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Abstrakt:

Sjalvbestimmande for personer med funktionsnedsattning ar ett aktuellt amne som allt
mera lyfts upp och betonas i funktionshinderpolitik och lagstiftning. Syftet med
magisteravhandlingen var att féra en teoretisk diskussion om sjalvbestammande for
personer med funktionsnedsattning.

Avhandlingen dr en genomgang av tidigare forskning och teorier. Avhandlingen svarar pa
vad en funktionsnedsattning ar och hur olika perspektiv paverkar synen pa
funktionshindrades sjdlvbestaimmanderatt, vad sjalvbestimmande innebar pa individ-
respektive samhallsniva, hur sjadlvbestimmanderatten syns i finlandsk
funktionshinderpolitik samt hur professionella inom det sociala omradet skall forhalla sig
till sjdlvbestimmanderatten.

Utgdende fran den tidigare forskning som diskuteras i avhandlingen kan det konstateras
att sjalvbestiammande utvecklas genom hela livet och dr en inneboende kapacitet som
varje individ besitter. Faktorer i miljon kan paverka individens majligheter till
sjalvbestammande. Vilken syn man har pa personer med funktionsnedsattning paverkar
hur man ser pa deras sjalvbestaimmanderatt. [ den finlindska funktionshinderpolitiken
har sjdlvbestimmande en central roll och lagstiftningen haller pa att uppdateras for att
sjalvbestimmanderatten ytterligare skall starkas. Det finns dnnu oklarheter om hur
sjalvbestimmanderatten skall implementeras i praktiken.
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1 Inledning

” The people who are least able to exercise rights freely are precisely those who need them

most.” (Spicker, 2014, s. 342).

Med ovanstaende citat belyser Spicker (2014, s. 342) varfor det dr sa viktigt att det finns
rittigheter, och att det speciellt &r personer som har mera svérigheter dn andra att utdva sina
rattigheter som har mest nytta av dem. Idén med réttigheter ar att manniskor skall skyddas pa
omraden dir de dr sarbara. Personer med funktionsnedsittning och speciellt personer med
intellektuell funktionsnedsdttning dr sarbara nér det giller att bli berovade sina réttigheter,
déribland sjdlvbestimmanderitten, som dr en mainsklig rattighet (Spicker, 2014, s. 342;
Finlands FN-forbund, 2015, s. 13). Darfor behdver personer med funktionsnedséttning fa stod
sd att deras réttigheter kan skyddas och uppfyllas (Spicker, 2014, s. 342).

Medborgare 1 vilfardssamhéllet kan bli nekade réttigheter 1 praktiken. Allra storst risk att bli
nekade sina rittigheter har mianniskor med en nedsatt funktionsforméga, speciellt personer med
intellektuell funktionsnedséttning eller personer med minnessjukdomar (Spicker, 2014, s. 342).
En allmin uppfattning 4r att personer med funktionsnedsittning, speciellt ndr det géller
personer med intellektuell funktionsnedséttning, inte har kapacitet till eller inte vill bestimma
sjdlva (Guess et al., 2008, s. 75; Wehmeyer, 2005, s. 114), men &dven personer med
funktionsnedséttning har ritt till sjdlvbestimmande (Skarstad, 2018, s. 800). Sjdlvbestimmande
innebdr att man fir bestimma Over saker som berdr en sjdlv, utan yttre paverkan eller tving

(Wehmeyer, 2005, s. 114).

Sjalvbestimmande har sin utgangspunkt i individens inre motivation, men dven faktorer i
miljon har stor betydelse for vilka mgjligheter individen har att bli en aktiv aktor 1 sitt liv och
didrmed sjdlvbestimmande (Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 17-18). Anhoriga och
professionella har en stor betydelse i livet och vardagen for personer med intellektuell
funktionsnedséttning (Eriksson, 2014, s. 139). En del personer med funktionsnedsittning har
svart att sjdlva bedoma vilken sorts och hur mycket stod de behover, medan andra behover
mycket stod for att kunna uttrycka sin vilja (THL, 2017, s. 4). Vorhaus (2013, s. 1055) menar
att man respekterar en persons sjélvbestimmanderétt nir man till varje pris forsoker involvera

personen 1 frdga 1 beslut som berér honom eller henne sjilv.

I denna avhandling for jag en teoretisk diskussion om personer med funktionsnedséttnings

sjdlvbestimmanderitt. Avhandlingen fokuserar pd en finldndsk kontext och personer med
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intellektuell funktionsnedsdttning. 1 avhandlingen diskuteras dven frdgan om hur
yrkesverksamma inom funktionshinderservicen i sin yrkesroll skall forhalla sig till klienternas
sjdlvbestimmande. Avhandlingen &r av samhillelig betydelse eftersom den bidrar till att fragan
om personer med funktionsnedsdttnings sjdlvbestimmanderitt lyfts upp. 1 och med
coronapandemin och olika typer av restriktioner har fragan om sjalvbestaimmande for personer
med funktionsnedsattning ytterligare aktualiserats. Hela samhéllet har drabbats av restriktioner,
men exempelvis pd boenden har det ratt besoksforbud, och personer med funktionsnedséttning

har inte haft mojlighet att tréffa sina anhoriga trots att de kanske skulle ha velat det.

Ett centralt och &aterkommande begrepp 1 denna avhandling 4r begreppet
”funktionsnedséttning”. I denna avhandling anvénds i1 forsta hand bendmningarna “’personer
med funktionsnedsattning”, ’funktionsnedsittning” och “funktionshinder”.
Funktionsnedsittning handlar om egenskaper hos individen medan funktionshinder mera
orsakas av olika hinder i miljon (Lindberg & Gronvik, 2011, s. 11; Lindqvist & Sauer, 2007, s.
17). Denna uppdelning anvéinds dock inte konsekvent i avhandlingen, utan det begrepp som gor
texten mest ldsvanlig anvénds. Som genitivform anvands bendmningen “funktionshindrades”.
P& nagra stillen i texten anvinds begreppet “utvecklingsstorning” eller "handikapp” nér det &r
de begreppen som anvénts i1 ursprungskillan, annars anvinds begreppet “intellektuell

funktionsnedséttning”.

1.1 Bakgrund

Under senare delen av 1900-talet borjade sjdlvbestimmande begreppet tillimpas pa personer
med funktionsnedséttning (Wehmeyer, et al., 2017, s. 12), bland annat i och med
normaliseringsprincipen. Enligt normaliseringsprincipen dr en av de viktigaste besténds-
delarna for ett normalt liv, rétten till sjdlvbestimmande (Nirje, 2003, s. 127). Personer med
funktionsnedséttning har genom historien levt och lever dnnu idag 1 samhéllsmarginalerna, utan
mojlighet att sjdlva bestimma Over sina liv (Wehmeyer, 2013, refererad 1 Wehmeyer &

Shogren, 2017, s. 112).

Personer med funktionsnedséttning &r en av de mest utsatta grupperna globalt (Lindberg &
Gronvik, 2011, s. 135). Aven i Finland ir personer med funktionsnedsittning en av de mest
utsatta grupperna. Ar 2015 tog diskrimineringsombudsmannen emot niist mest klagomal
angédende diskriminering av personer med funktionsnedséttning, det var endast diskriminering

till f6ljd av etniskt ursprung som hade fétt fler klagomal (Diskrimineringsombudsmannen,



2016, s. 32). Genom historien finns det otaliga exempel pd ndr funktionshindrades
sjalvbestimmanderitt har fornekats. Bland annat har personer med funktionsnedsittning blivit
kraftigt medicinerade for att deras beteende skulle kunna kontrolleras, de har blivit inlagda pa
institutioner mot sin vilja och till och med tvingssterilisering har forekommit (Spicker, 2014,

5. 342).

I samband med industrialiseringen i1 Finland blev det allt vanligare att personer med
funktionsnedsdttning 6vergavs och lades in pa ndgon anstalt eller till och med blev ldmnade att
bo pa gatan. Vid samma tid blev det ocksa allt mera sdllsynt att flera generationer levde
tillsammans 1 en storfamilj, vilket ytterligare bidrog till att personer med funktionsnedséttning
blev som en borda for familjen ndr man inte ldngre hade tid och mojlighet att ta hand om dem.
Det var inte accepterat och till och med skamfullt i samhéllets 6gon att vara funktionshindrad,
och darfor institutionaliserades och isolerades personer med funktionsnedsittning fran
samhéllet (Vehmas, 2005, s. 56.) Fortfarande idag &r det vanligt att personer med
funktionsnedséttning bor pa institutioner och att de inte sjidlva har sd stora mojligheter att

bestimma 6ver hur, var och med vem de vill bo (RP 159/2018, s. 61).

