsats i kapitel 8.

1.1.3 Arbetslivsrelevans

Malet ar att skapa en béattre forstaelse hos personer som arbetar inom det sociala omra-
det avseende det arbete som gors for paverkan och deltagande i samhéllet specifikt hos
finlandssvenska funktionshinderorganisationer; samt for finlandssvenska funktionshind-

rades situation i stort.

De som i sitt arbete méter funktionshindrade och arbetar med kontakter till olika organi-
sationer har nytta av att kanna till olika begrepp och hur man ser pa dem. For att uppna
en battre forstaelse och empati i arbetet, anser jag att en socionom bor kanna till synen
pa brukarinflytande och vad begreppet “empowerment” star for ur en funktionshinder-
organisations perspektiv. Samtidigt bor ocksa den professionelle kanna till den lagstift-
ning som ar aktuell for det sociala arbetet och servicen, samt vilka resurser och mal som
ar gallande i det lokala arbetet. Dessa gar inte alltid hand i hand med den syn och de
krav som stélls av serviceanvéndaren, d.v.s. brukaren, och dennes foretradare — funk-
tionshinderorganisationerna i detta fall. Har finns konfliktmajligheter bade for individer
och organisationer. Socionomen bor darfor vara insatt i och &ven medveten om sin egen
installning till de olika begreppen och perspektiven for att kunna forbereda sig och kan-

ske underlatta i argumentation och problemlésningar.

Jag tror att kravet pa funktionshindrades brukarinflytande alltmer kommer att 6ka och
darfor kommer det ocksa paverka det konkreta sociala arbetet for professionella. Med
detta menar jag att det har en praktisk betydelse for ett professionellt socialt arbete med
funktionshindrade; d.v.s pa vilket satt man tar i beaktande funktionshindrades delaktig-
het och brukarinflytande pa handikappservicen. Det handlar da om att kunna bemota
klienterna, att se och forsta ett brukarperspektiv, dven ur en minoritets synvinkel. Jag
anser att professionella inom den sociala sektorn, som méter och arbetar med funktions-
hindrade, har nytta av en djupare forstaelse om de speciella behov som finlandssvenska

funktionshinderorganisationer har.



1.2 Syfte och fragestallningar

Syftet med detta arbete &r att fa en bild av hur representanter for finlandssvenska funk-

tionshinderorganisationer ser pa paverkan och deltagande.

Hér antar jag att den undersokta gruppen har en speciell kontext och darmed andra
aspekter pa begreppen delaktighet och empowerment i sitt intressearbete. | intervjuerna
vill jag dven fa fram en beskrivande bild av den situation finlandssvenska funktionshin-
derorganisationer verkar i, med malet att hitta aspekter som framstar som ett specifikt
finlandssvenskt perspektiv pa det egna organisationsarbetet hos de intervjuade perso-

nerna.

Jag har ytterligare fokuserat kring deltagande och paverkan i intressearbetet hos de re-
presentanter for funktionshinderorganisationerna som deltar i intervjuerna. | teorier for
socialpedagogik och socialt arbete anvands begreppen empowerment, delaktighet och
brukarinflytande. | min undersokning vill jag fa fram hur dessa begrepp anvénds i arbe-
tet hos de intervjuade representanterna for funktionshinderorganisationerna. Jag vill
aven soka god praxis for ett aktivt brukarinflytande som kan lyftas fram ur ett finlands-

svenskt funktionshinderperspektiv.

Centrala fragestallningar ar; Hur vill de intervjuade paverka och delta i samhallet? Hur

stdder man medlemmarna till en storre delaktighet och 6kat brukarinflytande?

1.3 Definitioner

Jag gor hér definitioner av begrepp som anvands i detta examensarbete. Jag har stravat
efter att hitta nyare litteratur for att fa en sa aktuell bild som mojligt. Har nedan beskrivs
kort definitionerna funktionshindrad, funktionsnedsattning och handikapp eftersom de i
litteratur anvands i manga olika sammanhang. For att undvika missforstand forklaras de

ndmnda begreppen narmare hér nedan.

Vilket begrepp som dar det riktiga att anvanda for en person med en fysisk eller psykisk
skada, eller en kronisk sjukdom, varierar i olika kulturer éver tid i sprak och vardering-

ar. En person som har en medfodd eller forvéarvad kroppsskada kunde forr kallas vanfor
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eller lytt, medan denne kan kallas handikappad eller hellre funktionshindrad idag. Jag
har valt att anvanda ordet funktionshindrad om en person med skada eller kronisk sjuk-
dom som paverkar den fysiska eller psykiska formagan att fungera — vilket i sig paver-
kar personens samspel med omgivningen. | detta arbete kommer jag genomgaende att
anvanda begreppet funktionshindrad” avseende personer med en funktionsnedsattning.
Ordet handikapp finns med i namn pa organisationer och i offentligt bruk t.ex. for servi-
ce till handikappade eller handikappingang, handikapprad. De har orden &r allmant ve-

dertagna och férekommande.

FUNKTIONSHINDER é&r en konsekvens av en skada eller sjukdom som leder till
handikapp bara om den inte gar att kompensera genom forandringar i miljon (Peterson
et al. 2006 s. 91). Ett funktionshinder &r inte alltid enkelt att faststalla. Man utgar fran
vad som dr normalt, vilka fysiska prestanda som behdvs. Det &r inte sjalvklart till vilka
forutsattningar hos befolkningen som den gemensamma miljon anpassas (Peterson et al.
2006 s. 105). Ar till exempel alla i omgivningen kunniga i teckensprak, spelar det inte
nagon roll om man ar dév eller hdrande. Det finns flertalet exempel pa sadana tecken-
sprakiga samhallen, ett av de mer kanda ar Martha’s Vineyard pa USAs Ostkust (Peter-
son et al. 2006 s. 91;106).

FUNKTIONSNEDSATTNING betyder att en person har en funktionsnedsattning i
nagon kroppsdel eller sinne, som inverkar pa den optimala funktionen. Manniskan ka-
rakteriseras av sin biologi, men de kan utvecklas och bilda monster pa sa olika satt att
det som i en viss kultur, i en viss tidsperiod, betraktas som normalt inte &r det i andra
samhallen. I vart moderna samhalle betraktas det inte som en funktionsnedséattning att

inte kunna kora hast och vagn eller att ro en eka (Peterson et al. 2006 s. 106).

HANDIKAPP uppstar framst som en foljd av att ett funktionshinder inte integreras i
individens livsmiljo (Peterson et al. 2006 s. 111). Handikapp ar ocksa sociala konstruk-
tioner i den meningen att de skapas av vara uppfattningar om vad som &ar normalt och
vad som &r avvikande och darfor bor normaliseras (Peterson et al. 2006 s. 91). Den egna
sjalvbilden paverkas av om man &r fodd med funktionshindret eller inte. Aven om ett
barn med funktionshinder forst inte ser sig sjdlv som handikappat eller skadat blir det
snart tydligt att andra ménniskor uppfattar funktionshindret som en praktisk oldgenhet
11



och det skapar &ven en social och kédnslomassig mur som leder till ett mer eller mindre
patagligt utanforskap. Om inte forr sa blir det patagligt under tonaren da man borjar eta-
blera ett eget liv utanfor familjen, och samvaron med kamrater far stor betydelse (Peter-
son et al. 2006 s. 115).

Vidare tar jag har dven med definitioner av begreppen intressepolitik och intressebe-
vakning. Ett vanligt laneord fran engelskan som kan férekomma i sammanhanget &r
”lobbying”, vilket ofta avser att bedriva aktiv intressebevakning. Enligt Svenska Aka-
demiens ordlista betyder lobbying (lobbning) “organiserad verksamhet for att paverka
politiker”. (SAOL 9.4.2013) Intressepolitik dr ndgot man kan bedriva for en individ men
anvands mer allmant i avseende om en grupp eller en organisation av nagot slag, som
har ett gemensamt mal och bedriver verksamhet i syfte att uppna detta mal. Fére mil-
lennieskiftet kunde man ofta tala om handikappolitik, vilket avsag politisk aktivitet
inom den offentliga sektorn och inom funktionshinderorganisationerna i syfte att for-
andra eller paverka samhéllets attityder mot funktionshindrade och den service som er-
bjuds personer med funktionshinder. | diskussionerna med olika personer under arbetets
process och i det skriftliga material jag gatt genom kan alla de har ovan raknade be-
greppen forekomma. | mitt arbete anvander jag huvudsakligen begreppet intressebevak-
ning som tacker alla de aktiviteter som syftar till paverkansarbete for en organisation

eller en individs del.

INTRESSEBEVAKNING innebér att man bevakar sina intressen i en viss fraga eller
process. Funktionshindrade personer som sjalva hdvdar sina rattigheter som samhaélls-
medborgare bevakar sina egna intressen. De som har sjalvfortroende och samtidigt har
kunskaper, bade om sitt funktionshinder och om aktuella regelverk, ar samtidigt de som
ar mest aktiva och konstruktivt arbetar for att forbattra sin tillvaro (Peterson et al. 2006
S. 63).

INTRESSEPOLITIK drivs av en grupp som vill lyfta fram gemensamma intressen.
Intressepolitiskt arbete kan utféras pa olika satt, som demonstrationer, personliga kon-
takter med politiker och tjansteman, med information i olika media om de fragor som
den egna gruppen vill fa fram. Handikappolitik satts numera alltmer in i ett perspektiv
av manskliga réattigheter (Peterson et al. 2006 s. 36-37).
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| arbetet forekommer diskussioner och beskrivningar av begreppen brukardelaktighet
och empowerment. Att vara delaktig, att ta del av nagonting hor samman med ordet
brukardelaktighet. Ordet empowerment kan forekomma i manga olika sammanhang.
Har utgar jag framst fran att empowerment &r ett begrepp som avser en process som syf-
tar till starkande av en individs egna, inre, resurser. En del kéllor kan omtala empower-
ment som metod eller ett tdnkesatt, i sociala teorier har jag hittat det &ven som modell

for terapiarbete.

EMPOWERMENT har ett starkt samband med socialpedagogik, till exempel nar det
géller manniskans frigorelse och att mobilisera de egna resurserna. (Eriksson & Mark-
strom 2000 s. 48) | Nationalencyklopedin anges empowerment vara en princip som till-
lampas i feministisk terapi och undervisning for att stirka individens mojlighet att bli
mer sjalvstandig, kunna formulera sina egna mal och ta makt Gver sitt eget liv> (Natio-
nalencyklopedin, NE 22.4.2013). Adams lyfter fram makt som egenkontroll; "Det &r
fraga om den inre kapaciteten hos manniskor, att kunna ta kontroll Gver sitt eget liv och
att na sina egna mal" (Adams 1990 s. 83). Da empowerment &r ett engelskt ord, kontrol-
lerades en ordbok som gav definitionen “to give someone the confidence, skills, free-

dom, etc to do something". (Cambridge Dictionary 22.4.2013)

2 BAKGRUND

Héar presenteras kort den kontext som mitt examensarbete grundar sig i for att ge en

béttre forstaelse om hurdan situation de intervjuade organisationerna verkar i.

2.1 Organisationer och intressebevakning

Begrepp som underl&gsenhet, beroendestallning och diskriminering samt marginalise-
ring ingar i den vardag som en minoritet lever i. Den egna gruppen ar valdigt viktig for
att fa gemenskap och kamratstod. Da gruppen vill synliggdra och féra fram sina behov
och krav behovs en strukturerad organisation, en sammanslutning. Funktionshindrades
organisationer &r bland de &ldsta medborgarorganisationerna i varlden. Till exempel

Finlands D6vas Forbund grundades ar 1905.
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2.1.1 Presentation av deltagande organisationer

Under denna punkt presenterar jag narmare de organisationer, vars representanter jag

intervjuat.

De deltagande organisationerna &r alla storre forbund som verkar for en viss funktions-
nedsattning, och som har sin huvudsakliga verksamhet pa svenska i Finland.

De flesta organisationer har sitt huvudkansli i Helsingfors medan Finlands Svenska
Psykosociala forbund har sitt huvudkontor i Jakobstad. Pa deras sidokontor i Helsing-
fors far man skota mycket kontakter med andra organisationer och med myndigheter
ocksa for forbundets del, darfor kunde jag ocksa fa hjélp av personal dar for intervjun.
Hér foljer en kort presentation av dem; fér er som énskar mer information rekommende-
ras besok pa respektive organisations hemsida pa internet. Forbundens medlemstidning-
ar och broschyrer ger en rik beskrivning av deras verksamheter och exempel pa olika
funktionshindrade personers livsberéattelser.

Finlands Psykosociala Centralférbund — FSPC; for personer med psykisk ohélsa.

Man har cirka 1300 medlemmar. Forbundet arbetar for att fa bort stigmatisering av psy-
kisk funktionsnedsattning och vill lyfta fram sambandet mellan fysisk och psykisk ohal-

sa. (Intervju 1.10.2012, hemsida: www.fspc.fi )

Finlands Svenska Handikappférbund — FSH; for mindre handikappgrupper, svensk-

sprakiga foreningar och arbetsgrupper som ingar i finsksprakiga/tvasprakiga forbund.
FSH har cirka 700 medlemmar. Forbundet arbetar for en gemensam intressebevakning
och samarbete i finlandssvenska funktionshinderfragor samt ger natverksstod for mindre

organisationer. (Intervju 28.9.2012, hemsida: www.fsh.fi )

Finlands Svenska Synskadade — FSS; for personer med synskada. Forbundet har 833

medlemmar med synskada samt 111 stodande medlemmar (31.12.2011). FSS vill ge
information om hjalpmedel samt stéda medlemmar till ett sjalvstandigt liv, t ex med
“coaching” — traning och diskussioner i sma grupper. (Intervju 4.10.2012, hemsida:

www.fss.fi )
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Forbundet De Utvecklingsstérdas Val — FDUV; for personer med utvecklingsstor-

ning. FDUV har cirka 2500 medlemmar. Man arbetar for att stda personer i deras egen
utveckling, sa att de skall fa ett okat inflytande i den egna vardagen. Anhdriga och stod-
personer har en stor roll i verksamheten, liksom anpassning av material for olika behov i

utbildning, fritid och arbete. (Intervju 1.10.2012, hemsida: www.fduv.fi )

Svenska Horselforbundet; for finlandssvenska personer med horselskada. Forbundet

har 3250 medlemmar. De framsta malen ar en béttre ljudmiljo med bekampning av bul-
ler, att erbjuda gemenskap och kunskap om den egna horselskadan. (Intervju
15.10.2012, hemsida: www.horsel fi )

2.2 Aktuell situation

I denna punkt ges nagra exempel pa trender och allmanna mal i funktionshinderfragor
och diskussioner som drivs framst av funktionshinderorganisationer i den samhélleliga
debatten. Alla aspekter och tema ryms tyvarr inte har. Avsikten ar att skapa en forstaelse

for den aktuella situation som existerade vid intervjutillfallena.

2.2.1 Myndigheter — ministerier

Det har skett forandringar i den allménna diskussionen inom finlandssvenska funktions-
hinderorganisationer, gentemot samhallet och den offentliga sektorn under de senaste
tio aren, framférallt har begrepp som tillganglighet, delaktighet, paverkan okat i an-
vandning. Det finns numera mer tydligt uttalade mal fér samverkansformer och brukar-
inflytande i verksamheter som sker inom den offentliga sektorn. Institutet for halsa och
vélfards ~Design for All” — natverk &r ett konkret exempel pa detta. Myndigheterna,
d.v.s. kommuner, statliga institut och ministerier har utokat sin information om de of-
fentligt planerade och dnskade férandringarna i samhéllet och servicen. Myndigheterna
efterfragar en aktiv dialog med saval organisationer som enskilda medborgare i utveck-

lingsprojekt och lagforslag. Nagra exempel beskrivs langre ned.

Det finns fordelar med att samarbeta for gemensamma intressen (Peterson et al. 2006 s.

20). | Finland samarbetar funktionshinderorganisationer i strukturerade natverk som t ex
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i Vammaisfoorumi, VANE (Nationella handikappradet) samt inom SAMS och Finlands
Svenska Handikappforbund for de finlandssvenska funktionshinderorganisationerna.

Funktionshindrades egen politiska aktivitet har inte debatterats sarskilt mycket i de ma-
terial jag hittat pa svenska och finska, man har haft tillganglighet till samhallet och
samhallets service som huvudsakligt tema. | bocker och artiklar fran USA och Storbri-
tannien forekommer mer filosofiska och politiska diskussioner. En k&nd person & Tom
Shakespeare. Hans tankar om funktionshindret som ett satt att definiera och hindra
manniskor i deras stravan efter delaktighet och aktivitet i samhéllet har inspirerat andra,
bland annat Tuija Takala som &r &ldre lektor i moralfilosofi vid Manchesters Universitet
samt adjungerande professor i praktisk filosofi vid Helsingfors Universitet. Jag citerar
henne hér;

“Shared experiences and common goals are necessary in striving for a better life, and we all want to

feel a sense of belonging. Within the political arena, it is obvious that to get the voices of minorities

and the oppressed heard, collaborations are important and probably necessary. Women and disabled

people are good examples of people who have benefited greatly from the group efforts of the political
activists.” (Kristiansen et al. 2009 s. 130)

Att astadkomma gruppaktiviteter med gemensamma mal och samarbetets betydelse
inom intressepolitiken ar alltsa har tva viktiga faktorer for framgang. Har avses speciellt

nyttan for funktionshindrade personer sasom varande en minoritet i samhéllet.

Pa senare tid har FN-konventionen om funktionshindrades manskliga rattigheter paver-
kat saval myndigheternas som intresseorganisationernas aktuella arbete. Konventionen
och dess konsekvenser for samhéllet och lagstiftningen har aktivt debatterats, och flera
sakkunniga som sjalva har funktionshinder har varit synliga - framforallt jurister som
sjalva ar funktionshindrade, t ex Riku Virtanen pa KYNNYS (Troskeln r f) och Juha-
Pekka Konttinen pa VIKE/ Institutet for halsa och vélfard (THL). Troskeln r f &ar en
manniskorattsorganisation for funktionshindrade, grundad 1973. VIKE &r ett mannisko-
rattscenter for personer med funktionshinder, vilket startade som projekt 2007, men nu

drivs av Troskeln r f.

Ett aktivt medborgarskap och véxelverkan mellan medborgare och myndigheter &r en
politisk allmén stravan i en dppen demokrati. Da bor och skall alla ha lika mojligheter

att horas och kunna paverka. Inrikesministeriet arbetar for detta med projekt for mang-
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fald och icke-diskriminering — sasom “YES” (Yhdenvertaisuus etusijalle) — dar &ven
funktionshinderorganisationer debatterat om handikappolitik och paverkan tillsammans
med beslutsfattare och representanter for myndigheter. (Seminarium; “Esteisti eroon”,
9.11.2011, Helsingfors) Aven Justitieministeriet arbetar med liknande fragor i sitt ”De-
mokrati”-projekt, vars syfte dr att skapa och forbattra en aktiv kontakt mellan tjanste-

méan och medborgare/organisationer.

| Finland pagar for narvarande anpassning av nuvarande lagstiftning for att man skall
kunna ratificera FN-konventionen om funktionshindrades ménskliga rattigheter. Ett ex-
empel ar programmet for “Ett tillgangligt informationssamhalle 2010-2015”, vilket
Kommunikationsministeriet ansvarar for. Detta medfor en aktiv reflektion over funk-
tionshindrades situation och hur man tillgodoser deras rattigheter. Det finns ocksa en
skild kanal for finlandssvenska funktionshinderorganisationer att lata sin rost bli horda,
med utlatanden och dven uttalanden, via den gemensamma tjansten Juridiskt ombud.
Tjansten har idag tva anstallda jurister vid SAMS. Utbildningsdagar, konsultationer och
informationstillfallen om lagandringar, subjektiva rattigheter, personlig assistans mm
ingar ocksa i Juridiskt ombuds arbete. (Juridiskt ombud, 12.3.2012)

De har uppraknade exemplen ar bara nagra, det finns ocksa enkater, remissforslag, ho-
randen i utskott och namnder, samarbetsgrupper med olika organisationer och myndig-
hetsrepresentanter som anvénds aktivt av myndigheter och intresseorganisationer. Detta
paverkar alltsa dven i forlangningen det vardagliga arbetet inom socialsektorn och han-
dikappservicen, da man hela tiden maste halla sig uppdaterad med férandringar inom

lagstiftning och olika direktiv.

2.2.2 Organisation for brukare eller producent

Det finns manga olika slags organisationer som driver intressebevakning och har verk-
samhet for och med sina medlemmar eller for en viss grupp personer i samhallet. | detta
arbete fokuseras pa sadana som uttalat har en malgrupp for sin verksamhet bland fin-
landssvenska personer med funktionshinder. Men det kan vara olika former av struktu-
rer och makt i dessa — om de ar en “’klientorganisation” eller “’serviceorganisation”. For

att lite fortydliga detta valde jag har de tva foljande exemplen pa organisationer som
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arbetar for funktionshindrade i syfte att ge en bild av arbetssétt och grundtanke hos des-
sa. Den ena dr en uttalad brukarorganisation, som grundas och leds av funktionshindra-
de personer i syfte att fordndra och forbattra vardagsvillkoren. Den andra ar en offentlig

serviceproducent som ar samagd av kommuner.

Foreningarna JAG (Jamstélldhet, Assistans, Gemenskap) i Norden (bildad 1992 i Sveri-
ge, och 2009 i Finland) ar delar av den internationella Independent Living - rérelsen, en
medborgarréttsrorelse for ménniskor med funktionsnedsattningar som vill vara sjalvbe-
stammande och leva i samhéllet pa lika villkor som icke-funktionshindrade. En viktig
grund for detta &r att man sjalv - och ingen annan - ar expert pa sitt eget liv. Mottot
”Inget om oss utan oss” och att funktionshindrade sjdlva skall ha makt 6ver det egna
livet och vardagen ar kdannetecknande for Independent Living - rorelsen. Dessa tankar
och anvéndandet av dem i intressebevakning har jag personligen markt &r alltmer van-
ligt forekommande i funktionshinderorganisationer, pA moéten och seminarier som jag

sjalv deltog i som anstalld projektkoordinator mellan éren 2003 - 2012.

”Independent Living” betecknas som en social rorelse som specifikt arbetar for 6kad
livskvalitet for personer med funktionsnedsattning. De kdmpar for sjélvhjalp, medbor-
garratt och att fa organisera sig sjalva. Nar funktionshindrade talar om rehabilitering i
samband med Independent Living sa avses en miljé- och samhéallsmassig forandring
istallet for en anpassning av personen med funktionsnedséattningen. Det har perspektivet
ar bra att kanna till eftersom det inom handikapproérelsen under senare decennier har
alltmer forekommit uttrycket rattigheter for personer med funktionsnedsattning™ och

”Independent Living” som synonyma begrepp. (JAGassistans, 3.4.2013)

Karkulla sasmkommun ar en samarbetsorganisation som skall skéta om gemensam servi-
ce for utvecklingsstorda och gravt funktionshindrade, framst for boende och omsorg. De
svensk- och tvasprakiga kommunerna i Finland ar medlemmar i samkommunen. Kar-
kulla ar samtidigt ocksa en organisation som vill stoda och bevaka olika fragor for bru-
karnas del, till exempel om personlig assistans -tjanst och boendeformer av olika slag.
Social- och hélsoministeriet genomfor ett nationellt utvecklingsprogram (KASTE) for
social- och halsovard. Utvecklingen baserar sig pa servicebrukarnas behov. Det &r fraga
om en nationell helhet omfattande atta delprojekt, varav ett ar "Handikappservicepro-
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jektet 2 (2012-2013) som &r en fortsattning pa utvecklingsprojekt 1 for handikappser-
vicen 2010-2012. Nio organisationer deltar i arbetet, en av dem &r Karkulla. Syftet med
projektet ar att beframja handikappservicereformen. Det ar vésentligt att 6ka de handi-
kappades egen delaktighet, att starka handikapparbetet inom nérservicen och att trygga

tillgangen till specialkunnande inom handikappservicen. (Karkulla, 3.4.2013)

2.2.3 Sjalvbestdmmande och delaktighet

Funktionshindrades sjalvbestammande och erfarenhet lyfts fram alltmer inom funk-
tionshinderorganisationerna under senare ar. Synen pa sig sjalva och synen pa funk-
tionshindrade som samhéllsmedborgare har forandrats under de senaste decennierna.
Samtidigt har myndighetskulturer, traditioner och synsatt bara langsamt omvandlats.
Sjalvbestammandet innefattar funktionshindrades mdjligheter att styra sitt eget liv (Ti-
deman 2000a s.113-114).

Samtidigt maste vi se dver hurdant system for valfard och distribution av service vi har.
Medger den att personer sjalva kan gora egna val? Det system for valfard som alltmer
slar igenom idag betonar individens ansvar att sjalv soka det stod och de insatser hon
behdver. Detta framhavande av individuella initiativ och férmagor riskerar att leda till
att de som av olika skal inte kan driva sina intressen hamnar vid sidan om. Det innebér
att olika grupper av funktionshindrade har olika forutsattningar att fa sina behov tillgo-
dosedda (Gustafsson 2004 s. 133).

Ann-Marie Lindqvist konstaterade 2009 i sin undersékning om handikappservicen och
brukarinflytande foljande; “Den offentliga sektorn har ett ansvar att producera service
effektivt och kostnadsmedvetet. Medborgarna tilltalas i termer av subjekt, aktivitet, rat-
tigheter, éverenskommelser, val och eget ansvar. Medborgarna har rattigheter och ifall
de kan utnyttja alla tillbudsstaende informationskanaler, sa kan de skaffa sig en god for-
handlingsposition gentemot experterna. Fér manga ar denna uppgift dvermaktig och de
blir i en sdmre position an de som ar skickliga att kommunicera, planera och jamka

samman olika slags service.” (Lindqvist 2009 s. 39)
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Da man som professionell planerar arbete med handikappservice for en klient kan klas-
sifikationssystemet ICF (International Classification of Functioning, Disability and
Health) komma i anvandning. | detta system técker aktivitet och delaktighet samma
domaéner. Aktivitet innebar utférandet av en uppgift och delaktighet involvering i en
livssituation. Delaktighet uppstar alltid i skarningspunkten mellan en persons aktivitet
och miljon — d.v.s. genom samspel mellan individ och miljo (Gustavsson 2004 s. 36).

Delaktighet ar ett centralt begrepp i ICF, och med hjélp av dess struktur i kartlagg-
ning/interventionsarbete tillsammans med person med funktionshinder och narmiljon
kan man fa fram manga olika aspekter i aktivitet och delaktighet. Olika typer av pro-
blem kan lyftas fram, relateras till varandra, och vérderas. For att planera och genomfo-
ra atgarder kravs en kartlaggning, vilken utgar fran de stodbehov och problem som utta-
lats av personen med funktionshinder och andra personer i narmiljon. I vardagsmiljon
finns den storsta potentialen for paverkan av olika slag, och dar sker stérre delen av per-
sonens samspel med omgivningen — problem borde darfor beskrivas i form av delaktig-
het (Gustavsson 2004 s. 42ff).

3 TIDIGARE FORSKNING

Jag har studerat begreppen empowerment, delaktighet och brukarinflytande i facklittera-
tur och forskningslitteratur samt ett antal rapporter och utredningar for att skapa mig en
bild av dessa. | punkt 2.2 beskrivs exempel pa det direkta arbetet med begrepp som till-
ganglighet bade ur offentliga myndigheters och funktionshinderorganisationers perspek-

tiv.

Sokning gjordes i databaserna Nelli, Theseus och Google Scholar med foljande sékord:
Funktionshinder, empowerment, delaktighet, socialt arbete, inklusion, handikapp och

samhalle.

| tidigare forskning finns en hel del om social modell och socialt synsatt pa funktions-
hinder. Berdrande begreppen “delaktighet” och “empowerment i socialt arbete” fann
jag en del bade nyare litteratur och forskning. En hel del relaterade material i vetenskap-

liga rapporter finns ocksa, bland annat ett par avhandlingar vid Helsingfors Universitet
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och Arcada (2007, 2010), men endast ett fatal behandlar direkt brukarinflytande och
empowerment i verksamhet, och av dessa var det ett par som direkt anknyter till funk-

tionshindrade (utvecklingsstorda och rérelsehindrade).

Det finns mer material kring begreppen “’funktionshinder” och tillganglighet” an det
finns kring brukarinflytande”. Ur socialutbildnings- och socialarbetarperspektiv finns
en del intressant material gallande begreppen “empowerment” och “delaktighet” samt
brukarinflytande”. Manga ganger beskrivs olika fenomen och situationer med alla des-
sa ord, vilket gor att begreppen kan blandas och kanske orsaka forvirringar for l&saren. |
kapitel 4 beskrivs dessa begrepp narmare.

3.1 Paverkan - brukarinflytande

Det finns ett fatal andra studier som beror just de finlandssvenska funktionshindrade
ifrdga om det praktiska arbetet med intressebevakning och hur begreppen empowerment

och delaktighet anvénds i intressebevakningen.

En studie om finlandssvenska funktionshinderorganisationer och intressebevakning
gjordes 2009 av John Seppéanen, pa uppdrag av Svenska Kulturfonden. Den studien,
”Minoritet inom minoriteten”, fokuserade pa samarbete dels mot omgivning och dels
emellan de olika finlandssvenska forbunden och féreningarna. Delaktighet och empo-
werment som sadant diskuteras inte skilt. En utredning samma ar, ”Handikappservice i
Svenskfinland, en férundersokning”, av Ann-Marie Lindqvist pa uppdrag fran Det fin-
landssvenska kompetenscentret inom det sociala omradet (FSKC) tog upp handikapp-
servicen och dar ingar ocksa begreppet brukarinflytande. Bada de hér rapporterna ar in-

tressanta och relevanta for mitt eget arbete.

” Brukarinflytande &r en av de stora utmaningarna inom socialservice och
betonas i lagstiftning och inom det nationella utvecklingsprogrammet for
social- och halsovarden (KASTE) 2008-2011.” (Lindgvist 2009 s. 39)

Seppanen patalar begransningar for de finlandssvenska (funktionshinder) forbundens
intressebevakning. ”De finlandssvenska forbundens intressebevakning verkar framst
begransas av bristen pa person- och tidsresurser som kan tillagnas intressebevakning.

De finlandssvenska forbundens intressebevakning sker ocksa till stor del genom samar-
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bete med de resursstarkare finska systerorganisationerna och i fragor dar det inte finns
en sprakdimension (Seppanen 2009 s. 15-21).

Lindgvist fokuserar pa handikappservicen och kartlagger tillgangen till och behoven av
utveckla service pa svenska for personer med funktionshinder (Lindqvist 2009 s. 7). Det
finns en oro infér kommun- och servicestrukturreformen som paverkar manga kommu-
nala aktorer och svensk service. (ibid. s. 38) Nagra forslag finns har om gemensamma
svenska arenden i den ndarmaste framtiden; Samordning av kunskap och utvecklingsar-
bete, med implementering av den kunskap och fardighet som gjorts. Skapande av en
motesplattform for informations- och kunskapsutbyte for socialarbetare och handledare
(Lindqvist 2009 s. 54). Nar det galler service pa svenska menar Lindqvist att Spraklagen
fran ar 2003 ser ut att ha 6kat kdnnedomen om de sprakliga rattigheterna. Men for att
trygga svensk service i samband med kommunreformen ska reformerna innehalla alter-
nativa losningar som kan sakerstélla svensk service och man bor se Gver organiseringen

av svensk service (ibid. s. 33).