Tvangssterilisering av personer med intellektuell funktionsnedsittning forekom atminstone
fram till 1970-talet i flera visterlindska linder (Spicker, 2014, s. 67). Aven i Finland férekom
tvangssterilisering fram till ar 1970. I 1929 &rs dktenskapslag i Finland forbjods personer med
mentalsjukdomar och sinnesslohet att inga dktenskap, som ett sitt att forhindra att de fick barn
och forde vidare sina gener. Epileptiker, personer med konssjukdomar och personer som sedan
fodseln var dovstumma var tvungna att anséka om lov av presidenten for att fa ingé dktenskap.
Dock uppnddde inte dktenskapslagen onskad effekt och ar 1935 triddde steriliseringslagen 1i
kraft. Da blev det tillatet att beordra "idioter”, “imbecilla” och “mentalsjuka” att steriliseras.
Forst ar 1970 forbjods tvangssterilisering. Under &ren 1935-1970 tvéngssteriliserades 7530
personer 1 Finland. (Vehmas, 2005, s. 68, 70.)

Funktionshindrades réttigheter har allt mera lyfts upp och betonats under de senaste dren, bland
annat 1 och med FN-konventionen om réttigheter for personer med funktionsnedséttning som
antogs av FN:s generalforsamling den 13 december 2006. Finland ratificerade konventionen ar
2016 (Finlands FN-forbund, 2015.) I FN-konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedsdttning betonas funktionshindrades sjélvbestimmanderitt (Social- och
hilsovardsministeriet, 2018, s. 13). Skarstad (2018, s. 800) konstaterar att det i och med FN-
konventionen om rittigheter for personer med funktionsnedsittning fastslds att det inte finns

nagon tvekan om att ocksd personer med funktionsnedséttning har sjilvbestimmanderitt.
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Individens ritt att ta beslut om och att kontrollera sitt eget liv dr grundldggande for att de

manskliga réttigheterna skall forverkligas.

For en person med funktionsnedséttning kan det vara svart att fullstindigt utova
sjdlvbestimmanderitten. I Finlands handikappolitiska program, VAMPO 20102015,
konstateras det att det finns brister och problem nér det géiller funktionshindrades mojlighet till
att uttrycka sina asikter och sin vilja (Social- och hilsovardsministeriet, 2010, s. 60). Aven i det
nationella handlingsprogrammet for FN:s konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsdttning 2018-2019 konstateras det att personer med funktionsnedsdttning &r
delaktiga i samhdllet till en mycket mindre grad &n den Ovriga befolkningen (Social- och

hilsovardsministeriet, 2018, s. 27).

1.2 Syfte och fragestillningar

Syftet med avhandlingen &r att fora en teoretisk diskussion om sjdlvbestimmanderétt for
personer med funktionsnedséttning. Detta gors genom att diskutera hur begreppet
sjdlvbestimmanderitt kan forstds ur olika teoretiska perspektiv, hur detta begrepp kommer till
uttryck 1 den finldndska handikapplagstiftningen och -politiken samt hur professionella som
arbetar inom dessa omradden kan befrdimja sjidlvbestimmande for personer med

funktionsnedséttning.
Foljande fragestéllningar fungerar som utgdngspunkt for magisteravhandlingen:

e Vad édr en funktionsnedsittning, och vilka foljder far olika perspektiv pa

funktionsnedséttning for synen pa funktionshindrades sjdlvbestimmanderitt?

e Vad innebdr sjilvbestimmande och sjélvbestimmanderitt pd individ- respektive

samhallsniva?

e Hur lyfts sjdlvbestimmande for personer med funktionsnedsittning upp 1 finldndsk

funktionshinderpolitik?

e Hur skall yrkesverksamma inom funktionshinderservicen 1 sitt arbete forhélla sig till

funktionshindrades sjélvbestimmanderétt?



1.3 Avhandlingens disposition

I avhandlingens inledande kapitel har bakgrunden till varfor detta &r ett viktigt &mne tagits upp
samt vilket avhandlingens syfte och frigestidllningar ar. 1 kapitel 2 tas teorier om
funktionsnedsédttning och funktionshinder upp och diskuteras. Kapitlet inleds med definition
och forekomst av funktionshinder, och dérefter tas olika perspektiv pa funktionsnedséttning och
funktionshinder upp. Den medicinska modellen, den sociala modellen, ICF-

klassificeringssystemet, kapabilitetsperspektivet samt normaliseringsprincipen diskuteras.

I kapitel 3 tas teoretiska perspektiv péd sjilvbestimmande upp. Kapitlet inleds med att
nérliggande begrepp till sjdlvbestimmande diskuteras. I det fOrsta underkapitlet tas
utvecklingen av sjdlvbestimmande hos individen upp utgdende fran de psykologiska teorierna
”Self-determination Theory” och 7Causal Agency Theory”. Diérefter diskuteras
sjdlvbestimmande ur ett samhéllsperspektiv. Medborgarskap och paternalism diskuteras. I det

tredje underkapitlet diskuteras sjdlvbestimmande och funktionsnedsattning.

Kapitel 4 inleds med en diskussion om pé vilka sétt sjdlvbestimmanderitten syns 1 finldndsk
funktionshinderpolitik och -service samt vilka atgérder och metoder som lyfts fram i
lagstiftning och styrdokument, som atgirder med syfte att stiirka sjélvbestimmanderitten. Aven
metoder som inte dnnu finns med i den finldndska handikapplagstiftningen diskuteras. I kapitel
4 diskuteras ocksa klientens sjidlvbestimmande och arbete inom det sociala omréadet. I kapitel

fem f6ljer en sammanfattning och avslutande diskussion.



2 Teorier om funktionsnedsittning och funktionshinder

Detta kapitel inleds med att lyfta upp definitioner pa funktionsnedséttning och funktionshinder,
samt belysa varfor dessa begrepp ér sa svara att definiera. Vidare tas olika teoretiska perspektiv
pa funktionsnedsittning och funktionshinder upp. Vilket perspektiv. man har pa
funktionshinder, far stor betydelse for hur man ser pa funktionshindrades

sjdlvbestimmanderitt.

2.1 Definition och forekomst av funktionshinder

Det &r viktigt att komma ihag att personer med funktionsnedséttning inte dr ndgon homogen
grupp av ménniskor och att ett visst tillstdnd eller egenskap i vissa fall kan ses som en
funktionsnedséttning, medan samma tillstdnd eller egenskap inte nddvindigtvis behdver
innebdra ett funktionshinder i ett annat ssmmanhang eller for en annan person (Spicker, 2014,
s. 89). Siledes ar det svart att skapa en heltickande definition av begreppet

funktionsnedséttning.

Det finns ingen enhetlig definition pa vad en funktionsnedséttning eller ett funktionshinder &r,
men 1 FN-konventionen om réttigheter for personer med funktionsnedséttning konstateras det i
konventionens syfte att personer med funktionsnedséttning innefattar personer med varaktiga
fysiska, psykiska, intellektuella eller sensoriska funktionsnedsdttningar. Dessa
funktionsnedséttningar kan 1 samspelet med olika hinder motverka att personer med
funktionsnedsdttning kan delta i samhillet pd lika villkor som alla andra (Finlands FN-forbund,
2015, s. 17.) Speciellt sedan 1970-talet har personer med funktionsnedséttning i en allt storre
grad sjdlva borjat gora sig horda i1 samhidllet och man har allt mera bdrjat se pa

funktionsnedséttning i relation till ménskliga réttigheter (WHO, 2011, s. 3).

Enligt Viarldshilsoorganisationens (WHO) rapport om funktionsnedséttning, finns det mera n
en miljon ménniskor 1 vdrlden med ndgon form av funktionsnedsittning (World Health
Organization, 2011, s. 3). Personer med funktionsnedsittning utgor en betydande minoritet i de
flesta ldnder 1 varlden (Barnes, et al., 1999, s. 11). Dock ar det svért att méta exakt hur minga
personer med funktionsnedséttning det finns och det dr svart att gora jaimforelser mellan olika
lander eftersom antalet personer med funktionsnedséttning mits pa sa olika satt. (Barnes et al.,
1999, s. 11). Inte heller i1 Finland finns det ndgon heltiackande statistik 6ver hur ménga personer
med funktionsnedsittning det finns, dels for att det dr svart att definiera funktionshinder och

dels for att den information som finns &r bristfillig och utspridd i olika register och databaser
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(Social- och hédlsovardsministeriet, 2006, s. 17). Men enligt statistik fran 1980-talet hade ca.
fem procent av befolkningen en funktionsnedsittning varav cirka en procent av befolkningen

hade en funktionsnedsdttning som var omfattande (Social- och hélsovardsministeriet, 2006, s.