Pa senare ar har det blivit vanligare att myndigheter efterfragar brukares asikter i olika
verksamheter, alltmer genom webbenkater. Individer och grupper férvéntas numera
vara mer aktiva och som medborgare paverka i motena med olika valfardssystem (Den-
vall et al, 2011 s 48-49). Detta stammer &ven i Finland, dar webbtjansterna utvecklats
mycket for information och kontakt med medborgarna. Ett exempel & "DIN ASIKT”-
webbplatsen. Justitieministeriet har drivit pa projektet "Medborgarnas deltagningsmiljo”
dar man vill utveckla elektronisk arendehantering och demokrati inom SADe-
programmet. Det senare koordineras av Finansministeriet och har i uppgift att gora elek-
tronisk drendehantering mer tillganglig for bade medborgare och myndigheter. (Din
asikt, 3.4.2013)

Att integrera eller delta pa jamlikt vis kan dven uttryckas genom design, att planera for

alla. Pa nordisk niva arbetas med ett utlatande om Universell Design. Foljande text ar ett

utdrag, frdn Yrkeshogskolan Arcadas webbplats: ”For att forsdkra sig om att bade priva-

ta och offentliga sektorer tar alla aspekter av tillganglighet for personer med funktions-

nedsattningar i beaktande, ar det viktigt att man i samhallsplaneringen involverar tankar

om Universell Design. | ett samhalle finns en mangfald av medborgare och alla ska ha
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samma ratt till deltagande och tillgdnglighet. Stigmatisering och segregation kan inte
accepteras och samhallet ska arbeta for att avlagsna de faktorer som hindrar full delak-
tighet.”

3.2 Service och stdd - rattigheter

For anstallda inom den sociala sektorn och funktionshinderorganisationer finns ett
gemensamt intresse av att forsta hurdana mojligheter och rattigheter som finns att tillga
i samhallet, vilka kan bidra till ett gott liv for individen. D& man talar om rattigheter for
funktionshindrade kan man avse bade manskliga rattigheter och réattigheter till stod och

service.

Socionomer och tjansteman inom socialsektorn har egna erfarenheter och vérderingar av
vad som ar god livskvalitet och bra handikappservice, men upplevelsen av handikapp-
servicen och effekten av den kan variera mellan professionella (tjansteman, vardgivare)
och brukare (serviceanvandare). Det finns en fara att man skapar ett beroende av servi-
cen och dess producenter eller beviljare av servicen (Oliver 1996 s. 64). Man bor tanka
over hur en service eller stod for funktionshindrade genomférs pa bésta och effektivaste
satt — vilket beskrivs traffande enligt Adams (1990 s.198): ”Ju mer empowererade man-
niskor &r och ju mer de deltar, desto mer troligt &r att servicen kommer att vara relevant,

kvalitetsbaserad och effektiv”.

Nagot som jag tycker borde namnas ar dock Finlands handikappolitik, har ett utdrag;

”Grundprinciperna for den finldndska handikappolitiken ar: Funktionshindrade personers rétt till lika-
behandling, delaktighet och ndédvandiga tjanster och stodatgérder.” (Hastbacka: Foredrag vid KASTE
seminarium 5.6.2012)

Delaktighet ndmns bland annat i FN:s konvention om réttigheter for personer med funk-
tionsnedséttning (2006), Statsradets redogorelse om handikappolitiken (2006), Handi-
kappolitiska programmet (VAMPO 2010-2015), WHO:s Varldsrapport om funktions-
hinder (2011). Hastbacka papekar att de senaste forandringarna i den handikappolitiska
lagstiftningen har stérkt funktionshindrades delaktighet, men det foérekommer stora

kommunvisa skillnader.
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Samhéllelig delaktighet &r en forutsattning for ett fullvardigt medborgarskap, men funk-
tionshindrade har inte samma mojligheter att vara delaktiga p.g.a. de utmaningar som
olika fysiska, attitydméssiga och kommunikationsmassiga hinder stéller, darfor ar olika
stdd- och serviceformer som mojliggor delaktighet nddvandiga. Hastbacka namner flera
utmaningar for delaktighet, dar bland annat invecklade och oflexibla strukturer styr
stdd- och serviceformerna, att funktionshindrade inte ses som en naturlig del av samhél-
let. (Hastbacka, foredrag 5.6.2012)

Man kan stélla sig fragan om det egentligen skett en forbattring for personer med funk-
tionshinder i samhéllet, avseende tillganglighet och delaktighet. Av det material som
forekommit i detta arbete finns beskrivningar av ett flertal intresseorganisationer varav
nagra arbetat en langre tid for okad tillganglighet, samt myndigheters offentliga pro-
gram och atgarder for att forandra pa service eller miljo, men inte uttryckliga forand-
ringar for delaktighet till personer med funktionshinder. Enligt en undersokning i no-
vember 2012 med drygt 900 respondenter i Sverige gavs foljande svar; “Nar det handlar
om mojligheterna att paverka politiska beslut sa upplever tretton procent, att de har goda
eller mycket goda mojligheter att paverka i den kommun dér de bor. Bara tva procent
upplever att de har mycket goda mojligheter till inflytande, och hela trettiofem procent
tycker att de har mycket daliga forutsattningar. Kommunerna ansvarar for den storsta
delen av offentliga sektorn, och har bast forutsattningar att paverka enskilda manniskors
livssituation.” T undersokningen poédngterades ett fortsatt arbete fOr en béttre delaktig-
het. ” — For att alla ska fa ratt till ett bra liv maste kommunerna fortsétta arbetet med att
ta bort hinder som personer med funktionsnedsattning méter i sin vardag. Lika viktigt ar

att ge alla ménniskor mgjlighet att vara delaktiga och pdverka beslut i kommunen”, séa-

ger Jonatan Arenius. (Funka, 3.4.2013)

For anstéllda inom branschen for socialsektorn finns olika sammanslutningar och néat-
verk, dven internationella sadana. Sommaren 2012 deltog jag pa internationell konferens
om socialt arbete och social utveckling vari ett programtema var ”funktionshinder”. |
presentationen nd&mns bl.a. FN-konventionen (CPRD) och ratten till fullt jamlikt delta-
gande, jamlika rattigheter och majligheter — men ocksa att det ar fortfarande en lang vag
kvar att ga for att andra attityder och 6ka medvetandet om funktionshinder. (ICSW,
Stockholm 8-12.7.2012)
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4 TEORETISK REFERENSRAM

De teorier och synsétt som anvands i detta arbete beskrivs narmare i detta kapitel. Teo-
rierna utgar fran den funktionshindrade personens stallning som brukare och som med-
borgare. Delaktighet och empowerment &r tva viktiga delar i begreppet brukarinflytande
vilka tas upp i det har kapitlet. Olika sétt att se pa manniskan i férhallande till omgiv-
ningen och samhillet lyfts fram i kapitel 4.1. Den egna mojligheten till paverkan kan
stodas till exempel med social modell for funktionshindrade. | kapitel 4.2 presenteras

utgangspunkter for intervju- och analysarbete i denna studie i form av tva modeller.

En socialpedagogisk teori ar Interaktions- och relationsteori. Den ger en bas for hurda-
na atgarder som kan ge resultat i den konkreta sociala kontexten, med uppmarksamhet
pa det kommunikativa samspelet. Genom kommunikation och samspel far vi forstaelse
for varandra och oss sjélva, vi konstruerar var egen person i samspel med omgivningen.
Interaktionsteorins forgrundsfigur John Dewey sag manniskan som en social varelse i
stdndig utveckling genom samspel med omgivningen. Dewey sade dven att ”Varje indi-
vid &r viktig, varje individs erfarenhet maste tas tillvara” (Eriksson & Markstrom 2000

s. 34). Det hér anser jag vara en viktig del av den méanniskosyn som jag sjalv omfattar.

Samhallets sociala fraga ar hur det skall intervenera i forhallande till individer som inte
moter de aktuella normalitetsforvantningar som finns. Madsen (2005) beskriver hur man
samlar de enskilda individernas resurser till gemensam insats for att bemdta olika pro-
blem. Detta beskrivs som en handlingsdiskurs med kollektiv mobilisering i forhallande
till individuella problem. Handlingsperspektiven har kommit till uttryck i olika insatser
som bygger pa mobilisering av brukarnas egna resurser i syfte att skapa gemenskaper.
Begreppet empowerment ingdr ocksa har (Madsen 2005 s. 52). Alf Ronnby (1982) tar
upp socialpedagogikens uppgift att gestalta det sociala sammanhanget dar manniskan
kan utvecklas pa ett gynnsamt satt, men ocksa som en metod for att arbeta med grupper
dar deltagarna aktiveras (Eriksson & Markstrom 2000 s. 185).

Med ett empowermentinspirerat arbetssatt beaktas individens behov och réttigheter i
framsta rummet. Det innebér att den professionella eller anstallda pa en intresseorgani-

sation stoder personen i stravan efter att uppna dessa, pa ett satt som starker personens
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egna kompetenser och sjalvstandighet. Detta har ett klart samband med Deweys tankar
om den symboliska interaktionismen, dér han utgick fran ett bildningsideal vari méanni-
skan ar aktivt kunskapssokande och skapar forstaelse for omvarlden. Dar skall socialpe-
dagogiken véagleda och trdna méanniskorna i det egna tankandet (Eriksson & Markstrom
2000 s. 32ff).

Paulo Freire utgick fran en mer utvecklad och marxistiskt influerad socialpedagogisk
teori, dar tankar om dialog, medvetandegdrande, frigorelse, reflekterande handling i en
kulturell syntes for manniskan framat mot ett mer rattvist samhalle (Eriksson & Mark-
strom 2000 s. 44 - 45). Freire betonade socialpedagogikens uppgift att mobilisera mén-
niskornas egna resurser. For honom var dialogen en central faktor, och ménniskan blir
medveten om sig sjalv och sina tankar genom dialog med andra manniskor. Hér relate-

rar detta till Deweys teori om interaktion och samspel med andra.

4.1 Funktionshinder —individ i samhalle

Manniskosyn och synen pa samspel mellan manniskan och dennes omgivning ar nagot
som varierar over tid och mellan olika kulturer. De olika synsatten beskriver forhallan-
den mellan individer till grupper och till samhallet. Har har valts tre synsatt pa manni-
skors forhallande till samhéllet som lampar sig for detta arbete. Dessa presenteras under
rubrikerna Normalitet, Social modell for funktionshindrade och Delaktighet ger infly-

tande.

4.1.1 Normalitet

Normalisering ar det begrepp som anvéands for att beskriva de formella malsattningarna
I socialpolitik, halsopolitik mm. Man antar att det normala livet ar det 6nskvarda livet.
Darfor genomfors valfardspolitiken med malet att sa manga som majligt ska ha mojlig-
het att leva och utveckla ett liv i normala livssammanhang. | det socialpedagogiska ar-

betet finns olika s&tt att normalitetsbestdamma personer (Madsen 2005 s. 127).

Den medicinska modellen har varit dominerande i forhallandet till funktionshinder, den

praglar forestallningen om manniskor med funktionshinder (Peterson et al. 2006 s. 133).
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Ett medicinskt synsatt dar funktionshindrade skall anpassas eller rehabiliteras till ett
normalt liv grundar sig pa normalitetstanken, dar majoriteten utgér mallen for vad som
ar normalt. Ett funktionshinder ar en konsekvens av en skada eller sjukdom som leder
till handikapp, om den inte gar att kompensera genom forandringar i miljon. ”Men han-
dikapp &r ocksa sociala konstruktioner i den meningen att de skapas av vara uppfatt-
ningar om vad som &r normalt och vad som &r avvikande och darfor bor normaliseras™
(Peterson et al. 2006 s. 91). Viljan att hjalpa manniskor handlar ofta om en vilja att bista
dem som inte har tillgang till det som betraktas som normalt. Darmed &r socialt arbete
en normaliseringspraktik, en verksamhet som strévar efter det normala (Svensson 2007
s. 31).

Ett kritiskt forhallningssatt till detta har Tom Shakespeare i Exploring Disability nar han
havdar att det existerande synsattet pa funktionshindrade skapar ett beroende darfor att
man fornekar personen med funktionshindret att ha ett eget perspektiv pa sina sociala
behov. Istéllet beslutar icke-funktionshindrade professionella vad som ér ett lampligt

stod och niva pa dessa (Barnes et al 1999 s. 145).

Samtidigt finns det en forandring i socialpedagogiska diskurser, fran att ha talat om ge-
mensamma intressen ar det numera individuella behov som ska respekteras och att
genomfora inklusion istéllet for integration av manniskor. Har finns ett perspektivskifte
fran avvikelse som nagot individuellt betingat till avvikelse som nagot som definieras i
forhallande till de sociala omgivningarna. Forstaelsen av avvikelse blir en kommunika-
tiv process dar olika definitioner & majliga. Har finns ocksa en forestallning om bruka-
ren som medborgare med rattigheter som alla andra, och med ratt att ha tillgang till so-

ciala gemenskaper pa samma satt som alla andra medborgare (Madsen 2005 s. 51).

Att identifiera sig, att bli definierad som en viss sorts person kan alltsa medfora be-
gransningar. Man bor fa mojlighet att som individ fa prova pa olika slags gemenskaper,
och fa erfarenheter som leder till personlig utveckling. Det &r enligt den socialpedago-
giska bildningsprocessen malet att utveckla resurserna identitet, solidaritet och mening,
vilket manniskan kan tilldgna sig genom att vara integrerad i sitt samhélle och sin kultur
(Madsen 1999 s. 159).
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Som funktionshindrad kan man definiera sig sjalv som en person med ett funktionshin-
der, eller som en funktionshindrad person i forhallande till icke-funktionshindrade.
Identitetsskapandet kan paverkas av attityder kring funktionshinder, vilket ocksa paver-
kar relationen med andra personer. Detta med grupptillhdrighet och sprak kan ge vissa
forutfattade meningar hos andra, att man dr pa “ett visst sétt”. Filosofie professor Tuija
Takala papekar detta, pa foljande satt;

: ?Communities are ”good” to us both personally and on a political level, but there are serious limita-

tions to their usefulness. One of the largest problems with identity politics seems to be that too often is

assumed that we belong to one community only, and that only through that one community do we de-

fine ourselves, our values and life projects. This is not true. We are members of numerous communi-

ties and these carry significance to our being that varies from time to time.” (Kristiansen, Vehmas &
Shakespeare, 2009, s 131)

Vi definierar oss sjdlva bade utifran vara egna “inre bilder” och av de forvéntningar som
vi mater fran andra, dar vi ocksa finner inforlivade normer. Forvantningarna kopplas
bland annat till den kontext vi lever i, kultur och traditioner mm. | Madsen (2005) be-
skrivs att socialpedagogernas normalitetsforestaliningar kommer bl.a. till uttryck genom
de bilder de gor sig av brukarna. Till exempel definierar socialpedagoger ofta ménni-
skor med funktionshinder som sarbara och otrygga manniskor. Férvantningarna pa bru-

karna har betydelse for de roller som tillskrivs dem (Madsen 2005 s. 105).

4.1.2 Social modell for funktionshindrade

Att bli accepterad som manniska, som person, dr nagot man aterkommer till nar det
géller det sociala perspektivet for funktionshindrade. Funktionshindrade staller 6kade
krav pa acceptans fran samhallet som helt fullvardiga personer, inte s som samhallet
onskar att funktionshindrade borde vara. Det & samhallet som bor andra sig, inte indi-
viderna. Férandringen skall ske som en del av processen med politisk empowerment for
funktionshindrade personer som grupp, inte genom socialpolitik och program som pro-
duceras av etablerade politiker eller av medicinska experter. Det hér &r kdrnan i den so-
ciala modellen, enligt Michael Oliver i ”Understanding Disability — from theory to
practice” (Oliver 1996 s. 37). En annan beskrivning av den sociala modellen betonar
den subjektiva upplevelsen, den egna erfarenheten av handikappet, i ett brett perspektiv.
Da skall man ha rétt till en viss levnadsstandard och bli bemott med respekt (Vasey

1992, i Barnes et al. 1999 s. 31).
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Andra har framhallit en negativ effekt med den sociala modellen avseende bemétande
och attitydperspektiv. "Den sociala modellen fokuserar pd ménskliga rittigheter och det
satt sociala organisationer fortrycker funktionshindrade personer. | den framhalls att
kunskap och social handling hdnger samman och att funktionshinder bor ses som ett re-
sultat av socialt rotad praxis som kategoriserar vissa skillnader som abnorma eller pato-
logiska.” (Gustafsson 2004 s. 91) Kritik finns ocksa mot den sociala modellens anvénd-
ning. ”.. i den sociala modellen fornekas att de sociala faktorer som formar funktions-
hinder & komplexa, t ex skillnader som genus, sexualitet, etnicitet, kultur. Det kapitalis-
tiska samhéllets betoning av arbete och oberoende prioriteras i modellen.” (Gustavsson
2004 s. 91). Michael Oliver anser att den sociala modellen for funktionshindrade framst
beror de egna personliga erfarenheterna och professionell praxis men den &r inte ett sub-

stitut for social teori eller en forklaring om vélfardssamhéllet (Oliver 1996 s. 41).

Malen i den sociala modellen bestar av att avlagsna hinder pa personlig niva och pa so-
cial nivd. Modellen talar for en forandrad politik till forman for ett integrerat levnads-
satt, dar utbildning, arbete, bostader, transporter, sjukvard och valfard, vilka styrs av och
ar tillgangliga for funktionshindrade personer. Betoningen ligger pa att avskaffa utom-
staende styrning av funktionshindrades liv sa att de sjélva kan bidra till bedémningen av

sina behov och prioriteringar for servicestod (Tideman 2000a s. 87).

4.1.3 Delaktighet ger inflytande

Delaktighet uppstar genom samspel mellan individ och miljé. Delaktighet kan definie-
ras som funktionshindrades majligheter att erhalla samma levnadsvillkor som icke-
funktionshindrade. Delaktighet innefattar att vara autonom och bestdmma Over sitt eget
liv, &ven om man inte kan utfora olika aktiviteter pa egen hand. Olika personer kan age-
ra pa olika sétt i en situation, beroende pa den egna kapaciteten och motivationen (Gus-
tafsson 2004 s. 36).

| definitioner av manniskors livssituation, bedémningar som gors av professionella, bor
man beakta olika perspektiv och lyssna till den person som utreds (Gustafsson 2004 s.
37). Att lyssna till den person som man méter och arbetar med i sin professionella yr-

kesroll dr nagot som ingéar i socialpedagogiskt arbete. ”Inom socialt omsorgsarbe-
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te/socialpedagogiskt arbete arbetar man tillsammans med den som behdver hjélp och
stod. Detta kraver ett socialpedagogiskt forhallningssatt, man utgar fran omsorgsmotta-
garens formagor, mojligheter och kunskaper > (Blomdahl Frej & Eriksson, 1998. s 77).

4.1.4 Mobilisering av manniskor

Manniskor mobiliseras till att aktivt delta i ett forandringsarbete vars utgangspunkt &r
deras specifika vardagsverklighet och behov av livskvalitet. Ett sétt att arbeta for denna
forandring kan deltagarorienterad forskningsmetod vara, vilken ar val lampad for soci-
alt omsorgsarbete. | denna metod traffas man i grupp och diskuterar gemensamt olika
fragestallningar. Det &r sedan utifran deltagarnas fragor och problem som man fortsatter
kunskapsinhamtande. Deltagarna beskriver da sina kunskaper om samhallet de lever och
bor i, delar sina erfarenheter med andra och far spegla sig i varandra samtidigt som de
lyfter fram sina fragor de behdver fa svar pa. De bygger da upp ett medvetande om sin
livssituation, och ger majligheter till férandringsarbete bade fér dem sjélva och for de-
ras omgivning. For utvecklingsstorda personer har detta varit en bra metod for sjalvut-
veckling och empowerment (Blomdahl Frej & Eriksson, 1998. s 77). Adams (2008) tar
upp sjalvhjéalpsgrupper som en mycket viktig arbetsmetod i socialt arbete och starkande
av deltagarnas egna resurser. Gruppmedlemmarna kan med anvandande av gemensam
erfarenhetshaserad kunskap paverka det gemensamma problemet samt ta makt att for-

andra situationen. (Denvall et al. 2011 s. 125).

For att det sociala arbetet ska kunna stddja brukarnas individuella och kollektiva mobili-
sering maste det praglas av brukarmedverkan. Det finns svarigheter att fa en konsekvent
utveckling inom olika omraden, och att gora alla brukare delaktiga. Stod till brukarnas
egna organisationer ar viktigt for att fa ett effektivt och mangsidigt brukarengagemang.
Darigenom mojliggors bade individuell empowerment och kollektivt agerande (Oliver
1996 i Denvall et al. 2011 s. 71). Ur ett funktionshinderperspektiv kan man se att det
finns forvéantningar och kanske fordomar att personer med funktionshinder ska vara
tacksamma for den service de far, och inte horas eller synas. Att personer med funk-
tionshinder aktiverar sig och staller krav pa forandringar har inte alltid setts positivt.

Gruppgemenskapen ger en identitet som minoritet och en forstaelse att man utsatts for
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en ojamlik behandling i samhallet. Ur detta far gruppen kraft att agera tillsammans
(Barnes et al 1999 s. 178).

Vad behdver en intresseorganisation, sasom en funktionshinderorganisation, for att
uppna framgang i sin verksamhet? Enligt Tilly (2009) behover organisationen resurser,
till exempel ekonomiska, ménskliga och relationella resurser som kontakter med makt-
havare och inflytelserika personer. Tillgang till och kunskaper om anvéandning av inter-
net och sociala medier har ocksa blivit en viktig resurs for manga sociala rorelser (Tilly
2009 i Denvall et al. 2011 s. 82). Nar man specifikt vill precisera framgang inom intres-
sebevakning finns det enligt Tilly fyra framgangsfaktorer for en social rérelse som kli-
entorganisation — har avses funktionshinderorganisation som bevakar sina medlemmars
rattigheter — &r hur dess medlemmar representerar och kan ge uttryck for vardighet,
enighet, talrikhet och dvertygelse. En hog niva nar det galler vardighet och 6vertygelse
kan kompensera att en social rorelse inte ar sa talrik nar det galler medlemmar (Tilly
1998: Tilly & Wood 2009 i Denvall et al. 2011 s. 82).

4.2 Tva modeller

De modeller som anvénts som stdd for intervjuarbetet och analysen i detta arbete &r dels
en modell for delaktighet — empowerment — ur ett individuellt perspektiv, dels en mo-
dell for delaktighet ur ett kollektivt perspektiv som har anvéands i form av brukardelta-

gande. Har nedan beskrivs dessa modeller narmare.

4.2.1 Empowermentmodell

Empowermentorienterad dialog ar karnan i socialt arbete. Brukaren &r expert pa sin
egen situation och socialarbetaren ar expert pa ett arbetssétt eller en modell. Poangen &r
att brukarens berattelse maste komma i centrum, inte socialarbetarens kunskaper. (Mad-
sen 2005 s. 32) Empowerment kan dven beskrivas som att enskilda medborgare vill ta
ater sin makt och styra Over sina rattigheter. | det socialpedagogiska arbetet betyder det
att man till exempel har som mal att involvera deltagare i projekt med krav pa deltagan-
de med utveckling av narmiljo eller integration i lokalsamhaéllets olika nétverk. (Madsen
2005 s. 139).
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For socialt arbete &r begreppen forandring, empowerment och larande viktiga. Dar ses
empowerment som en specifik form av férandringsprocess, dar individen Iar sig att upp-
tacka sina kapaciteter for att I6sa sina problem och bli oberoende av professionell hjalp.
(Moula 2009 s. 102) Empowerment ar en teori som fokuserar pa hur manniskor kan fa
kollektiv kontroll 6ver sina liv, sa de kan uppna sina intressen som grupp, och en metod
genom vilken socialarbetare kan soka utveckla styrka hos méanniskor som behdver stod.
("Dictionary of Social Work”; Adams 1990 s. 17)

Denna empowermentmodell beskrivs som en problemldsningsmodell. H&r arbetar man
med hansyn till resurser och hinder pa vagen till ett dnskat tillstand, men har samtidigt

fokus pa den nuvarande situationen.

Aktuellt tillstdnd / Hinder  / Onskat tillstand
Resurser

Figur 1. Empowermentmodell fér problemldsning. (Petit och Olson 1994, i Moula 2009 s. 45)

4.2.2 Medborgerlig delaktighet

Delaktighet kan uttryckas pa olika satt beroende pa typen av organisation inom funk-
tionshinderomradet. Dels de serviceproducerande organisationerna dar serviceanvanda-
re och vardare vill kontrollera servicen, medan vardprofessionella ser patienten som mer
deltagande och informerad i sin egen behandling — och socialarbetare vill fa asikter fran
anvandaren innan de professionella gor sina beslut. Dels intresseorganisationer som leds
av serviceanvandare (brukarorganisationer), dar medlemmarna har som mal att stoda
varandra — och arbetet framst handlar om konsultation, natverk, kvalitetsgranskning,
utbildning och stédverksamhet (Adams, 1990 s 34 - 35).

Beresford och Croft beskriver definitionsmdjligheter for en individ i sin roll som delta-
gare, utifran hur individens deltagande och engagemang ser ut. Har kan tva huvudsakli-
ga modeller anvédndas; konsumentmodell och demokratimodell. Man kan dela upp indi-
vider enligt dessa modeller efter ett aktivt eller ett passivt engagemang. Dar tittar man
pa om individen ser sig som en serviceanvandare i form av enbart en ”konsument”, som

kan vélja pa det utbud som finns tillgangligt, eller som en jamlik “medborgare” bland
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andra, som kan ha kontroll 6ver sitt liv samt delta i serviceutveckling (Beresford och
Croft:1993, i Adams, 1990 s 35). Olika former av medborgerlig delaktighet kan identi-
fieras i olika valfardssystem. Man skiljer mellan dels individuella och kollektiva ut-

trycksformer, dels grad av delaktighet.

Individuellt Kollektivt

Medverkan Brukarundersdkningar Samrad
Klagomalshantering Brukarrad, Referensgrupper
Individuella planer Remissforfaranden

Inflytande Brukarvalssystem/servicecheck Representation i beslutande organ

Figur 2. Olika former av brukardeltagande. (Denvall et al. 2011 s. 49)

Funktionshinderorganisationen kan jamstallas med en social rorelse, dar organisationen
kampar mot diskriminering och for ett fullvardigt medborgarskap i samhéllet. Da funk-
tionshindrade sjalva agerar for sin egen sak, blir de ocksad medvetna om sina mojligheter
att paverka. Michael Oliver anser att utmaningen for vart samhélle & om vara ekono-
miska, sociala och politiska institutioner kan anpassas for att svara mot kraven fran

manniskor som kréver sin ratt (Oliver, 1996, s 161).

Ett medborgarskap kan definieras som vart forhallande till staten. Thomas Humphrey
Marshall delar upp medborgarskapet i tre element; det civila, det politiska och det socia-
la medborgarskapet. Det sistndmnda karaktariserar valfardsstaten, och handlar om so-
ciala rattigheter exempelvis till utbildning, bostad, vard och omsorg. (Gustavsson 2004,
I Téssebro 2004 s. 149) Forskningen om de sociala rattigheternas betydelse for manni-
skor med funktionsnedséttningar har visat pa att det finns en klyfta mellan att ha en rat-
tighet och att verkligen kunna utnyttja den menar Hollander (1997) och Hetzler (1994)
1 artikeln P& spaning efter det levda medborgarskapet” (Gustavsson 2004 i Tossebro
2004 s 143). Anders Gustavsson diskuterar vidare kring den svenska integrationspoliti-
ken. Han menar att de utvidgade sociala rattigheterna under de senaste decennierna kan
ha haft en positiv betydelse for funktionshindrades inkludering och upplevda tilltro till

sin egen medborgarréatt, framforallt ratten till samhéllelig delaktighet. (ibid s. 143 ff)
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5 METOD OCH GENOMFORANDE

Har beskrivs narmare vad som behdvs for att soka och fa svar pa de forskningsfragor
som stéllts. Val av datainsamlingsmetod, val av undersokningsgrupp samt bearbetning-
en av de insamlade data tas upp i detta kapitel. Slutligen diskuteras hur val genomféran-
det kan motsvara allmant stallda forvantningar pa vetenskapliga forskningskrav gallan-
de validitet, reliabilitet och tillforlitlighet.

5.1 Metodval

Syftet med detta arbete ar att fa en beskrivande bild av hur representanter for finlands-
svenska funktionshinderorganisationer ser pa paverkan och deltagande. Den kvalitativa
metoden beskriver ofta studerade situationer eller individer ur ett helhetsperspektiv.
(Larsson et al, 2005 s. 92) Min studies syfte ar inte att huvudsakligen generera teori utan
att skapa forstaelse vilket staimmer med beskrivning av kvalitativt forskningsarbete
(Starrin et al. 1991 s. 74 -76). Ett samband mellan individen och kontexten ar intressant
och har &r de intervjuade personerna i nyckelstallningar for det fenomen jag vill studera.
Har passar darfor bast med en kvalitativ forskningsmetod (Jacobsen 2003 s. 57).

Knafl och Howard (1984) havdar att presentationen av en kvalitativ studie &r beroende
av vilket syfte forfattaren har med sin studie (Starrin et al. 1991 s. 74). Mitt syfte ar att
visa pa hur en avgransad grupp manniskor ser pa verkligheten, vilket stimmer med
Knafl och Howards beskrivning av en deskriptiv studie, med ett forstaelseinriktat syfte.
Har skall aven forskarens forforstaelse och roll som observator beskrivas (Starrin et al.
1991 s. 77). Enligt riktlinjerna i Knafl och Howards modell (1984), for att rapportera
kvalitativ forskning, beskriver jag denna studie enligt féljande punkter;

1. Jag anser att det finns behov av en fordjupad kunskap hos professionella inom det
sociala omradet pa omradet funktionshinder och empowerment ifraga om finlands-
svenska funktionshinderorganisationer.

2. Mitt urval av undersékningsobjekt ar forhallandevis representativt till det undersckta
omradet. Min avsikt att intervjua anstallda hos finlandssvenska organisationer for funk-

tionshindrade gav ett naturligt urval, da endast ett fatal organisationer har sadan resurs-
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tillgang att de har anstéllda och ett kansli, som skoter om administration och intressebe-
vakning.

3. Jag beskriver intervjuguidens innehall samt forskarens roll som neutral samtalspart.

4. Genomforandet av datainsamlingen gors via intervjuer med halvstrukturerad guide
for att fa en styrning av samtalet som ger fakta kring de begrepp jag vill fa en djupare
forstaelse om.

5. De insamlade data som kommer fram i intervjuerna kommer jag att se éver och for-
sOka gruppera till kategorier eller typer av synsétt och arbetsmodeller.

6. Avslutningsvis resonerar jag Over intervjuresultaten dar jag sammanfattar viktiga te-
man, och identifierar praktiska eller forskningsmassiga implikationer under arbetet.

Med den har beskrivningen av arbetsgdngen avser jag att sakerstélla ett gott och tillfor-

litligt forskningsresultat.