18).

I en rapport fran THL dér man utgétt fran material fran Terveys 2011 undersokningen, forsoker
man ta reda pa hur stor andelen personer med funktionsnedséttning &r i Finland. I
undersokningen deltog 5903 finldndare som var 29 ar eller dldre. I unders6kningen definierades
funktionsnedsdttning utgdende fran Washington Groups rekommendationer. De fragor i
Terveys 2011 materialet som bést motsvarade kriterierna valdes ut. Man hade inte tillgang till
nagra frigor som kartlade kommunikationssvarigheter. Dessutom fragades det om férmagan att
ta hand om sig sjilv (tvitta, kld p& sig m.m.) endast av personer som var dver 55 &r gamla
(Sainio, et al., 2017, s. 34-35.) Resultatet i undersokningen visar att det av befolkningen som
ar 30 &r och ildre, uppskattningsvis finns ca 400 000 personer som har en omfattande
funktionsnedséttning (Sainio et al., 2017, s. 34). Av de personerna tillhdrde ca var tredje person
(ca 130 000) aldersgruppen 29—64 aringar, och tvé tredjedelar av personerna var dver 65 ar.
Den vanligaste funktionsnedsittningen var svérigheter att réra pa sig. Att ha en
funktionsnedséttning, blir helt klart vanligare vid hogre alder. I gruppen 29-64 édringar hade ca
6 % nagon funktionsnedséttning, mén 1 lite hogre grad &n kvinnor. Bland de som var 65 ar och
dldre hade ca var tredje person ndgon form av funktionsnedséttning (Sainio et al., 2017, s. 37).
13 % av den 29 ar fyllda befolkningen &r 2011 hade en allvarlig syn- eller horselnedséttning
och nedsattningar i rorligheten eller den kognitiva funktionsférmagan (Sainio, et al., 2017, s.
37). Tvé tredjedelar hade bara en funktionsnedséttning, men var tionde person hade minst tre

olika funktionsnedsittningar (ca 40 000 personer) (Sainio, et al., 2017, s. 38).

2.2 Perspektiv pd funktionsnedsattning och funktionshinder

Det finns flera olika teoretiska perspektiv pa funktionshinder. De vanligaste perspektiven ar det
medicinska perspektivet, den sociala modellen, kapabilitetsperspektivet samt ICF-modellen.
Niér det géller sjdlvbestimmande och funktionshinder dr ocksé normaliseringsprincipen central.
Vilket perspektiv. man har pd funktionsnedsdttning péverkar hur man uppfattar
sjilvbestimmande for personer med funktionsnedséttning. Ar funktionsnedsittning ndgonting
som endast kan beskrivas 1 medicinska termer, eller kan en person med funktionsnedséttning

precis som alla andra pdverka sin omgivning och bestimma over sitt eget liv?



2.2.1 Den medicinska modellen

Det medicinska perspektivet pa funktionsnedsittning var det dominerande synséttet under
1960-talet och tidigare (Barnes, et al., 1999, s. 10). I den medicinska modellen utgar man fran
en specifik egenskap som anses vara avvikande fran det normala, t.ex. att vara blind.
Funktionshinder jimstédlls med nedsatta eller forlorade kroppsfunktioner (Lindberg & Gronvik,
2011, s. 60). Modellen utgér fran att skador eller sjukdomar dr orsaken till funktionshinder, och
individen ses som ett offer som behover fa hjélp och omvardnad och &r beroende av andra
manniskor (Barnes, et al., 1999, s. 21). Enligt det medicinska perspektivet ses funktionshinder
som ett problem hos individen och darfér bendmns detta perspektiv ibland som “den
individuella modellen”. Funktionsnedséttningen kan enligt det hir synséttet undanrdjas eller
minska genom medicinsk vard och behandling eller rehabilitering. (Lindqvist & Sauer, 2007,

s. 16.)

Det medicinska perspektivet har blivit kritiserat bland annat for att malet 4r normalisering och
for att funktionshindrades problem blir medikaliserade vilket kan leda till att olika professioner
gor bedomningar om dem, vilket i sin tur kan bidra till att deras egen rost faller i skymundan
och de far en roll som sjuk (Lindberg & Gronvik, 2011, s. 60; Lindqvist & Sauer, 2007, s. 16;
Mitra, 2006, s. 237). Om en person exempelvis har en funktionsnedséttning som medfor att hen
inte kan gd och dérfor sitter i rullstol, kommer personen enligt det medicinska perspektivet

aldrig att bli frisk (Pfeiffer, 2001, refererad i Mitra, 2006, s. 237).

I den medicinska modellen betonas inte att klienten &r expert pa sitt eget liv och bestimmer
sjdlv, utan det dr vetenskapen och experter som har makt, man beaktar inte vad personerna
sjdlva vill ha for sorts stdd. Det &r professionella som definierar vilka behov personen med
funktionsnedséttning har och hur de behoven bést bemdts. Den funktionshindrade tilldelas en
del roller och begransningar, inom vilka personen har mojlighet att agera, utgédende fran
experternas bedomning. (Barnes, et al., 1999, s. 21; Nurmi-Koikkalainen et al., 2017, s. 11).
Den medicinska modellen har bidragit till att det utvecklats olika rehabiliteringsprogram och
individuella hjdlpmedel (Lindberg & Gronvik, 2011, s. 61), men det medicinska perspektivet
pa funktionsnedsittning har dven blivit kritiserat, och som en motvikt har den sociala modellen

uppkommit.



2.2.2 Den sociala modellen

Den sociala modellen utvecklades under 1970-talet i Storbritannien (Barnes, et al., 1999, s. 10,
12). Den sociala modellen har huvudsakligen utvecklats av Michael Oliver men ir ett resultat
av att personer med funktionsnedsittning sjdlva engagerat sig och gjort sig horda i samhéllet.
(Terzi, 2005, s. 200; Barnes & Mercer, 2004, s. 2). Under 1990-talet uppstod ett 6kat intresse

for den sociala modellen (Barnes & Mercer, 2004, s. 4).

Det finns flera olika versioner av den sociala modellen men gemensamt for alla modeller &r att
de fokuserar pd omgivningen och samhélleliga barriérer, kulturella varderingar samt materiella
och ekonomiska forhallanden. Funktionshinder &r enligt den sociala modellen en social
konstruktion (Mitra, 2006, s. 237). Det dr samhillet och omgivningen som é&r orsaken till att
funktionshinder uppkommer (Lindqvist & Sauer, 2001, s. 17). Otillgénglighet, diskriminering
och attityder bidrar till att funktionshinder uppkommer, inte kroppens eventuellt nedsatta
funktioner (Lindberg & Gronvik, 2011, s. 63; Barnes & Mercer, 2004, s. 2; Spicker, 2014, s.
97). Pa grund av att omgivningen inte dr anpassad och tillginglig, begransas funktionshindrades

mojligheter till att delta i vanliga sociala aktiviteter (Lindqvist & Sauer, 2001, s. 17).

Enligt den sociala modellen dr det materiella forhallanden och den kapitalistiska
samhaéllsutvecklingen som bidragit till att personer med funktionsnedséttning blivit exkluderade
fran l6nearbete, utbildning och sociala relationer (Lindqvist & Sauer, 2001, s. 17). Samhéllet
skapar barridrer som hindrar personer med funktionsnedséttning att bli inkluderade 1 samhallet

(Barnes & Mercer, 2004, s. 2).

2.2.3 ICF-klassificeringssystemet

Det har utvecklats ytterligare ett antal andra modeller antingen som en forlangning pa sociala
eller medicinska modellen eller som en kombination av de tva modellerna. En sddan modell ar
ICF-modellen, som har utvecklats som ett mera balanserat alternativ till den medicinska och
den sociala modellen. Den medicinska modellen och den sociala modellen har ofta setts som
att den ena utesluter den andra. Och faktum é&r att det inte &r lyckat att titta pd
funktionsnedséttning enbart utgdende frén ett medicinskt eller socialt perspektiv. (Mitra, 2006,

5. 237-238.)

ICF-modellen utvecklades av virldshédlsoorganisationen i borjan av 1980-talet och har senare
reviderats och uppdaterats (Mitra, 2006, s. 238). Forkortningen ICF stér for ”The international

classification of functioning”. Enligt ICF-modellen &r funktionsnedsittning en dynamisk
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interaktion mellan hélsoaspekter och kontextuella faktorer, bdde personliga faktorer och
faktorer i miljon. ICF representerar en kompromiss mellan det medicinska perspektivet pa

funktionsnedséttningar och sociala modellen (WHO, 2011, s. 4.)

Enligt ICF ar funktionsnedsattningar klassificerade enligt tre olika omraden. Dessa tre omrdden
ar funktionsnedsittning (impairments), begrdnsningar 1 aktivitet (activity limitations) och
begrinsningar 1 deltagande (participation restrictions). Funktionsnedsittning kan innebéra
svarigheter med antingen ett eller flera av dessa tre omraden. ICF kan anvéndas till att forsta
och madta positiva effekter av funktionsférmagan, sdsom kroppens fungerande, aktiviteter,

deltagande, samt underlittande av miljomaéssiga faktorer. (WHO, 2011, s. 4-5.)

2.2.4 Kapabilitetsperspektivet

Kapabilitetsperspektivet pa funktionsnedséttning paminner till en viss grad om ICF-modellen.
Kapabilitetsperspektivet har fran forsta borjan utvecklats av Amartya Sen i en ekonomisk
kontext for att analysera vélfairdsekonomin (Mitra, 2006, s. 238). Kapabilitetsperspektivet
belyser sociala, ekonomiska och politiska aspekter av funktionshinder. (Vorhaus, 2013, s.
1048). Centrala begrepp 1 kapabilitetsperspektivet &ar levnadsstandard, personligt
vilbefinnande, livskvalitet och fattigdom (Mitra, 2006, s. 238).

Nir det géller levnadsstandard sé har det traditionellt brukat métas genom att man tittar pa vilka
mojligheter en individ har att kdpa en korg med nddvéndigheter eller genom att méta glidje
eller tillfredsstéllelse. Genom att titta pa vilka mojligheter en individ har att kopa en korg med
nddvindigheter, sd kan man fa en bild av individens kapabilitet, vad individen har for reella

mdojligheter till att uppné olika saker. (Mitra, 2006, s. 238.)

Sen anser (refererad i Mitra, 2006, s. 238) att man behdver fokusera pa vilken typ av liv,
minniskor dr kapabla att leva. Vilken kapabilitet ménniskor har att uppna eller gora saker, samt
vad de har framgang i. Att inneha en sé kallad nodvéandighet, dr endast vardefullt sa lange den
medfor mojligheter for personen att anvinda den till att uppnd ndgonting. Mitra (2006, s. 238)
ger ett exempel pa att en rullstol 4r en nodvéndighet for en person som inte kan g, som gor det
mojligt for personen att sjilv transportera sig. En rullstol uppfyller & andra sidan ingen funktion

for en person som kan ga sjélv.

Sen skiljer (refererad 1 Mitra, 2006, s. 238) pd begreppen kapabilitet och funktion. Kapabilitet
betyder “praktisk mojlighet” medan funktion &r ett vidare begrepp som innefattar sdvil en

aktivitet som ett onskat tillstdnd. Skillnaden mellan dessa begrepp kan illustreras med hjdlp av
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ett exempel pa tva personer som svélter. Den ena personen har valt att svélta pa grund av sin
religiOsa overtygelse medan den andra personen sviélter pa grund av fattigdom. Badda personerna
uppnér samma funktion, de svélter, men deras kapabilitet dr olika. Den ena personen har sjilv

valt att svélta medan den andra inte har nigot val. (Mitra, 2006, s. 238.)

Nar man applicerar kapabilitetsperspektivet pa personer med funktionsnedsittning, sd ses
funktionsnedséttningen som en personlig egenskap. Darmed kan man titta pa funktionshinder
fran tre olika synvinklar. Dels som en personlig egenskap, som potentiellt kan leda till ett
funktionshinder och dels utgdende frin kapabilitet och funktion eller mdjligheter. (Mitra, 2006,
s. 241.) Kapabilitet handlar om vilka praktiska mdjligheter en individ har och funktion handlar
om vad individen viljer att gra eller uppna. Det dr funktionen som avgér om en person har en
funktionsnedséttning eller inte. En individ har ett funktionshinder nér han eller hon inte kan
gora eller uppna det som hen sjélv skulle vilja. Om man anser sig vara funktionshindrad eller
inte kan dndras med tiden eftersom ménniskor har en tendens att justera vad man vérderar
utgdende frdn begrinsningar i funktionsféormagan. (Mitra, 2006, s. 241; Vorhaus, 2013, s.
1050.)

Enligt kapabilitetsperspektivet kan orsaken till funktionshinder ha att géra med antingen
personliga karaktédrsdrag, vilka resurser individen har tillgdng till eller faktorer i omgivningen
(Mitra, 2006, s. 241). Sen ir (refererad 1 Mitra, 2006, s. 241) mera intresserad av individens

intressen och onskningar @n individens handlingar och beteenden.

Vorhaus (2013, s. 1050) lyfter upp att kapabilitet handlar om hur man anvander en resurs, och
tar vara pa de goda sakerna fran resursen. Men att det &ven dr mojligt att dra fordel av en resurs
utan att sjidlv agera pa ndgot sitt. Det finns situationer ndr ménniskor kan dra nytta av en
nyttighet utan att sjalv pa nagot sétt paverka det, t.ex. nér det géller att kld pé sig. Nagon annan
kan kli pé en utan att man sjélv har hjilpt till pa nagot sitt. Trots det s& far personen ta del av
de fordelar som det medfor att ha kldder pa sig. (Vorhaus, 2013, s. 1050.) Detta &r fallet nir det

géller manga personer med omfattande funktionsnedséttning.

2.2.5 Normaliseringsprincipen

Normaliseringsprincipen uppstod under 1960-talet, 1 en tid ndr personer med
utvecklingsstorning var avskilda frdn samhéllet och placerade pa anstalter som mest fungerade
som en forvaringsplats for personer med utvecklingsstorning. Pa anstalterna var det vanligt att

det fanns rutiner som var dehumaniserande. Normaliseringsprincipen uppkom som en
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institutionskritik, men principen ansags vara kontroversiell. Det var frimst de som ville att
institutionerna skulle bevaras som var kritiska till normaliseringsprincipen, exempelvis ldkare,
politiker, fordldrar och vardare. Normaliseringsprincipen bidrog till ett nytt synsitt pé
institutionsvarden. Pa anstalterna fokuserade man ofta pa det som var avvikande med
personerna som bodde dir, och att det skulle behandlas. Normaliseringsprincipen belyste
istillet hur inhumana vérdinréttningarna var (Nirje, 2003, s. 22.) De frimsta foretrddarna for
normaliseringsprincipen var Bengt Nirje och Wolf Wolfensberger (Vehmas, 2005, s. 106;
Foley, 2016, s. 178).

Genom att framhalla det normala som en norm, synliggjordes de ovérdiga levnadsvillkor som
raddde pa anstalterna. Tillgédngen till normala livsvillkor sdgs som en rittighet (Nirje, 2003, s.
22). Maélet med normaliseringsprincipen &dr inte att normalisera individen, utan det ar
levnadsforhéllandena som man strévar till att normalisera (Lindqvist & Sauer, 2007, s. 25).
Personer med utvecklingsstorning skall fA mojlighet att leva ett liv som &r sd nira det normala
som mojligt. De skall fa ha ett normalt vardagsmonster och fa ha samma livsvillkor som alla
andra. Normaliseringsprincipen skall gilla alla personer med funktionsnedséttning, oberoende
om funktionsnedsittningen r lindrig eller svar, och oberoende av om personen bor hemma hos
sina fordldrar, pa en institution eller i ett eget boende. Principen gér att tillimpa i alla samhéllen,
pa alla aldersgrupper och kan anpassas till sociala forhillanden och en individuell utveckling.

(Nirje, 2003, s. 15.)

Principen utgér fran att det i ett normalt levnadsmonster finns 4tta bestandsdelar. Dessa
bestdndsdelar dr: En normal dygnsrytm, en normal veckorytm, en normal &rsrytm, en normal
livscykel, en normal sjdlvbestimmanderitt, de normala sexuella monstren som réder i den

aktuella kulturen samt de normala miljokraven 1 ett samhélle. (Nirje, 2003, s. 91.)