5.1.1 Datainsamling

For att samla in de data som behdvdes och uppna forstaelse gjordes kvalitativa intervju-
er med en specifik grupp personer vilka bedémdes ha de kunskaper och kompetenser
som behovdes for att kunna svara pa fragorna. Dessutom samlades in aktuellt offentligt
material som berdr &mnet funktionshindrade och delaktighet samt brukarinflytande. Det
ar fraga om empiriska data som ocksa paverkas av min egen forkunskap och kannedom
om omradet funktionshinder, intressebevakning samt om den kontext organisationerna
ar verksamma i. Data samlades huvudsakligen genom (semistrukturerade) 6ppna inter-
vjuer med mojlighet att fa direkta citat, samt i dokumentanalyser med material sasom
officiella rapporter och skrifter..

En intervjustudie genomfordes med malgruppen, med representanter for de organisatio-
ner jag ville studera. De intervjuade personerna har valts ut efter kriteriet att de skall
vara insatta i det &amne som jag vill studera, vilket dverensstammer med riktlinjer for
intervjustudier (Larsson et al. 2005 s. 98). Intervjuforfragan riktades till utvalda perso-
ner inom malgruppen finlandssvenska handikappforbund. Jag utgick fran att de personer
jag kontaktade, har en tids erfarenhet av arbete inom en storre finlandssvensk handi-
kapporganisation, samt att de ar aktiva inom natverk och intressebevakningsarbete for

respektive organisation. Jag har sjalv en langre tids erfarenhet av organisationsarbete via
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Finlandssvenska teckensprakiga rf, och anvande mina egna kontakter till och férhands-
kunskaper om de personer som tillfragades, vilket underlattade att fa kontakt och

genomfora intervjuerna med respondenterna.

En deskriptiv studie vill ge en representativ och korrekt bild av gruppens perspektiv,
och da skall det som kéannetecknar den population som gruppen representerar specifice-
ras. (Starrin et al. 1991 s. 76). Jag fragade darfor bland annat om hurdan bakgrund in-
tervjupersonerna har, och om eventuella egenintressen i det arbete de utfor, t ex om de

sjélva har funktionshinder, eller en anhdrig med funktionshinder.

Med hjélp av en forstudie om begreppen empowerment/ brukarinflytande och delaktig-
het, gjordes en fragelista. Fragorna anvéandes i den empiriska datainsamlingen. Med
standardiserade 6ppna intervjufragor reduceras felkéllor (Patton 1990 i Larsson et al. s.
105). Intervjufragorna baserar sig pa fakta kring empowerment, delaktighet och brukar-

inflytande fran material i forstudien.

For intervjun anvéande jag en halvstrukturerad guide, med nagra inledningsfragor kring
de begrepp jag ville behandla. Intervjun skedde i dialogform, den intervjuade fick fritt
beratta kring temafragorna under intervjutillfallet. Intervjun antecknades, materialet
renskrevs efterat pa dator. Jag anvande sjalv horhjalpmedel under intervjuerna. For att
minimera eventuella missforstand bad jag respondenterna kontrollera de utskrivna in-
tervjuerna och ge korrigeringar innan mitt analysarbete inleddes. Intervjuerna analyse-
rades sedan enligt kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats. Det betyder att vissa

temata eller amnen hela tiden soktes i arbetet.

5.1.2 Materialavgransningar

Eftersom detta forskningsomrade innehaller mycket nya diskussioner och forandringar i
synen pa och uppfattningen av personer med funktionshinder anvéands framst material
som framstallts efter ar 1995. En storre mangd av den aktuella litteratur som jag hittat
har utkommit kring millennieskiftet eller darefter. Jag har medvetet valt bort finskspra-
kigt material for att undvika missforstand, och ar darfor begransad till material pa

svenska och engelska. Har skall ocksa papekas att en storre mangd aktuella fakta fore-
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kommer i internetsidor, pa diskussionsforum och webbplatser som publicerar rapporter
och forskning kring funktionshinder och delaktighet, tillganglighet mm. Jag maste &ven
ge reservationer for framtida fakta och lagtexter som paverkar samhallet och funktions-

hindrades villkor och méjligheter.

5.1.3 Bearbetning och analys av data

Bearbetningen av de data jag fatt in inleddes med meningstolkning enligt hermeneutisk
cirkel dar bade delar och helhet beaktas. Tolkningen foljer intervjuns temata, varvid
gruppering och kategorisering gors dar det ar mojligt. Darigenom kan ett mojligt mons-
ter upptackas, nagot slags samband ur data, bade i delar och i helhet. Tillampat pa en
forskningsintervju som fokuserar pa vissa delteman kan tolkningen av varje deltemata
paverkas av hur man uppfattar den mening som tycks framtrada nar man beaktar alla de
teman som intervjun fokuserat pa. Har har undersokarens forforstaelse stor betydelse

enligt det hermeneutiska synséttet (Larsson et al. 2005 s. 93)

FORFORSTAELSE

Temal

Temad PROBLEM Tema 2

|

Tema 3

Figur 3. Hermeneutisk cirkel: Véaxling mellan de enskilda delarnas mening och den helhetliga meningen. (Kvale
1997, i Larsson et al. 2005 s. 93)

Vid en innehallsanalys vill forskaren ofta koda texten i termer av vissa teman och am-
nesomraden. Vad han eller hon stravar efter &r en kategorisering av den eller de forete-
elser som &r av intresse. Kvalitativ innehallsanalys finns dock i flera varianter och kan
ha bade en induktiv eller deduktiv ansats. Den kvalitativa innehallsanalysen lagger stor-
re fokus pa tolkning av texter (Isaksson, 13.6.2012). Innehallsanalys innebar vanligen

att forskaren genom upprepad l&sning av en text identifierar meningsenheter, som sedan
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kodas. Dessa sorteras sedan i kategorier genom att jamfora meningsenheternas likheter
och skillnader. Inget material far exkluderas for att det saknas lamplig kategori. Inget
material far heller falla mellan tva kategorier, eller passa in i mer an en kategori. Med
hjalp av innehallsanalys kan forskaren dra slutsatser baserade pa data och dessas om-
givning. Man vill t.ex. 6ka kunskapen, ge nya insikter, visa pa fakta. Syftet &r att uppna
en innehallsrik och bred beskrivning av ett fenomen (SBU Metodhandbok).

Kvalitativ innehallsanalys kan delas in i tre olika perspektiv, beroende pa vad man am-
nar studera i texterna och vilket syfte man har; Konventionell innehdllsanalys, Riktad
innehallsanalys och Summerande innehallsanalys. Av dessa valjs har metoden “riktad
innehallsanalys™, dar vissa teorier anvands i innehallsanalysen. Det innebar ocksa mer
struktur i arbetet.

”Riktad innehallsanalys: Priglas utav en mer strukturerad process (jmf med en forutsattningslos kod-
ning) dér den inledande kodningen gors utifran teorier eller tidigare forskning.” (Isaksson, 13.6.2012)

Efter tolkning av intervjudata och insamlade textdata, analyserades materialet ifraga om
det finns nagot 6verensstammande mellan de intervjuades syn pa temana och hur man
avser att funktionshindrades majligheter till paverkan skall konkretiseras.

Konfidentialiteten i analysen och resultat kan uppnas med generalisering av de inkomna
fakta. Genom att inte ange forbund eller detaljer i citat kan ytterligare konfidentialitet

fas.

5.2 Validitet, tillforlitlighet och reliabilitet

Vid kvalitativa intensivstudier med sma urval efterstravar man i forsta hand en hog in-
tern validitet. Man gor en detaljerad undersokning av ett antal fall som beskrivs noga i
vissa studerade dimensioner (Larsson et al. 2005 s. 116). | det hér arbetets undersok-
ningsgrupp &r urvalet begrénsat och av de intervjuade objekten kan man inte séga hur
pass typiska de hér studerade organisationerna &r. Det betyder att noggrannhet och de-
taljrika beskrivningar viktiga for att fa en bra analys och darmed bra rapporteringsresul-
tat. Resultaten fran intervjuerna kan anda sagas beskriva det generella for den speciella
kontext som utgoérs av finlandssvenska funktionshinderorganisationer i det finlandska
samhallet. (Jacobsen 2003 s.168)
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En jamforelse gjordes mellan insamlade kvalitativa data fran intervjuer samt aktuellt
material och dokument fran de intervjuade organisationerna samt myndigheter inom
omradet funktionshinder och delaktighet. Da kan validiering av kallorna och kallornas
riktighet goras. Information fran flera oberoende kéllor ger en valid beskrivning av fe-
nomenet, och hdr kan den sammanlagda informationen ge en riktig beskrivning (Jacob-
sen 2003 5.162)

Borum och Enderud (1979) i Holme och Solvang (1986 s. 116) menar att det finns fyra
huvudelement som &r avgorande for att uppna ett bra resultat av en intervjuundersok-
ning; undersokningens olika teman, roller, aktoérer och kulisser. Jag beskriver nedan

dessa element i forhallande till denna studie.

Teman i undersokningen kan vara svara att prata om bade for forskare och for intervjua-
re. Det finns risken att en del fragor och uppféljningsfragor kan kannas obehagliga eller
av nagon orsak vara kansliga for personerna i intervjusituationen. Intervjuguidens fragor
har kontrollerats av andra personer, bl.a. av min handledare. Under de intervjuer som
genomforts har det uppstatt kansliga situationer endast ett par ganger, mest berérande
den personliga utsattheten och ansvaret for manga olika fragor. Med roll menas de for-
vantningar som aktorerna i intervjusituationen har pa varandras beteende, och eventuel-
la personliga relationer kan inverka pa tillit och fortroende. Jag hade har en roll som
bade studerande och som kollega som anstélld vid en funktionshinderorganisation under
intervjuerna. De bekantskaper som forekom underlattade att komma igdng med samtal
om intervjufradgorna, stamningen och fortroendet upplevdes bra. Aktorens formaga att
samspela i intervjusituationen, att delta i samtalet pa ett smidigt satt kan ligga mycket
an pa forskarens satt att stimulera och bemdta den intervjuades berattelser. Med min
egen forforstaelse och arbetserfarenhet hade jag en fordel da jag hade en god formaga
att delta i samtalet och stalla aktiva uppfoljningsfragor till respondenterna. Miljon dar
man befinner sig under intervjun betraktas som kuliss, och den paverkar ocksa men
aven att forskaren &r forberedd och har eget material i ordning t ex bandspelare. Da jag
hade studerat de olika organisationernas hemsidor och annat material pa férhand, kan-
des det lattare att dels stalla fragor och dels att forsta den information som berattades
under intervjun. Mina horhjalpmedel fungerade mycket bra och var till stor hjalp nar
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vissa personers roster var svagare pa grund av sjukdom. Respondenterna hade fatt inter-
vjuguiden pa foérhand och hunnit bekanta sig med fradgorna innan intervjutillfallet. Alla
intervjuer skedde i skilda rum och under minst en timmes tid sa samtalen skedde utan

yttre och eventuellt stérande faktorer.

5.2.1 Konklusionsvaliditet

Intern och extern validitet ar tva satt att se hur slutsatserna kan uppfattas som riktiga.
Intern validitet handlar om ifall fenomenet beskrivits pa ett riktigt sétt och extern validi-
tet handlar om ett eventuellt generellt drag hos de undersokta enheterna kan pavisas (Ja-
cobsen 2003 s.166-167). | innehallsanalys uppmarksammas de fenomen, uppfattningar
och asikter som dr gemensamma foér manga, och darfér bér informationens riktighet tes-
tas. Ju fler manniskor som anser samma sak om ett fenomen boér ge sannolikhet for att
deras uppfattning ar riktig. Detta kallas for intersubjektivitet. (Jacobsen 2003 s.156-157)
Kéllornas riktighet och informationen fran dem kan ocksa granskas kritiskt. Detta &r en
validering dar forskaren kritiskt granskar om rétt kallor, rétt personer har valts ut for
datainsamlingen. (Jacobsen 2003 s. 159) | detta fall har specifika personer kontaktats,
som har poster dar arbetsuppgifterna innefattar intressebevakning och darmed ocksa
kunskap om de fragor som stélls i denna studie. Den bakgrund och tidigare forskning
som tagits med i den hér studien kan anvandas som jamforelsematerial, i bedémning

och analys av intervjumaterialets riktighet.

5.3 Etiska reflektioner

Etiska fragor vid kvalitativa studier ar viktiga att noga beakta eftersom det i intervjuer
kan komma fram kansliga och privata saker fran intervjupersonerna. Kvale (1997 i
Larsson et al. 2005 s. 119) raknar upp nagra faktorer som bor tas med for att skydda in-
tervjupersonerna. Dessa ar informerat samtycke, konfidentialitet och konsekvenser for

intervjupersonen att delta i intervjun.

Informerat samtycke betyder att forskaren informerar de intervjuade personerna om un-
dersokningens syfte och uppléaggning, och vilka risker samt fordelar som intervjudelta-
gande kan innebdra, samt att det ar frivilligt att delta. Konfidentialitet innebar att per-

sonliga och kénsliga data som kommer fram i intervjuer inte ska synas i den féardiga
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rapporten sa att man kan identifiera den som gett uppgifterna. Om det daremot blir ak-
tuellt att publicera information som kan kannas igen av andra maste intervjupersonen ge
sitt godkannande till det. Konsekvenser for intervjupersonerna innebér att risken for att
de skall lida nagon skada skall hallas pa en sa lag riskniva som mojligt. Forskaren skall
uppvaga informationens varde mot skaderisken for intervjupersonerna (Kvale 1997 i
Larsson et al. 2005 s. 119 - 120).

| detta arbete har jag gjort mitt bésta att folja de allménna etiska riktlinjer som angetts
ovan. Intervjuerna genomfordes i avskilda rum pa de deltagande intervjupersonernas
egna kontor, i en for dem bekant miljo. Vid intervjuns borjan upprepades information
som skickats ut pa forhand vid tillfrdgningen, om undersokningen, och dess syfte for
deltagarna. De fick veta att all information behandlades konfidentiellt och att de sjélva
far kontroller och mojlighet att korrigera sitt eget intervjumaterial innan analysproces-
sen. Intervjupersonerna fick darefter skriva pa samtycke till intervju och deltagande i

undersokningen.

Examensarbetet och dess mal presenterades i samband med forfragan om intervjumoj-
lighet till intervjupersonerna/ organisationerna, da jag tror dessa ligger i deras eget in-
tresse. Tanken om att kunna fora fram en god praxis, om funktionshindrades bemdétande
och kunskap om behov, speciellt inom den finlandssvenska funktionshindergruppen till
professionella inom det sociala omradet, har mott positiv respons fran de intervjuade
personerna. Har har framforallt organisationer intervjuats, som ingar i Samarbetsfor-
bundet for svenska handikapporganisationer i Finland, SAMS. Genom att ocksa inklu-
dera Finlands Svenska handikappforbund har undersokningen ocksa tackt de mindre
funktionshindergrupperna som inte sjalva har en stor organisation (las: férbund med

egna lokala foreningar).

De respondenter som stéllt upp for intervju ar redan offentliga personer sasom anstallda
for sina organisationer, och de intervjuades i rollen som representanter for sin organisa-
tion. Eventuella personliga kommentarer redigerades bort och det utskrivna intervjuma-
terial har granskats och godkants av respondenterna. Intervjufragor ingar som bilaga i

examensarbetet. Alla anteckningar forstors efter att arbetet presenterats och godkénts.
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Undersokningen har dven granskats av Etix (Etiska radets arbetsutskott) vid YH Arcada.