Positiva effekter av normaliseringsprincipen &r att den kan hjidlpa personer med
funktionsnedséttning att na en fullstindig sjédlvstidndighet och social integration, eller uppnd en
relativ sjdlvstindighet eller &tminstone fa leva under levnadsvillkor som Gverensstimmer med
samhdllets normala mdnster, oberoende av hur mycket hjélp eller stdd en person behdver.
Normaliseringsprincipen kan &dven bidra och stimulera till att en person med
funktionsnedséttning bygger upp sin sjilvkénsla och utvecklar en kénsla av personlig identitet.
Om man lever i en alltfor skyddad miljo, kan det leda till upplevelser av misslyckanden och att
man inte har nadgon status och virde som person. Bristande hinsyn fran personer i omgivningen
kan dven vara forodande. Darfor ar utvecklingen av en personlig identitet och sjdlvkansla viktig.

(Nirje, 2003, 5. 19.)
12



Det dr enligt normaliseringsprincipen viktigt att ocksd personer med utvecklingsstorning
accepterar sig sjdlv som en vuxen méanniska med ansvar och ett realistiskt sjdlvfortroende, att
ha en upplevelse av att vara vuxen, bade i sina egna och andras 6gon. Samtidigt som det &r
viktigt att vara medveten om sin funktionsnedséttning. Stora institutioner &r daliga. Det &r forst
ndr vardinréttningar borjar ses som ett hem, nér sirskolor borjar ses endast som skolor och
arbetscentraler borjar ses enbart som en arbetsplats som det kommer leda till en normalisering

av samhdéllets attityder till personer med utvecklingsstorning. (Nirje, 2003, s. 20.)

Normaliseringsprincipen lyfter upp funktionshindrades stédllning i samhillet och réittigheter men
principen har ocksa fatt kritik, bland annat for att den inte anses ifrdgasétta de professionellas
makt Over personer med funktionsnedsdttning (Vehmas, 2005, s. 107). Normaliserings-
principen befédster ett asymmetriskt forhdllande mellan personer med intellektuell
funktionsnedséttning och en tredje part, som till exempel vardare (Foley, 2016, s. 180—181).
Ofta ar det vardpersonal som bestimmer vad som anses vara normalt och det har uppstétt en
spanning mellan vad som anses vara normalt och individens rétt att sjdlv vilja hur hen vill leva
sitt liv (Lindqvist & Sauer, 2007, s. 25-27). Samhéllets normer for vad som anses vara normalt

ifrdgasitts inte (Vehmas, 2005, s. 107).

Vehmas (2005, s. 107) anser dock att denna kritik inte &r helt berdttigad och att
normaliseringsprincipen fatt ofortjint mycket kritik frimst pa grund av sitt namn. Principens
grundlidggande vérderingar dr integration och inkludering och att alla ménniskor ar lika mycket
viarda. Mélet med normaliseringsprincipen dr att frimja rdttvisa och att dndra pad samhillets
attityd gentemot personer med intellektuell funktionsnedsittning, inte att gora

funktionshindrade “normala”.
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3 Teoretiska perspektiv pa sjalvbestammande

Sjalvbestimmande och autonomi dr bada substantiv som kan tillimpas pé sévél individen som
en grupp av ménniskor. Nir sjilvbestimmande tillimpas pa en individ, sa handlar det om att
individen bestdmmer Over sitt eget 6de eller vilken riktning man viljer att ta utan paverkan eller
tvang. Nar sjdlvbestimmande tillimpas pa en grupp av ménniskor, handlar det om att den
gruppen av méinniskor har en frihet att bestimma sin egen politiska status (Wehmeyer, 2003, s.

114.)

Detta kapitel dr indelat i1 tre underkapitel. I kapitlet tas sjdlvbestimmande upp ur en psykologisk
synvinkel med fokus pa utvecklingen av sjdlvbestimmande hos individen, samt
sjdlvbestimmande i ett samhéllsperspektiv med fokus pa sjalvbestimmande som réttighet. I det
tredje underkapitlet diskuteras vad sjalvbestimmande for en person med funktionsnedséttning
innebdr samt hur sjdlvbestimmande definieras i denna avhandling. Kapitlet inleds med att

sjdlvbestimmande-begreppet diskuteras och dven nérliggande begrepp tas upp.

Inom psykologin finns flera teorier som forsoker beskriva utvecklingen av sjilvbestimmande
hos individen (Wehmeyer, et al., 2017, s. 10). Gemensamt for dessa teorier dr att de ser
minniskan som en aktdr som aktivt formar sin omgivning. Dessutom tittar man pd hur
ménniskan véljer att reagera pa omgivningen. Miljon spelar alltsd en stor roll i de hér teorierna
dven om det dr ménniskan som aktor som star i centrum. Omgivningen kan erbjuda stéd och
mojligheter savél som hinder for att individen skall kunna fungera som en sjélvstindig aktor.

(Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 18.)

Begreppet sjédlvet” brukar inte forekomma sa ofta som sadant, men forekommer ofta i olika
sammansatta ord, sdsom sjilvkinsla, sjalvfortroende eller sjalvbestimmande. Sjdlvet dr en del
av ménniskans identitet. En 6nskan om att ha kontroll ar viktigt och grundlidggande for sjélvet.
Att vélja, fatta beslut och ta initiativ till handlingar &r ocksd viktigt for sjdlvet. Det &r
grundldggande for ménniskan att striva efter kontroll. Manniskan kan uppnd kontroll antingen
genom att fordndra omgivningen till att passa sjélvet, eller att fordndra sjélvet till att passa
omgivningen. Om en individ forlorar kontrollen strivar individen till att dtervinna kontroll eller

till att 1 alla fall utveckla illusioner av kontroll. (Ekehammar, 2012, s. 274, 278.)

Sjalvbestimmande som pd engelska heter “self-determination”, har sitt ursprung i den
filosofiska tanken om determinism. Determinism handlar om idén att man orsakar sig sjdlv att

agera pd ndgot sétt, som motsats till att andra ménniskor eller handelser paverkar en till att agera
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pa ett visst sétt. Teoretiskt ses sjdlvbestimmande som en inneboende kapacitet eller behov, en
sorts motivation, ett personlighetsdrag, eller en form av sjélvreglering. (Wehmeyer, 2005, s.

114.)

Autonomi kan anvéndas som synonym till sjdlvbestimmande och handlar om att sjélv kunna
och vilja bestimma 6ver sina egna handlingar och att kunna ténka och kdnna sjdlvstandigt.
Autonomi handlar ocksd om att inte ga emot sin egen vilja pa grund av att man vill vara andra
till lags. Egenskaper som sjélvrespekt, sjalvtillit och konflikttalighet har ofta ett samband med
autonomi. (Egidius, 2019.) Inom psykologin har man allt mera borjat intressera sig for
sjalvbestimmande (Wehmeyer et al., 2017, s. 10). Pa ett generellt plan handlar
sjdlvbestimmande om huruvida det dr individen sjilv eller andra personer som pédverkar ens
agerande. Sjidlvbestimmande innebdr att ménniskor agerar utgdende frdn sin egen vilja.
(Wehmeyer, et al., 2017, s. 3). Att pé ett konkret sétt médta sjdlvbestimmande dr omdjligt
(Wehmeyer, 2005, s. 114).

Sjalvbestimmande definieras 1 Natur & Kulturs psykologilexikon (Egidius, 2019) som
sjalvstyrt beteende, sjidlvkontroll, egenmakt och en forméga att hantera sin egen livsforing pa
ett klokt sitt. Enligt definitionen handlar sjalvbestimmande ocksé om ett sjdlvstidndigt ansvar
for de egna reaktionerna och handlingarna. Begreppet sjilvstyrning dr narliggande och handlar
om ett eget bestimmande dver vad man skall kunna tinka, kénna, vilja och gora, antingen

individuellt eller som grupp. (Egidius, 2019.)

Psykologen Albert Bandura myntade redan pa 1970 talet begreppet “’self-efficacy”. Begreppet
kan overséttas som att “ha tilltro till sin egen formaga”. Nar méanniskor har tilltro till sin egen
formaga att utova ett visst beteende, sd dr sannolikheten att de skall utfora beteendet storre.
Sjalvbestaimmande eller sjdlvforverkligande dr ndra sammankopplat med att ha tilltro till sin
egen formaga. Centralt nér det géller sjalvforverkligande ar forhallandet mellan inre och yttre
motivation. Inre motivation handlar om att man utfér ett beteende for att aktiviteten dr
belonande for sjilvet, medan yttre motivation handlar om att man utfor en aktivitet for att fa
nagon typ av yttre beldning, t.ex. pengar. Sjidlvbestimmande &ar kopplat till den inre
motivationen. Sjdlvet tar initiativ till aktiviteter for att tillfredsstdlla inre behov, sd som
kompetens, autonomi och mellanménskliga relationer, snarare dn yttre behov. Méanniskor som
satter virde pa den inre motivationen verkar i allménhet vara mera vilfungerande och

vélanpassade &n dem som mera fokuserar p yttre motivation. (Ekehammar, 2012, s. 278.)
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Ett annat nérliggande begrepp till sjdlvbestimmande ar sjilvreglering. Sjdlvreglering handlar
om en formaga att kunna dndra sig och ha siktet instillt pa avldgsna mal och att kunna avsta
fran nadgonting som dr mera nérliggande. Sjélvreglering kraver mycket kognitiva resurser, vilket
betyder att man har en begrinsad kapacitet till sjdlvkontrollerande aktiviteter. Trotthet eller
stress kan leda till ett sammanbrott i sjdlvkontroll. (Ekehammar, 2012, s. 278.) En person med
god sjilvkontroll har bdde mél pa kort sikt och livsmal som hadnger ihop med varandra pa ett
meningsfullt sétt, och som pa ett konstruktivt sétt foljer socialt godtagbara normer i strdvan att
nd mélen samt har formaga att reflektera konstruktivt om sig sjalv. (Egidius, 2019.) Manniskor
som har en storre kontroll 6ver sina liv, har mera sannolikt en hogre livskvalitet (Wehmeyer &

Schwartz, 1998, s. 11).

Topo (2013, s. 5) anser att sjdlvbestimmande bestdr av fem delar som alla behover tas i
beaktande for att sjalvbestimmanderitten skall uppfyllas. Om en av delarna inte beaktas, sa

uppfylls inte sjdlvbestimmanderétten. De fem omrddena dr enlig Topo:

e att fa information,

o att fatta beslut

e vara med och genomfora beslut
e att ha ett privatliv och integritet

e att kdnna sig kompetent och att f4 anvédnda sin kompetens (Topo, 2013, s. 5.)

Det ar frdgan om ett dkta sjdlvbestimmande nir man far besluta om viktiga saker som ror sitt
eget liv. Dock &r det olika frén situation till situation vad som é&r en dkta sjdlvbestimmanderitt.
Ju mindre en individs resurser ir, desto viktigare och mera dkta kan mindre beslut bli, sdsom

exempelvis att fa vélja vilken mat man vill dta. (Topo, 2013, s. 4,6).

Kansla av att

Vara med och vara
Att fa . Privatliv och kompetent
. . Fatta beslut genomfora . . 5
information integritet och fa
beslut - .
anvanda sin
kompetens

Figur 1. Sjdlvbestimmanderdttens bestdndsdelar. Modifierad utgdende frdan Topos modell
(Topo, 2013, s5.4).
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3.1 Utvecklingen av sjdlvbestimmande hos individen

Hela tiden bedomer ménniskor sina handlingar, tolkar och utvérderar sina handlingar och vilka
konsekvenser handlingarna medfér. Denna sjélvutviardering bidrar till att individens
uppfattning om vad han eller hon &r kapabel till i olika sammanhang eller miljoer fortgaende
formas. Vid optimala forutsédttningar blir resultatet av denna process av sjdlvutvirdering, en
sjalvbestimmande person. En ménniska som har en hog grad av sjdlvbestimmande ar den
huvudsakliga killan till att pdverka sina egna handlingar, har hoga aspirationer, klarar av att
mota motgingar, ser manga mojligheter, ldr sig av sina misstag och har en stark kénsla av

vélbefinnande. (Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 18.)

En person som & andra sidan har en lg grad av sjdlvbestimmande later sig formas och ledas av
faktorer utom sig sjdlv, har 1ga ambitioner, har svirt med att 16sa problem och att sdtta mél
och kénner ofta hopploshet (Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 18). Genom att en person
upprepade ganger far uppleva att han eller hon &r en aktiv aktor i sitt liv, leder det till ett okat

sjdlvbestimmande for personen (Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 17).

Aktorskap handlar om att ta initiativ till ndgonting, att vara den drivande kraften och att vara
den eller det som utfor en handling (Egidius, 2019). Enligt teorier om aktorskap ar det individen
som aktivt formar sin omgivning och sedan reagerar pa omgivningen. Omgivningen spelar en
viktig roll i huruvida en individ blir en aktiv aktor eller inte, eftersom det i omgivningen kan
finnas faktorer som stdder och ger mojligheter savdl som faktorer som utgér hinder for
individen att bli en aktiv aktor. Det &r kombinationen av personliga kompetenser och krav fran
omgivningen som paverkar huruvida en individ kan bli en aktiv aktdr 6ver sina handlingar och
over sitt liv samt ddrmed uppnd en hogre grad av sjidlvbestimmande. Men det ir trots det
individens inre vilja till att fungera som en aktiv aktor som ses som den priméra drivkraften.

(Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 18.)

SDT eller Self-Determination Theory ar det omrdde inom psykologin dir sjdlvbestimmande
allra mest har anvénts. SDT tar fasta pd de grundldggande behoven autonomi, kompetens och
samhdrighet. Teorin har utvecklats av Richard Ryan och Edward Deci och hade sin bdrjan i
forskning om inre respektive yttre motivation (Adams et al., 2017, s. 47, 48; Wehmeyer et al.,
2017, s. 10). Behovet av autonomi handlar enligt teorin om att kdnna att man har valmojligheter
och far gora val och sjélv kan vélja hur man reglerar sitt beteende. Samhdrighet handlar om
vikten av att kdnna en nira samhorighet med andra ménniskor och kompetens handlar om

individens tilltro till sin egen formaga i relation till bade inre och yttre faktorer (Ryan, Huhta &
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Deci, 2008, refererad 1 Forgeard et al., 2011, s. 95.) Dessa tre grundldggande psykologiska
behov dr kopplade till den inre motivationen och dr nédvéndiga for utvecklandet av en inre
motivation och psykologiskt vélbefinnande. Genom att uppnd mal som utgér frdn den inre

motivationen uppfylls dessa tre behov (Forgeard et al., 2011, s. 95.)

En annan teori som handlar om utvecklandet av sjédlvbestimmande dr Causal Agency Theory.
Denna teori har uttryckligen tillimpats pa personer med funktionsnedsdttning och har vuxit
fram frdn forskning om sjdlvbestimmande for personer med funktionsnedséttning. Causal
Agency Theory har Self-Determination Theory som utgidngspunkt (Shogren, Wehmeyer &
Palmer, 2017, s. 55; Wehmeyer & Shogren, 2017, s. 111). Syftet med Causal Agency Theory
ar att forklara hur ménniskor blir sjdlvbestimmande individer (Shogren, Wehmeyer & Palmer,

2017, s. 56).

Centralt i Causal Agency Theory é&r att det finns tre kdnnetecken for sjdlvbestimmande
handlingar. Dessa tre kinnetecken &r: viljehandlingar, aktdrshandlingar och handling-kontroll.
Det forsta kénnetecknet, viljehandlingar (volitional action) handlar om att géra medvetna beslut
utgdende fran sin egen vilja. Det andra kdnnetecknet, aktérshandlingar (Agentic action) handlar
om sjélvreglering och sjdlvstyrning. Det tredje kénnetecknet, handling-kontroll (action control
beliefs), handlar om psykologisk empowerment och sjdlvkédnnedom samt tilltro till sin egen

formaga som aktor 1 sitt liv. (Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 24-25.)

I Causal Agency Theory forekommer dven begreppet kapabilitet. Det finns tva typer av
kapabilitet; kausal kapabilitet och aktorskapabilitet. Kausal kapabilitet handlar om att man &r
orsaken till att ndgonting hdnder och aktorskapabilitet handlar om att man kan styra en handling

mot ett Onskat utfall. (Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 24).

I figur 2 syns det hur de hér delarna i Causal Agency Theory samverkar med varandra.
Utvecklingen av sjdlvbestimmande har sin borjan i individens reaktioner pa faktorer i miljon
som leder till att individen utvecklar en autonom motivation, som fungerar som grund nér
individen blir en kausal aktor. Upprepade upplevelser av att vara en kausal aktor leder till ett

okat sjdlvbestimmande. (Shogren, Little & Wehmeyer, 2017, s. 26.)
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Figur 2. Teoretisk modell éver utvecklingen av sjdlvbestdimmande. Modifierad och éversatt
utgdende fran Shogren, Wehmeyer & Palmer (2017, s. 56).

Sjalvbestimmande utvecklas genom livet oberoende av olikheter i funktionsformaga och
personliga egenskaper sdsom funktionsnedséttning. Enligt Causal Agency Theory utvecklas
sjdlvbestimmande 1 lika stor grad bland personer med och utan funktionsnedsittning, trots att
det kan finnas vissa olikheter. Det verkar som att utvecklingen av formégan till
sjdlvbestimmande péverkas mera av vilka mojligheter att 6va upp denna formaga som skapas

i kontexten &n av den kognitiva kapaciteten. (Mumbardo-Adam et al., 2018, s. 33.)