6 RESULTATREDOVISNING

| det hér kapitlet redogdr jag for den empiriska delen av studien. Jag har bearbetat, kate-
goriserat och déarefter sammanstallt och jamfort intervjumaterialet. Analysen har foljt
intervjutemata och daven reflekteras mot empowermentmodell och brukardelaktighets-
modell. Jag har stravat efter att ta fram gemensamma och dven speciellt relevanta fakta
for arbete for finlandssvensk funktionshinderorganisation. Resultaten jag fatt fram be-
skrivs hdr nedan. Presentationen foljer intervjuns temata. Under rubriken ”genomgang
av resultat” finns underkategorierna respondentens bakgrund, beskrivning av organisa-
tionen, brukarinflytande och empowerment, delaktighet samt minoritetssituation for
funktionshinderorganisation. Har har citat valts vilka belyser de resultat som framkom-

mit i undersokningen.

6.1 Representanter - organisationer

6.1.1 Respondentens bakgrund

De intervjuade har olika tjanstebeteckningar; verksamhetsledare (2), rehabiliteringsrad-
givare (1), projektkoordinator (1), regionsekreterare (1) och organisationsledare (1). De
har alla erfarenhet av och svarar ofta for arbetsuppgifter som rér information och intres-
sebevakning for “’sin” organisation. Respondenterna har alla en hogre utbildning, an-
tingen universitetsexamen eller yrkeshdgskoleexamen. Tre av dem &r utbildade socio-

nomer.

Att arbeta pa en intresseorganisation verkar vara ett arbete som man tycker om att stan-
na lange pa, av de tre som &r &ldre i intervjugruppen har alla arbetat mer an 10 ar i re-
spektive organisation. De tre yngre personerna (aldersspannet ar mellan 29 och 36 ar)
hade varit pa sin anstallning mellan 1- 2 ar. Arbetsuppgifterna ar varierande, och man
uppskattar mycket en god kontakt med organisationens fortroendevalda.
” Arbetsuppgifterna dr flera och mangskiftande, administration, ekonomi, 16pande drenden, intressebe-
vakning, representation i olika natverk och pa moten/seminarier. Om man har flera anstéllda, medar-
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betare, maste man vara noga att halla varandra informerade om vad man gor och vad som &r pa kom-
mande. Det &r nog bra att ha styrelsen att tala med om olika &renden, och att ha en aktiv ordférande
kénns riktigt bra.”

6.1.2 Organisation; beskrivning av arbetet

Den anstéllda personen kunde definieras som professionell hos en organisation. De ar-
betar hos organisationer som verkar inom det som definieras som tredje sektorn - orga-
nisationer som bevakar intressefragor, eller producerar tjanster for specifika malgrup-
per. Deras roll pa sina tjanster framgar har i undersokningen framst om att stéda och ge
initierande forslag, informera, ordna utrymme och tema for olika aktiviteter. Ett gemen-
samt drag for dem ar att de ar bade intressebevakare och serviceproducent for sin re-
spektive malgrupp. Balansgangen kan vara lite svar ibland, och speciellt om man erbju-
der tjénster (koptjanster). Man skall inte ta 6ver” ansvaret fran staten eller kommuner-
na, men kan vara “experten” som beréttar hur en bra service skall vara eller hur man ska

stoda den speciella funktionsnedséattningen pa ett adekvat sétt.

Den anstallda i funktionshinderorganisationen &r oftast véldigt engagerad i de fragor
som han eller hon skall bevaka och skéta intressebevakningen om for organisationens
del. De intervjuade framstod som kunniga och hogutbildade (i det sociala omradet) med
bred kunskap om ett specifikt funktionshinder och om olika behov hos medlemmarna i
organisationen. Man arbetar med intressebevakning mot olika organisationer och myn-
digheter som ingar i den “egna” funktionshinderorganisationens samarbetsomrade. De
intervjuade namnde alla att de samarbetar gérna i storre fragor som beror flera organisa-
tioner. Ett onskemal for de finlandssvenska organisationer jag intervjuat ar att utoka
kontakterna med olika myndigheter, for informationsutbyte och dialoger kring service-

och delaktighetsfragor.

Ett samarbete med olika funktionshinderorganisationer &r viktigt for att lyckas, att kun-
na sprida information och lyssna pa aktuella problem som man méter i samhallet ar bra
for bade den organisationsanstallda, som for en anstélld inom sociala omradet — den
professionella personen. Det vore aven viktigt for professionella att halla sig ajour med
politik och lagar, samt diskussioner kring samhéllet och funktionshindrades behov. Jag
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har konstaterat i intervjuerna, och &ven av egen erfarenhet, att det kréver tid och resurser
att halla sig uppdaterad och aktivt delta i detta bevakningsarbete.

De tillgangliga resurserna i form av finansiella resurser och personella resurser varierar
mellan de har intervjuade organisationerna, i och med deras storlek matt i antal med-
lemmar och méjligheter att anhalla olika bidrag for verksamheten. Det finns Gverlag ett
stort antal utbildningar for organisationsmedlemmar (brukarna) och varierande slag av

social verksamhet samt stodverksamhet for medlemmar och anhériga.

De intervjuade personerna har alla en stor del av sina vardagliga arbetsuppgifter inom
planering och genomfdrande av organisationens verksamhet, sa att lokalféreningar far
hjalp att halla egna aktiviteter eller genom att arrangera storre evenemang.

”Ett direkt inflytande pa omraden viktiga for medlemmarna kan man séga gors mer i form av att for-

bundet stoder lokalavdelningarna, att arbeta aktivt i respektive ort/naromrade. Arbetet begrinsas av
resurserna, bade i form av pengar till verksamheter och i form av personer. ”

Arbetet i organisationerna utfors bade av anstéallda och frivilliga krafter. Verksamheter-
na finansieras framst av RAY-bidrag och av fondbidrag. Vissa aktiviteter genomfors i
samarbete med kommuner och andra organisationer.

”De resurser man har till forfogande ar personalen och frivilliga — t ex styrelsemedlemmar, fortroen-

devalda i arbetsgrupper, ledare i foreningarna och de som staller upp som konsulter och radgivare i
lokalfoéreningarna.”

6.1 Brukarinflytande och empowerment

Det kom fram flera goda exempel fran de intervjuade funktionshinderorganisationernas
representanter pa vad som &r bra brukarinflytande. Jag har sammanstallt dessa har.

e Individuellt stod till personen med funktionsnedsattning kan ges genom sam-
talsgrupper och stodgrupper, dér man traffar andra i samma situation och kan

utbyta erfarenheter, s.k. kamratstod. (jfr det finska uttrycket “vertaistuki’)

”Samtalsgrupper for personer med utvecklingsstorning dr ocksa en véldigt bra arbetsmetod. For bru-
karna ar det viktigt att fa kamratstod, att kunna kanna de far fritt tala om sig sjalva och sina tankar och
kanslor om sitt eget funktionshinder, sin egen situation i livet. Ibland har man haft psykologer med
som kunnat ge lite samtalsterapistdd ocksé.”
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Kamratstodet ges inte bara till malgruppen personer med funktionshinder, det kan ocksa
innefatta nara anhoriga eller personer som arbetar med funktionshindrade.

” Att skapa nétverk dar fordldrar far dela erfarenheter med andra i samma situation och stodja var-
andra dr en arbetsform som kan ge omedelbar nytta for familjen.”

Nagot som de intervjuade personerna tog upp kring sina medlemmar och malgruppen
for organisationen dér de arbetar ar bland annat resurser till (stod-)verksamheten, dvs.
att kunna genomfora olika former av aktiviteter dar personer med funktionshinder eller
anhdriga kan tréffas. Ett problem kan vara att man inte lyckas beakta alla olika intressen
eller énskemal bland medlemmar eller malgruppen, sa att man kan locka dem med i
verksamheten pa ett aktivt satt. En mojlighet till identifikation med andra i samma situa-
tion eller med liknande behov, och fa gruppgemenskap dr nagot som alla de intervjuade
tog upp, men ocksa problemet att inte na fram till alla personer som kunde ha nytta av
detta.

”Just detta att personer som behdver hjilp kan dra sig for att sdka den, ar ett av de storsta problemen.”

e Att kunna representera den egna funktionsnedsattningsgruppen i olika organ ar
viktigt, och dven att fa direkt mote med olika beslutsfattare namns som ett effek-
tivt satt att ha inflytande.

”Det &r en utmaning i debatten om brukarinflytande; att lyfta fram frdgan om individens inflytande,

jamfort med handikappolitikens mal och de lagar som tillimpas, det blir ofta en komplex fraga med
manga perspektiv och tolkningar.”

”..brukarna ska kunna héras genom den plattform som det egna foérbundet utgdr, forbundet skall for-
medla sina medlemmars erfarenheter/asikter och fa fram brukarperspektivet i den allmanna debatten.”

e Genom kampanjer, informationsmaterial forsoker de deltagande organisationer-
na vacka uppmarksamhet och sprida medvetenhet om funktionshinder, funk-
tionsnedsattningar och vad som behdvs for att forbattra vardagen for personer

med funktionsnedsattning. Attitydforandring kraver ett langsiktigt arbete.
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Kurser och seminarier som erbjuds organisationsmedlemmarna och andra intresse-
rade ar ett exempel pa aktiviteter i detta arbete. Kunskap och forstaelse for olika
funktionshinder kan minska fordomarna och ocksa hindren for funktionshindrade att
delta och vara jamlika medborgare.
”Paverkansarbete &r ett langsiktigt arbete dér det krivs tdlamod och det kan ta tid innan man erfar att
arbetet har lyckats. Det kraver kunskap ibland annat i socialskydd, lagliga rattigheter och om olika be-

slutsprocesser i kommunen. | arbetet i foraldragrupperna har det visat sig att foraldrarna maste fa kun-
skap och verktyg i hur de kan péverka.”

e Direkt brukarinflytande i de aktiviteter och de tjanster som brukarna deltar i
och utnyttjar poangterades sarskilt.
»_.att det borde finnas flera majligheter for brukare att fa prova pa olika serviceformer, man bor vara
flexibel och lata brukaren sjélv ge forslag, 6nskemal om olika saker nar det galler dagliga verksamhe-
ter och den vard kommunen erbjuder. Man kan fa paverka sin egen “omsorgsbudget”, kanske utfora
olika uppgifter och utnyttja olika tjanster efter behov, inte som alltfor rutinartat och enligt tidigare er-

farenheter av andra personer. Individerna — brukarna/klienterna - borde fa synas mer i planering och
anpassning av olika servicetjénster.”

Flera av respondenterna framholl vikten av att man debatterar och for fram brukarens
egna rattigheter, att brukaren sjélv skall fa paverka. Behovet av samarbete mellan bruka-
re och professionella bor 6ka till exempel ifraga om utveckling av service och forskning
om funktionshinder.

”Vi anser allmant att det bor bli mer aktiv brukardelaktighet i forskning och debatt. Kvalitativ och
kvantitativ brukarledd forskning &r nagot man gérna ser mer av.”

6.2 Delaktighet

Delaktighet kan uttryckas och upplevas olika beroende pa den funktionsnedsattning en
person har. Det gemensamma i mina intervjuer pekar pa att organisationernas mal ar att
man vill dels sprida information bade utat om sina medlemmars situation och behov,
och inat till medlemmarna om deras mojligheter och rattigheter till stod och service.

Kunskap om detta betonades sérskilt av alla de intervjuade personerna.

Delaktighet upplevs som véldigt viktigt av alla respondenter, man har det som mal i
verksamheten och att de egna medlemmarna har rétt till delaktighet. Hjalpmedel och

stod i vardagen pa olika satt maste lyftas fram sa att personer med funktionsnedséttning
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kan ta del av vardagliga handelser och sysslor, vilket ar viktigt for det sociala valmaen-
det och den psykiska hélsan. Information maste vara tillganglig i stérre utstrackning,
bade den offentliga fran myndigheterna, och allman information fran samhallet och pri-

vata aktorer.

Fordomar om olika funktionsnedsattningar och samhallets strukturer kan hindra, bromsa
delaktigheten, om man moter pa nedlatande eller diskriminerande attityder. Det finns
ocksa exempel pa egenuppfattningen som ett hinder for deltagande i organisationernas
verksamhet.

” - unga kanske inte identifierar sig som funktionshindrade och darfor inte sa latt gar med i verksam-
het dér en gemensam ndmnare &r ett handikapp.”

6.3 Minoritetssituation for funktionshinderorganisation

Funktionshindrades egna intresseorganisationer arbetar for en 6kad synlighet och méj-
ligheter att, for saval sina medlemmar och for organisationen som helhet, delta i samhal-
lets politik pa ett aktivt satt. Finlandssvenska funktionshinderorganisationer ar oftast
mindre till storleken jamfort med sina finsksprakiga motsvarigheter, men de har samma

strukturer och verksamhetsmal.

Den svensksprakiga verksamheten ar viktig att halla fast i menar de intervjuade perso-
nerna. Bade forbundens egen verksamhet som ger kamratstod och gemenskap, och sam-
héllets service med t ex rehabilitering och terapier pa svenska maste finnas for att mota
de behov som finns. Négot alla respondenter poangterade var problemet med vissa om-
raden i landet som inte ger tillracklig svensksprakig service eller brister i svenska resur-
ser som medfor ojamlikt utbud i de olika regionerna.

“Spréket ska inte vara en skiljande faktor for hur man far service. Inom samarbetsgruppen vill man

péaverka social- och halsovardslagen med malet att sikra den svensksprakiga servicen ocksa i avseen-
de pa omréden i landet som har férre antal svensksprakiga.”

”Som minoritet skulle man séiga direkt att det ar svarare att fa service pd minoritetsspraket. Ofta ar det
ocksa bristfallig information, och stod att fa pa svenska. Speciellt géller detta Helsingforsregionen.”

Det ar framforallt viktigt att fa anvéanda sitt modersmal speciellt i svara krissituationer

och da man vill kunna uttrycka kanslor.
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”Ndr det géller personer som behdver fa hjalp och stod pa sitt modersmal ar det sarskilt viktigt for per-
soner som har en psykos eller psykiska funktionsnedsattningar. Att beskriva sina kanslor och tankar i

99 9

/om sjukdom, psykos &r svart pa andra sprak, modersmélet behdvs. Det dr “kanslospraket”.

Att arbeta i en finlandssvensk organisation upplevs som utmanande av respondenterna.
Det ar ofta ett konstaterande av att ”vi ar ju mindre till storleken” jaimfort med de mot-
svarande finsksprakiga organisationerna. Det innebar bade mindre resurser och férre
antal personer som &agnar sig at samma fragor och arbetsuppgifter. Bland de intervjuade
personerna kanns det tungt emellanat att inte kunna ha tid nog att fordjupa sig eller ar-
beta med flera olika arenden. Kompetensen i olika fragor blir kanske inte lika djup som
de finsksprakiga motsvarande personerna. Man vill garna samarbeta pa finlandssvens-
ka”, med andra funktionshinderorganisationer, dar det ar mojligt. Det I16nar sig nar man
vill paverka pa riksniva, och till exempel gora utlatanden i juridiska eller lagstiftnings-
arenden.

”En utmaning har man i forbundet nér det géller informationen och intressebevakningen, nar man be-

hover fa ihop fakta till material, utlatanden mm. Det kréaver tid och personresurser att samla denna in-
formation, men det &r viktigt att ha fakta.”

Samarbete med finsksprakiga organisationer ar vanligt, i vissa bestamda omraden eller
arenden. Det finns ocksa exempel pa att den svensksprakiga organisationen fungerar
som kontakt och informationsférmedlare mot dvriga Norden inom det egna funktions-
nedsattningsomradet, och darmed hjélper den finsksprakiga organisationen.

Det viktigaste for finlandssvenska funktionshinderférbund &r att kunna synas och héras,
och man behdver darfor ha ett bra natverk for samarbete bade inom funktionshinder-

gruppen och i tredje sektorn, t.ex. med Folkhélsan och Svenska pensionérsférbundet.

6.4 Ovriga kommentarer

Sérskilt ndr det galler anhoriga och stdd till dem har det uttalats ett behov av samarbete
bade med andra organisationer och med professionella. Att fa information pa ett samlat
och konkret sétt, i ett neutralt sasmmanhang ar viktigt for att na fram och skapa dialog, i
en ofta emotionellt ké&nslig situation.
”...man borde fa igang mer informationsarbete fran kommunernas och serviceproducenternas sida, att
skapa neutrala motesplatser dar man bjuder pa éppen information till flera foraldrar samtidigt. Social-
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och halsovarden kan ocksa a sin sida behtva fa kunskap om vad foraldrar funderar 6ver och vad de
behover fa veta/stod om, och darmed fa majlighet att utveckla och forbattra sin informationsverksam-
het.”

Det sker forandringar i samhéllet och i servicen foér funktionshindrade, kanske mer in-
tensivt nu an tidigare. Kommunreformen och socialservicestruktur fordndringar ar en
sak som initierat debatter och funderingar om framtiden, ocksa hos intervjupersonerna.
En stor diskussion om kommunfragor och service till svensksprakiga funktionshindrade
arrangerades gemensamt i Helsingfors via samarbetsorganet SAMS, under kommunal-
valsperioden hosten 2012. Debattbehovet och samarbete n&mndes som en viktig positiv
faktor hos flera av de intervjuade personerna. Man uppskattade samarrangemangen och

speciellt mojligheten att na ut till politiker och beslutsfattare pa sadana debattillfallen.

Nagot hogaktuellt nu for flertalet personer med funktionshinder ar assistentfragan. Det
har skapats en sarskild svensksprakig “assistentpool” i ett projekt dér stiftelsen Karkulla
ar huvudman. Via detta projekt gors ocksa handledning och informationsmaterial, for
anhdriga och for personer med funktionshinder, om hur assistent - tjansten fungerar och
hur den funktionshindrade sjalv skall fungera som arbetsgivare. Det ar véldigt mycket
nytt att ta in och tillagna sig for manga, vilket kan skapa osékerhet ocksa hos professio-
nella nar de vill veta hur de skall forklara och stdda de funktionshindrade om assistent-
servicen.

”Det viktiga i debatten skulle vara nu detta med personlig assistent. Att bli en arbetsgivare till en assi-

stent ar nagot nytt for manga. Synskadade har sagt de kanner det ar svart, att skota allt omkring, att

vara ansvarig och hélla i administration till exempel. Det finns ocksd en méjlighet att anvanda sig av
servicesedlar frin kommunen, som man betalar for assistenttjdnster med.”

7 ANALYS OCH RESULTATDISKUSSION

Hé&r under gors en sammanstéllande diskussion av intervjuresultaten. Diskussionen delas
in i underrubrikerna brukarinflytande och aktivering, delaktighet och finlandssvenskt

kontra finskt.
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7.1 Brukarinflytande och aktivering

Att bli medveten om sin egen situation och de moéjligheter som finns att sjalv forandra
den, ar en sak som ofta kom fram i intervjuerna. Metoder och verktyg for att uppna detta
varierar litet men ett vanligt sétt ar samtals- och diskussionsgrupper. Dessa beskrevs sa
som i 4.1.4 med deltagarorienterad forskningsmetod. Just denna metod har lyfts fram
som arbetsmetod i tva av de intervjuade forbunden, FDUV och FSPC. Detta visar pa att
man uttrycker ett medvetande om och anvéander ”’social modell fér funktionshindrade”,
dar man utgar fran personen med funktionshinder, inte fran samhallet. Flera andra ex-
empel i verksamheterna hos de intervjuade tog upp olika varianter av stddgrupper, vilka
liknar det jag hittat om sjalvhjalpsgrupper och darigenom astadkomma social mobiliser-
ing. Men nyttan av att vara med i “’sjalvhjalpsgrupp” ar ofta flera, t.ex. kamratstdd och
forstaelse av andra (Denvall et al 2011 s. 125), vilket ocksa bekraftas i det intervjumate-
rial jag har.

Att uppratthalla en kontakt med bade aktuell, ny forskning och med brukarorganisatio-
ner ser jag som naturligt om man vill uppdatera sig som professionell i sociala omradet -
och uppratthalla en hogre professionell yrkeskunskap. Att lyssna pa vad brukarna ons-
kar, bor i 6kad grad implementeras i det sociala omradet. Vi talar om att satta klienten i
centrum, att lyssna pa klienten. Men det kan ocksa betyda att man lyfter fram olika moj-
ligheter for klienten att starka sin egen situation, att medvetandegéra sig och utdka sina
kontaktytor — till exempel med hjalp av funktionshinderorganisationer eller andra intres-

seorganisationer. Kamratstdd ar en viktig del i personligt stod och rehabilitering.

Utprovningar och tips om olika hjalpmedel ar nagot som organisationerna ansag att de
ocksa kunde hjéalpa med, det ar ofta speciellt svart for manniskor som har lang vag eller
svart med tid att ta sig till sarskilda institut eller sjukhus for att fa hjalpmedel, prova el-
ler laga eventuella fel. Troskeln for att anvanda ett hjalpmedel kan vara hogre ju aldre
en manniska &r. For att lara sig att anvénda ett hjalpmedel i vardagen, och om det dess-
utom &r digitala system inkopplade i detta, krévs en del trdning och anpassning for per-
sonen med funktionshindret. Detta kanner jag till ocksa genom egen erfarenhet till ex-

empel av anhdriga som fatt horapparat men inte sa garna borjar anvanda den.
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Unga som far ett sinne forsamrat av nagon orsak kan raka ut for en identitetsomstallning
fran att vara den tidigare “friska” personen och konfronteras med den nya situationen
dar olika aktiviteter plétsligt kan vara svarare att genomfora. Hjalpmedel kan kannas
stigmatiserande och det ar svart att acceptera sig sjalv som en person med funktionshin-

der. Det onormala har blivit normalt.

De intervjuade personerna berattade om flertalet olika stodformer och kurser, vilka da
syftar till att stéda deltagarna till sjalvkdnnedom och kunskap om hur man léser olika
problem i vardagen (las; hinder). Far man stod och ledning i tid, kan individen soka sina
egna resurser att évervinna hindren mot det 6nskade malet. Har relaterar jag till den so-
ciala modellens betoning av den subjektiva upplevelsen enligt Vasey (se kap. 4.1.2) och

empowermentmodellens beskrivning av sjélva processen, som beskrivs i 4.2.1.

Paulo Freires tankar om dialog, medvetandegdrande, frigorelse, reflekterande handling i
en kulturell syntes stammer vél 6verens med manga av de kommentarer och forklaringar
kring de intervjuade personernas arbete och synen pa paverkansarbete for funktions-
hindrade. Att man genom den egna insatsen och organisationens verksamhet skall
astadkomma empowerment och social mobilisering sades inte med dessa ord, men inne-
bérden &r densamma. Jag ser helt tydligt har detta med socialpedagogikens grundtanke
om att dess uppgift ar att mobilisera manniskors egna resurser, sa som diskuterats i
4.1.4. Det har & samma typ av tankar och inriktning i verksamheten som flera av de in-
tervjuade organisationerna i detta examensarbete ocksa omfattar.

7.2 Delaktighet

Med ett empowermentinspirerat arbetssétt beaktas individens behov och rattigheter i
framsta rummet. Det innebér att den professionella eller anstallda pa en intresseorgani-
sation stoder personen i stravan efter att uppna dessa, pa ett satt som starker personens
egna kompetenser och sjalvstandighet. Da jag vill lyfta fram den professionella rollen i
arbete med funktionshindrade och deras organisationer, anser jag att anvédndande och
forstaelse av delaktighetsbegreppet ar en viktig del i arbetet for att uppna ett bra mote

och bemdtande av personer med funktionshinder.
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Att uppleva delaktighet kanske inte ar en sa stor sjalvklarhet i vart individuellt betonade
samhélle av idag — vi lyfter ofta fram den egna individen och de egna behoven framom
gruppen och gemenskapen. Det kan vara pa gott och ont for en organisation som vill
locka medlemmar med fordelar i gemenskap och intressebevakning for gemensamma
fragor. Ett problem for en del funktionshinderorganisationer kan vara en hog medelalder
bland medlemmarna. Detta kan forklaras med att en vanlig orsak till funktionshindret ar
sinnesforsamringar med stigande alder. Darfor finns en majoritet dldre personer i fore-
ningen — och de kanske ocksa prioriterar foreningens aktiviteter mer an yngre personer.
Har kan skillnaden ligga i identifieringen av sig sjalv som tillhérig en viss grupp eller
som en personlig unik varelse. Har kan den personliga aldern paverka sjalvuppfattning-

en, som en respondent podngterade (se kapitel 6.3).

Anda vill samtliga intervjuade framhalla férdelarna och kanslan av gemensam styrka i
organisationen. Det kommer alltid att behtvas intresseorganisationer for speciella grup-
per, oavsett hurdana intressen det ar fraga om. Speciellt funktionshindrade personer har
tidigt organiserat sig sjalva i de nordiska landerna, och de organisationerna &r en accep-
terad del i samhéllet. De betraktas som kunniga och kompetenta och deltar aktivt i re-
missarbeten, brukarnatverk av olika slag sa som beskrivits i kapitlet om Funktionshin-
derorganisationer (kap. 2.2.2) och modellen fér brukardelaktighet i kapitlet om Med-
borgerlig delaktighet (kap. 4.2.2.). P4 manga satt kan jag se att det finns en vilja och en
beredskap att ta del, att vara delaktig och sjélv ta ansvar for att bevaka egna fragor, men
att den erfarenhetsbaserade kunskap som finns hos personer med funktionshinder i fore-
ningar och i férbund inte efterfragas i den utstrackning som man skulle dnska. Det som
kan saknas i brukardelaktigheten enligt modell i kap. 4.2.2., ar den del som tar upp kol-
lektivt inflytande, att framforallt ha plats i beslutande organ. Om de beslutsfattande fra-
gar om rad och kommentarer till olika forslag men anda beslutar sjalva, sa har man kan-

ske inte tillracklig makt for att paverka i samhallet.

Att stoda den egna organisationens medlemmar till ett 6kat sjalvstandigt liv &r det nar-
maste delaktighet i vardagen och social modell som flera respondenter tog upp. Védgarna
till detta kan se olika ut beroende pa vilket slags funktionshinder det &r fraga om, men

utbildning och starkt medvetande om det egna funktionshindret &r det framsta verktyget.
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7.3 Finlandssvenskt — Finskt

Att vara en minoritet i minoriteten kraver mer av den som vill och behéver fa sarskild
service eller anpassning, i syfte att paverka till att resurser avsatts och tjanster forverkli-
gas. For finlandssvenska funktionshinderorganisationer galler att man maste arbeta har-
dare for att synas och horas, for att de och deras behov skall fa gehor i samhallet och av
beslutsfattare pa olika nivaer. For de anstallda inom dessa organisationer &r det viktigt
att lyckas med sitt intressebevakningsarbete for att kunna paverka i olika fragor. Ett bra
samarbete och gemensam intressebevakning ar mycket viktigt for att lyckas uppna de
egna malen for finlandssvenska funktionshinderorganisationer da de har en mer begran-

sad resurs att tillga i arbetet &n de motsvarande finsksprakiga organisationerna.

Om man enbart haller sig inom sin egen grupp, den svensksprakiga specialorganisatio-
nen, och de aktiviteter som erbjuds i det egna naromradet kan vardagen fungera nagot-
sanar — men samtidigt riskerar man att ga miste om andra verksamheter och service.
Spraket kanske skapar problem, men samtidigt finns det i organisationen ofta personer
som kan bada de inhemska spraken, vilka kan fungera som Oversattare och stodperso-
ner. Man bor minnas att for en del funktionshindergrupper har skolundervisningen inte

gett tillrackliga underlag for sprakkunskaper i andra sprak an modersmalet.

Identiteten som en (finlandssvensk) person med funktionshinder eller som en funktions-
hindrad person kan tala om vilken syn som individen har pa sig sjélv, och dven om
han/hon betonar att hora till minoriteten finlandssvenska befolkningen eller till minori-
teten personer med samma slag av funktionshinder. For en person med funktionshinder
kanske det inte finns ndgon mojlighet att valja identitet. For en bra integration i samhal-
let och darmed tillgang till olika gemenskaper kan man behéva fa méjlighet till kunskap
och kontakt, och utveckla olika slags egna interna resurser, som Madsen ocksa namner
(1999 s. 159). Tillhorigheten, eller kanske tillgangen, till en viss grupp &r ocksa viktig
for en méanniskas identitet och sjalvuppfattning, vari det finns mojlighet till samspel
med andra. Som namnts i kapitel 4 ar samspel en viktig bit i interaktionistisk teori, eller
sa som Dewey uttrycker det att “individen utvecklas i samspel med andra”, och da kan

ocksa individen forsta sig sjalv och andra (Eriksson & Markstrom 2000 s. 34).
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8 SLUTSATS - DISKUSSION

I undersdkningen kommer fram att de deltagande funktionshinderorganisationerna har
en vision och varderingar som betonar delaktighet och tillganglighet i samhaéllet for sina
medlemmar. De har tydliga mal i sin verksamhet. Individer med funktionshinder skall
starkas, och man utgar Gverlag fran ett empowermentinriktat arbetssatt i verksamheten.
Beroende pa graden av funktionshinder kan den subjektiva upplevelsen av begreppet
brukardelaktighet skilja sig at, men i stort sett anses det viktigt av de intervjuade att man
skall kunna vara delaktig, genom att fa egen kunskap om vad man har ratt till, och vil-
ken stod och service som ar mojlig och tillganglig for var och en.

Jag har haft kanslan att det ar viktigt att ocksa forklara den komplexa verklighet som en
funktionshinderorganisation befinner sig i nar den skall lyfta fram sina intressefragor
och sina medlemmars 6nskemal och behov i samhallet och till de styrande. | samhallet
finns en mangfald processer och institut som paverkar bade individer och organisationer
av olika slag. Det kan vara svart att ha en dversikt och veta vad man skall prioritera i sin

“egen” organisations bevakning och paverkansarbete.

Att samarbeta med andra ar valdigt viktigt for mindre organisationer och minoritets-
grupper for att kunna ses och horas i den offentliga debatten. De intervjuade organisa-
tionerna poangterade att de garna samarbetar men samtidigt har man fa personalresurser
sa att sjalva insatserna blir begransade. Det finlandssvenska samarbetet ar viktigt for
samtliga intervjuade organisationer, men man har samtidigt samarbete och kontakter
med de finsksprakiga (stora) motsvarande organisationerna. Dar handlar det om poli-

tiskt arbete och intressebevakning bade pa nationell som pa nordisk niva.

Jag konstaterar att det stalls krav pa de professionella inom den sociala sektorn da de i
sitt arbete moter manga olika slags manniskor. Den professionelle maste forsoka forsta
dessa personer for att stoda dem pa ratt satt i olika situationer. Funktionshindrade ar inte
en homogen grupp, och det kan stélla stora krav da man forvantas veta och kanna till
olika forutsattningar och rattigheter for funktionshindrade i varierande aldrar och situa-
tioner. Samtidigt ar dessa kunskaper ocksa en hjalp for att veta vad som raknas till en

bra livskvalitet for en person med funktionshinder. For professionella i social- och hal-
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sovardsbranscherna ar samarbete med intresseorganisationer viktigt for att bade fa kun-
skap om hurdana aktuella fragor och behov man arbetar for, och for att kunna sprida
information till malgruppen for olika service och hjalpmedel, vilket ocksa flera av orga-

nisationerna sjalva poangterar.