3.2 Sjilvbestammande ur ett samhéllsperspektiv

De rittigheter och skyldigheter som en individ har rétt till 1 valfardsstaten brukar bendmnas som
socialt medborgarskap och sociala réttigheter (Johansson, 2008, s. 43). Medborgarskap handlar
om forhéllandet mellan staten och individen (Drake, 2001, s. 119), att vara medlem 1 ett
samhélle och att fa ta del av de rattigheter och skyldigheter som det innebér. Séledes ar
medborgarskap nidra sammanlédnkat med réttigheter. Man kan sédga att medborgarskap handlar

om réttigheten att ha rattigheter. (Spicker, 2012, s. 186.)

Begreppet medborgarskap myntades av Thomas H. Marshall. Det centrala i Marshalls tankar
om medborgarskap dr relationen mellan medborgaren, staten och social service. (Lewis, 1998,
s. 109). Centrala nyckelbegrepp nér det giller medborgarskap dr medlemskap, delaktighet,
rittigheter och skyldigheter (Drake, 2001, s. 122). I varje land finns det olika sdregna traditioner

av medborgarskap. Hirstamningsprincipen och territorialprincipen dr exempel pa principer for
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hur medborgarskap kan faststdllas. Fordldrarnas medborgarskap kan avgora vad barnets

medborgarskap blir, eller s kan fodelselandet avgora. (Johansson, 2008, s. 45.)

Det finns tre olika element av medborgarskap. Dessa ér civila, politiska och sociala réttigheter.
De sociala réttigheterna véxte fram under 1900-talet och det sociala medborgarskapet uppstod
ndr vilfardsstaten etablerades. Marshall menade att sociala réttigheter innefattar bade olika
typer av service och stod samt ekonomiskt stod. (Johansson, 2008, s. 54.) Medborgarskap
medfor dven vissa skyldigheter. Balansen mellan rittigheter och skyldigheter dr ett centralt
element i olika medborgarskapsmodeller. (Johansson, 2008, s. 54.) Enligt Marshall, var syftet
med social service och andra typer av ekonomiska vilfardsforméner inte att inkomsterna mellan
olika grupper skulle utjimnas, utan snarare att den sociala servicen skulle ge ett grundldggande

skydd mot olika typer av sociala risker (Johansson, 2008, s. 58).

Det sociala medborgarskapet medfor att alla medborgare har en viss status som ar oberoende
av individens forméga att bidra till samhéllet (Johansson, 2008, s. 57). Ett argument for att
medborgarskapet skall gilla alla medborgare ar citatet som inleder avhandlingen. Att de som
ar minst formogna till att uttrycka sina rittigheter 4r de som behdver dem mest (Spicker, 2012,
s. 186). Topo (2013, s. 5) menar dock att vissa grupper i samhéllet hamnar utanfor dessa system.
I grundlagen finns det lagstiftat om vilka grundrittigheter savél som plikter man har som
medborgare. Exempelvis kan sddana plikter vara att bli en skattebetalare, utfora varnplikt eller
genomfora laroplikten. Topo (2013, s. 5) menar att det faktum att vissa grupper av minniskor i
sambhdllet inte tar del av en eller flera av dessa skyldigheter som ingar i medborgarskapet kan

ge en bild av hur vél deras grundrittigheter forverkligas.

Bryan Turner lyfter fram (refererad i Johansson, 2008, s. 63) att man inte kan titta pa
medborgarskap endast ur en teoretisk synvinkel, utan man behover dven ta hansyn till hur
rattigheter kopplade till medborgarskap konkret tar sig uttryck och utdvas. Det 1 sin tur innebér
att det dr viktigt att dven titta pd hur de sociala institutioner och praktiker som forverkligar

lagens formella angivelser om rittigheter och skyldigheter i praktiken fungerar.

Turner menar (refererad i Johansson 2008, s. 64) att sociala réttigheter &r starkt beroende av
individernas position pd en arbetsmarknad. Vidare podngterar Turner att det &r forst efter att en
individ deltagit 1 arbetsmarknaden som denne berittigas till vissa sociala och ekonomiska
formaner och inte nddvéandigtvis pa grund av individens formella status som medborgare i ett
land. Johansson (2008, s. 65—66) resonerar utgdende fran Turners tankar att det sociala

medborgarskapet aldrig kommer att bli fullkomligt inkluderande. Snarare s& innebér socialt
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medborgarskap alltid ndgon form av exkluderande egenskaper som exempelvis att formaner ar
knutna till statusen pé arbetsmarknaden. Medborgarskap som fenomen éar alltsd samtidigt bade
inkluderande savél som exkluderande. Drake (2001) menar att ett medicinskt perspektiv pé
funktionshindrade kan exkludera personer med funktionsnedsittning frdn medborgarskap och
delaktighet medan ett synsitt 1 enlighet med den sociala modellen bidrar till att stidrka

medborgarskapet (Drake, 2001, s. 122—-123).

T.H.Marshall (refererad i Johansson, 2008, s. 66—67) preciserade senare sina tankar om sociala
rittigheter och framholl att sociala réttigheter kan regleras pa tre olika nivéer. Till den forsta
nivan hor sadana réttigheter som dr exakt definierade och &verklagningsbara. De sociala
rattigheter som hor till den mellersta nivan dr fortfarande reglerade i lag, men har en ldgre status
an rattigheter pa den forsta nivan. Rattigheter pa den tredje och lagsta nivan kallade Marshall
for ’réttmaitiga forvéntningar”. Marshall menade att det inte var nodvéndigt att reglera denna
typ av réttigheter 1 lagstiftning, utan dessa rittigheter kunde vara forankrade i byrakratisk
praktik. Darmed ges tjinsteménnen ett stort ansvar. Marshall sdg detta som en mojlighet dér
det kunde goras mera individanpassade bedomningar i och med att vilfardsstaten byggdes ut.
En sddan positiv effekt kan dock endast uppkomma i ett vilfardssamhélle som ser det som sin

primdra uppgift att sékerstilla medborgarnas vilfard. (Johansson, 2008, s.66—67.)

Niér sjdlvbestimmande diskuteras ur ett samhéllsperspektiv kan begreppet paternalism lyftas
upp. Paternalism kan enligt Nationalencyklopedin innebéra att lagar och myndighetspolitik
begriansar medborgarnas frihet 1 deras eget intresse” (Nationalencyklopedin). Topo (2013, s.
5) diskuterar paternalism och vilka etiska problem som paternalism kan medfora. Nar dr det
berittigat att besluta och agera i en annan ménniskas stille, och nér r det inte beréttigat? (Topo,

2013, s. 4).

Svag paternalism dr ett begrepp som har myntats for sdédana situationer dir man behover ingripa
1 situationer dir individen fattar beslut som helt klart &r till skada for personen sjdlv. Ett sddant
exempel kan vara om ndgon gar ut i kdlden utan varma kléder och av ndgon anledning inte
forstér vilka foljder detta har f6r den egna hélsan. I detta fall kan den svaga paternalismen kallas
for rétten till sdkerhet. (Launis 2010 refererad i Topo, 2013, s. 4.) Paternalism och svag
paternalism medfor dock flera etiska problem, speciellt 1 ett individperspektiv. Nar kan en
ménniska anses vara formogen att fatta viktiga livsavgorande beslut som exempelvis var man
skall bo. I grundlagen finns det lagstiftat om grundrittigheter och dven vilka plikter man har

som medborgare. (Topo, 2013, s. 5.)
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3.3 Sjalvbestammande och funktionsnedsittning

I denna avhandling diskuteras sjdlvbestimmande 1 relation till personer med
funktionsnedséttning. Hittills har sjdlvbestimmande diskuterats pd ett allmint plan ur ett
individperspektiv respektive samhéllsperspektiv. Utgdende frdn den diskussionen definieras
sjdlvbestimmande i denna avhandling som en individs ritt att vara med och besluta om viktiga
beslut 1 sitt liv. Sjdlvbestimmande ar d&ven en inneboende kapacitet som varje individ besitter.
Faktorer 1 miljon kan paverka hur vil sjdlvbestimmande kan utdvas i praktiken. Pa en
samhiéllsniva definieras sjdlvbestimmande i denna avhandling som rétten att vara fullviardiga
medborgare av samhillet och att fa ta del av savil de réttigheter som de skyldigheter som

medborgarskapet innebér.