Delaktighet och livskvalitet har ett samband, vilket kan bevisas i det material jag fatt
genom forstudien och intervjuerna. Genom projekt som initierats och genomforts av
funktionshinderorganisationerna sjalva har man t¢kat delaktigheten och starkt sjalvkans-
lan, till exempel med stodgrupper eller empowerment traning i grupp. Dessa ar en bra
modell for personer med funktionshinder, att fa 6kad kompetens i vardags- och sam-
héllsaktiviteter, och att oka sjalvkanslan och formagan att ta egna beslut i sina egna
arenden. Den socialpedagogiska brukardelaktighetsmodellen passar bra in i beskriv-
ningar av de intervjuade personernas och deras organisationers arbetssatt och syn pa
delaktighet och paverkan.

Deltagande och paverkan i samhéllet ar viktiga och centrala begrepp i det arbete som de
intervjuade personerna dagligen sysslar med. Att man &r en sprak- och populationsmi-

noritet paverkar saval de intervjuade personerna som organisationen i helhet.

8.1 Samarbete — informationsnatverk?

Det har i undersokningen framkommit att det &r ett problem for flertalet méanniskor att
soka och hitta information om funktionshinder, sérskilt da en person plétsligt drabbas av
en funktionsnedsattning. Det upplevs som svart att fa en oversikt av information och
organisationer, att hitta hjalp och stéd i en ny situation mm. Detta omtalades av nagra
respondenter och jag har aven sjalv stott pa detta problem hos andra som kontaktat mig i
mitt tidigare arbete for att be om stod och information. Jag vill hér visa pa ett exempel
pa losning. Det finsksprakiga Horselforbundet (Kuuloliitto) har nyligen startat ett pro-
jekt som gor en skriftlig samlingsmapp ”Avaintieto” med horsel-information tillganglig
pa internet. Den mappen har i manga ar varit ett losbladssystem for familjer med barn
som har nagon form av horselnedsattning. Det &r enklare att arbeta med information ge-

nom en natportal som &r ltt att uppdatera och latt att na for manga.
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Anvéander foreningar och organisationer de sociala media tillrackligt mycket i sin verk-
samhet, och kanner man till moéjligheterna med internet? Respondenterna framhdéll sam-
arbete med andra organisationer som viktigt, men man har inte diskuterat informations-
samarbete i en mérkbar omfattning. Jag upplevde att det var viktigt for de intervjuade
organisationerna att ha bade egna informationstidningar samt webbsidor som de uppda-
terar regelbundet, men det kom inte fram om man ténkt utveckla ytterligare insatser el-
ler verksamheter pa internet. 1 min unders6kning har jag inte haft skilda fragor om in-
formationsplaner eller informationsarbete vilket kunde ha varit intressant och vérdefullt

att fa veta mer om.

Sociala media har okat i betydelse som kalla och kanal for information av manga olika
slag. Det finns idag webbplatser som www.suomi.fi och www.sosiaaliportti.fi, vilka
bada har mycket anvandbar information och bra lankar. Sérskilt pa Socialportens webb-
plats finns en undersida som heter Handbok for handikappservice. Den &r avsedd bade
for serviceanvéandare och for professionella. Dér finns information om handikappservice
i allménhet och hanvisningar till information ocksa for professionella att anvanda i arbe-
tet.

8.2 Diskussion kring examensarbetet

| denna punkt diskuteras examensarbetets resultat visavi det uppstéllda syftet uppnatts,

samt om metodval och arbetets validitet och reliabilitet.

Syftet med arbetet ar att skapa en béttre forstaelse for arbetet for paverkan och delta-
gande i samhallet specifikt for finlandssvenska funktionshinderorganisationer, och fin-
landssvenska funktionshindrades situation hos personer som arbetar inom det sociala
omradet. Med kvalitativa intervjuer med ett fatal personer i nyckelpositioner har jag fatt
fram olika erfarenheter och perspektiv pa hur man arbetar i en finlandssvensk funk-
tionshinderorganisation. De olika erfarenheterna som presenteras har ger en bild av de

behov och hinder som en minoritet inom minoriteten méter. Da professionella i sociala
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omradet och personer i beslutsposition inom den offentliga sektorn tar del av detta har
examensarbetet uppnatt sitt syfte.

Att vélja en kvalitativ forskningsmetod upplevdes riktigt da syftet ar att ge en beskriv-
ning och att fa majlighet till djupare bekantskap med den grupp personer som under-
soks. Da kan ocksa de intervjuades egna upplevelser och perspektiv pa olika fenomen
komma fram i beskrivningar och forstaelse av helheten.. Jag 6nskade skapa en forstaelse
for begreppen “’paverkan” och delaktighet” ur de anstélldas synvinkel och darfor kéan-
des intervjuer som ett naturligt val som datainsamlingsmetod. Pa detta sétt fick jag aven
mojlighet att fa fram deras personliga erfarenheter. Jag har stréavat efter intersubjektivi-
tet och lyft fram de gemensamma uppfattningarna och asikterna hos mina respondenter.
Det finns manga asikter och erfarenheter som stammer Gverens med de teorier och
andra kallor som tagits med i studien, vilket ger en hogre validitet till undersékningsre-
sultatet. De intervjuade personernas egen kompetens, kunskap och erfarenhet har visat

sig stor och darfor ar deras information mycket trovardig.

8.3 Forslag till fortsatt forskning

Jag har markt att det finns behov av samarbete mellan brukare och professionella till
exempel ifrdga om utveckling av service och forskning om funktionshinder. Hur kan
brukare, har syftar jag nu pa personer med funktionshinder, bli en naturlig del i yrkesut-
bildningar av olika slag — som forel&sare och experter — och i produktutvecklingar inom
olika branscher, till exempel bostader, fordon, mébeldesign. Det talas om ’design for
alla” och tillganglig miljo, men jag marker inte annu att detta ar omsatt i praktiken pa
alla plan. Jag ser detta ocksa som en fraga om vilken méanniskosyn och installning vi
som socialpedagoger kan bidra till — hur far vi en positiv attityd till mangfald och en
okad tolerans i samhallet? Attitydforandring ar ett langsiktigt arbete, nagot som de in-
tervjuade konstaterat. Men hur kan man effektivisera detta i ett samarbete mellan sam-
héllets institutioner, i syfte att minska férdomar och 6ka kunskap om olika behov? Kan-
ske mojlighet finns att utdka forskning och utveckla fler samarbetsformer dar utbild-
nings-, fritids- och arbetsorganisationer kunde delta? Jag anser det finns utrymme att

prova olika tvérsektoriella verksamheter.
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Informationsbrev BILAGA 1
Mottagare; verksambetsledare och informatirer i de storre finlandssvenska organisationerna
Bista mottagare av detta brev,

Jag heter Lena Wenman och studerar till socionom vid Arcada-Nylands Svenska Yrkeshogskola i
Helsingfors. I mina studier fir jag anvindning av min linga erfarenhet frdn organisationsarbete och
intressebevakning f6r funktionshindrade, och det vill jag dven gbra i mitt examensarbete.

Jag har funderat mycket kring tillginglighet i samhillet f6r funktionshindrade, och hur man arbetar med
den fragan ur olika perspektiv. Tillginglighet kan tolkas ganska olika beroende pa vem som talar om det.
Jag vill lyfta fram perspektivet fran just brukarna, de funktionshindrade med hjilp av organisationerna som
arbetar for/representerar funktionshindrade.

Mitt resultatmal f6r examensarbetet dr att skapa en bittre forstdelse f6r funktionshindrades situation hos
personer som arbetar inom det sociala omradet. Jag hoppas fa er hjilp med férslag f6r paverkan i den
egna vardagen 1 kontakten mellan funktionshindrade och de professionella inom det sociala omradet.

I detta examensarbete vill jag fa fram den syn som funktionshindrade har pa sig sjilva och sin méijlighet att
paverka sin vardag. Jag har valt att avgrinsa detta till intressebevakning och péaverkansarbete frin de
tinlandssvenska funktionshinderorganisationerna.

For att kunna gora lite intervjuer om de hir ovanstaende fragorna dr jag glad om er organisation kunde
hjilpa mig. Jag behover fi mojlighet att triffa er/dig som jobbar med intressebevakning. Jag tror ni kan
vara ritt person. Ert deltagande i undersékningen skulle vara av stor vikt och informationen frin den
skulle vara vildigt virdefull.

Jag kommer att intervjua er med frigor gillande hurudana aktiviteter ni f6ljer, hur er intressebevakning
planeras och hur ni ser pa olika hindelser i samhallet och deras inverkan pé er organisation och dess

medlemmar.

Om det passar Er, kommer intervjun att ske i ert kontor eller arbetsplats, men vi kan dven komma 6verens
om annan plats. Jag kommer att féra anteckningar under intervjun, och eventuellt anvinda en tolk for att
uppfatta er pd ett sd sikert sdtt som méjligt.

Ert deltagande ir frivilligt och Ni kan avbryta det ndrhelst Ni vill. Allt undersékningsmaterial behandlas
konfidentiellt, vilket innebir att inga personuppgifter kommer fram i arbetet som inte godkints av er.
Intervjuerna kommer att bearbetas, och enskilda deltagares kommentarer kommer inte att kunna kinnas

igen i redovisningen om inte annat Gverenskoms. Efter rapporteringen fOrstérs intervjumaterialet.

Med vinlig hilsning,
1 ena Wenmian

Epost: lena.wenman(@arcada.fi Handledande lirare:
Sms: 040-XXX XXXX Bettina Brantberg-Ahlfors

bettina.brantbero(@arcada.fi
020X XXX XXX
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Anhillan om forskningslov: BILAGA 2

En kvalitativ undersékning om intressebevakning och paverkansarbete hos finlandssvenska
funktionshinderorganisationer.

Lena Wenman

Arcada - Nylands Svenska yrkeshégskola
Jan-Magnus Janssons plats 1

00550 Helsingfors

Bista XX,

Jag heter Lena Wenman och ir studerande pé sociala omradet, till socionom YH vid Arcada. For
nirvarande skriver jag mitt examensarbete om finlandssvenska funktionshinderorganisationer och hurdan
syn man har pa paverkan och delaktighet.

Syftet med mitt arbete 4r att f4 fram hur anstillda vid finlandssvenska funktionshinderorganisationer anser
att ett bra paverkansarbete och brukarinflytande ser ut. “Jag vill ge anstillda inom socialsektorn en 6kad
forstaelse for och kunskap om samarbete med bade funktionshindrade individer och organisationer fér
funktionshindrade.

Finlandssvenska funktionshinderorganisationer intresserar mig sisom representanter fér en minoritet
inom minoriteten. Jag antar att man har ett stort intresse och kunskap om intressebevakning dir.

Som datainsamlingsmetod anvinder jag mig av semistrukturerade intervjuer. Jag 6nskar att de personer
som har kunskap om intressebevakning och deltar aktivt i detta fOr er organisation, kan stilla upp f6r en

intervju. Jag dr tacksam om jag far ta del av ert yrkeskunnande och erfarenhet.

Deltagandet i intervjuerna ar frivilligt och konfidentiellt, och vid intervjutillfillet kan respondenten avbryta
eller lata bli att svara pa vissa fragor. Utdver mig kommer min handledande lidrare Bettina Brantberg att ha
tillgdng till materialet. Intervjumaterialet kommer att bevaras sikert, och efter examensarbetets
firdigstillande kommer allt att forstoras. Respondenternas personliga kommentarer och organisationens

information kommer att framstd skilt i arbetet, och publiceras med lov av respondent.

Jag anhiller om lov att f4 samarbeta med er organisation och fa material till examensarbetet, samt att fa ha

arbetstagarna som respondenter.

Med vinlig hilsning,
Min handledande larare: Lena Wenman,
Bettina Brantberg-Ahlfors 040-XXX XXXX (endast sms)
020X XXX XXX lena.wenman(@arcada.fi
bettina.brantberg@arcada.fi
Jag beviljar forskningslov til] Lena Wenman,
Datumr och ort Underskrift och namnfortydligande
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Samtycke till anvindning av intervjuinformation: BILAGA 3

Lena Wenman

Arcada — Nylands svenska yrkeshégskola
Jan-Magnus Janssons plats 1

00550 Helsingfors

Email: lena.wenman@arcada.fi
Sms: 040-XXX XXXX

Bdsta mottagare, informant till mitt examensarbete!

Jag studerar till socionom YH vid Arcada — Nylands svenska yrkeshdgkola. Jag skriver f6r nidrvarande mitt
examensarbete om funktionshinderorganisationer i Svenskfinland och deras intressebevakning, hur man
driver paverkansarbete. Ansvarig handledare f6r mitt examensarbete ir Bettina Brantberg pa Arcada.

Min datainsamling sker dels genom intervjuer med anstillda vid organisationer, dels genom textmaterial

som ges ut av organisationer och fran offentlig férvaltning.

Jag ber om ert tillstind att anvinda den information ni ger under intervju och vid eventuella 6vriga
kontakter i samband med detta examensarbete. Jag ber ocksa om tillstand att anvinda det eventuella

tryckta material som er organisation publicerar offentligt.
All information som ni delger mig anvinds endast i syfte for detta examensarbete.

Jag hoppas ni tillater att jag kan citera er i min examenstext, da vill jag ocksa fraga om ert namn kan anges.
I annat fall utelimnas namnet.

For att undvika eventuella missférstind och misstag i samband med intervjuer, kommer jag att sinda
renskrivna intervjuanteckningar till er f6r granskning. N1 har sedan en veckas tid att ge korrigeringar till

intervjutexten. Direfter anvinder jag texten for analys och bearbetning.

All kontaktinformation pa de intervjuade till detta examensarbete kommer att forstoras efter avslutandet

av examensarbetet, likasa allt skriftligt material fran intervijuer.

Hirmed intygas samtycke till informationsanvindning f6r examensarbete:

Helsingfors; / /2012
Informant: Intervjuare; Lena Wenman
(tortydligande av underskrift) socionomstuderande, Arcada YH
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Intervjuguide; ”Att paverka och delta — som minoritet” BILAGA 4

1)

2)

3)

b)

c)

d)

b)

c)

5)

b)

6)

Bakgrund — respondent

- Titel (tjanstebeteckning), alder, utbildning

- Hurlange arbetat hos organisationen — med vilka arbetsuppgifter

- Eget ansvarsomrade, utfor arbete i grupp eller enskilt arbete (olika
arbetsuppgifter?)

Organisation - beskrivning
- Kort presentation av organisation; vilken malgrupp, verksamhetsomrade, storlek
- Resurser till forfogande
- Vision, verksamhetsmal

(BRUKARINFLYTANDE & EMPOWERMENT)

Pa vilket satt finns paverkansmaojligheter i samhallet, ur er organisations synvinkel?
Vilka erfarenheter har ni av direkt inflytande pa omraden som &r viktiga for era
medlemmar?

Vad kan vara svart att uppna, vilka hinder finns for er att paverka — utifran er (den
anstalldes) erfarenhet?

Har ni nagot exempel pa lyckat resultat? Kan ni beskriva den/dem?

Vad tycker ni ar viktigt eller intressant i forskning /debatt om brukarinflytande?

(DELAKTIGHET)

Pa vilket satt tycker ni den egna funktionshindergruppens delaktighet ser ut gentemot
(i) samhallet?

Har ni nagon modell — arbetssatt - for delaktighet som ni anvédnder i arbetet? Hur
beskriver ni den?

Hur skulle ni arbeta for en 6kad delaktighet for er organisation, samt for era
medlemmar?

(Finlandssvensk — finsk ; minoritetssituation for funktionshinderorganisation)

Pa vilket satt finns skillnader for finlandssvenska funktionshinderorganisationer i detta
arbete jamfort med andra organisationer (finska funktionshinderorganisationer och
andra finlandssvenska medborgarorganisationer)?

Hurdant synsatt moter ni hos andra utanfor er organisation, da man talar om
delaktighet? (reagerar man pa "det finlandssvenska perspektivet”?)

Ovriga kommentarer om intressebevakningsarbete och paverkan for
funktionshindrade?
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