Wehmeyer (2005, s.114) konstaterar 1 en studie om funktionshindrades livskvalitet, att personer
med funktionsnedsittning rankade betydelsen av sjidlvbestimmande betydligt hogre 4n vad
professionella och anhoriga gjorde. Faktum dr att av alla de dimensioner av livskvalitet som
fanns med 1 undersdkningen, s& rankade anhoriga och professionella sjélvbestimmande som av
lagst betydelse for livskvaliteten hos personer med funktionsnedsittning (Wehmeyer, 2005, s.
114) trots att resultaten i en annan studie visar att sjalvbestimmande bidrar till en hogre
livskvalitet for personer med intellektuell funktionsnedséttning (Wehmeyer & Schwarts, 1998,
s. 11). Sjilvbestimmande bidrar dven till att personer med funktions-nedséttning kédnner sig
mera tillfreds med livet. I en wundersokning bland tondringar med intellektuell
funktionsnedséttning visade resultatet, att de tondringar som rapporterade en hog niva av

sjalvbestimmande dven var mera tillfredsstillda med livet. (Arunashree et al., 2016, s. 250.)

Trots att det forskas allt mera om sjélvbestimmande for personer med funktionsnedséttning och
man dven kommer med forslag om hur sjilvbestimmanderitten kan stérkas, s har det inte
hittills haft si stor paverkan pa vardagen for personer med funktionsnedséttning (Wullink et
al.,2009, s.823). Fortsittningsvis far personer med intellektuell funktionsnedsittning gora farre
val och har mindre kontroll 6ver sina liv &n andra (Wullink et al., 2009, s. 823), det hér beror
antagligen pd att det rdder oklarheter om hur sjilvbestimmanderitten for personer med

funktionsnedséttning skall implementeras i praktiken (Skarstad, 2018, s. 800).

Ofta bor personer med funktionsnedséttning i1 en miljé som 1 sig sjdlv begridnsar mojligheterna
till att ta beslut och vélja och ddrmed ocksa livskvaliteten (Wehmeyer & Schwarts, 1998, s.11).
Det vore viktigt att personer med funktionsnedsittning, oberoende av = om

funktionsnedsdttningen &r lindrig eller svér, skulle fa bo i en miljo som stoder
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sjalvbestimmande, dér de funktionshindrades formaga att gora val och bestimma sjilva skulle

fa utvecklas. (Vorhaus, 2013, s. 1055; Wehmeyer & Schwartz, 1998, s.11).

Baer (refererad i Wehmeyer 2017, s. 9) noterade att forslag pa hur sjdlvbestimmande kan
frimjas 1 forsta hand endast &r teorier. Ifall malet faktiskt vore att personer med
funktionsnedséttning skulle ha stérre mojligheter att vélja och ha en storre kontroll sa géller det
att arrangera miljon pé ett sadant sitt som personerna vill ha den. Det hir kan tillexempel
uppnds genom att man skapar tva miljoer som endast skiljer sig at pa ett enda sétt. Genom att
sedan observera i vilken miljo personen med funktionsnedsittning spenderar mest tid kan man

ta reda pa vilken milj6 personen foredrar.

Sjalvbestimmande kan ldras ut och trdnas upp, men det &r svart att hitta en balans mellan en
persons sjdlvbestimmande och den professionella omvéardnad som personen behover. Det finns
undersokningar som visar att nir personer med intellektuell funktionsnedséttning flyttade till
mera sjdlvstdndiga boendeformer, dir de hade storre mojligheter till sjdlvbestimmande, sa
Okade deras vikt samt de hade mera karies. Nér det géller autonomi och sjdlvbestimmande ar
detta en positiv sak, men ur ett hilsoperspektiv, dr det inte sa positivt. Personerna borde alltsa
fa fortsitta bestimma sjidlv, men deras formaga att varda sin hélsa borde istillet trdnas upp.

(Wullink et al., 2009, s. 824.)

Skarstad (2018, s. 800) undersoker i en artikel hur situationen med funktionshindrades
sjalvbestimmanderitt ser ut 1 Norge, och konstaterar att det finns en stor diskrepans mellan de
principer om manskliga réttigheter som man forbundit sig till att félja och de verkliga
tillvigagéngssitten. Trots att Norge har forbundit sig till att skydda sjdlvbestimmanderitten for
personer med funktionsnedsdttning, s& visar resultaten i artikeln att Norge trots det 1 stor
utstrickning nekar personer med funktionsnedsittning sjdlvbestimmanderitt 1 praktiken.
Orsaker till varfor sjdlvbestimmanderétten nekas ér enligt Skarstad att sjdlvbestimmande inte
behandlas som kérnan i de ménskliga réttigheterna, for att personer med funktionsnedséttning
inte antas vara kapabla att fatta beslut och for att det formyndarsystem som finns i Norge inte
har som sitt frimsta mal att skydda sjilvbestimmanderitten. (Skarstad, 2018, s. 800.) Aven
Wehmeyer (2005, s. 114) och Guess et al. (2008, s. 75) konstaterar att det finns en allmén

uppfattning om att personer med funktionsnedsittning inte dr kapabla till sjdlvbestimmande.

Karlsson & Nilholm (2006) har undersokt vilka problem som kan uppstd nir personer med

funktionsnedséttning skall utdva sin sjdlvbestimmanderétt och som kan leda till att det blir svért
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for anhoriga eller professionella att undvika att handla paternalistiskt. Karlsson & Nilholm

havdar att det 1 vissa situationer kan vara svart att undvika paternalistiska handlingar.

Karlsson & Nilholm (2006) konstaterar att sjalvbestimmanderétt stiller vissa krav pa den
person som skall utova sjalvbestimmanderéatten. Karlsson (2007, s.79) har identifierat fem olika

typer av krav som stills pa personen. Dessa ér:

e fysisk ndrvaro (physical presence), man &r fysiskt ndrvarande nar beslut som ror en sjilv

fattas

e cn tydbar rost (interpretable voice), for att kunna bestimma sjidlv behdver andra

personer kunna tolka vad man forséker kommunicera att man vill

e malmedveten rost (purposeful voice), att man fOrstar t.ex. fragorna som stills och

dérmed kan svara pd fragorna

e uppriktig rost (sincere voice), att man pa riktigt menar det som man siger

e en realiserbar rost (realisable voice), att man sjdlv kan inse vad som &r realistiskt.

(Karlsson, 2007, s.79.)

Enigt Karlsson & Nilholm (2006, s. 204) kan det i situationer dir personen inte uppfyller nagot
av dessa fem krav bli svart att undvika att beslut fattas som nddvandigtvis inte dr i enlighet med
personens vilja. For att sa langt som mojligt undvika att problematiska situationer uppstér, sa
ar det viktigt att anhdriga och professionella till personer med funktionsnedsittning lér sig att
bli medvetna om faktorer i omgivningen som kan paverka sjélvbestimmandet. Problematiska
situationer kan trots detta uppsta, och i vissa situationer kan det vara omgjligt att ta reda pa vad

som skulle vara klientens vilja.

Att 1ata personer med funktionsnedséttning gora sina egna val kan dock tyckas medfora en viss
risk. Att personer med funktionsnedséttning skall fatta beslut som ér till skada for dem. Trots
det sé ar det just det som personlig autonomi handlar om. Att precis som alla andra ménniskor
fatta fel beslut ibland, 14ra sig av sina misstag och inse att fel beslut ibland kan medfora otrevliga
konsekvenser. (Guess et al., 2008, s. 76.) Men far da personer med funktionsnedsdttning
mojlighet att sjdlva bestimma, eller forsoker personer 1 omgivningen beskydda
funktionshindrade fran att fatta ’daliga” beslut? Topo (2013, s. 4) anser att det &r viktigt att

lyfta upp denna frdga om beskydd och paternalism.
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4 Sjalvbestimmande 1 finlandsk funktionshinderpolitik
och -service

I detta kapitel tittar jag p& hur funktionshindrades sjdlvbestimmanderétt syns i
funktionshinderpolitiken och handikappservicen i dagens Finland samt vilka &tgirder och
metoder som lyfts fram i lagstiftningen och styrdokument som metoder och dtgérder med syfte
att stiarka sjalvbestimmanderétten. I detta kapitel lyfts &ven metoder upp som dnnu inte finns i
den finska funktionshinderpolitiken, men som t.ex. forskning lyfter upp som metoder som
kunde anvéndas i lagstiftning for att stirka sjdlvbestimmanderitten. Kapitlet inleds med en
genomgang av viktiga principer och lagstiftning gdllande funktionshindrades
sjdlvbestimmanderitt i1 finldndsk funktionshinderpolitik. 1 det andra underkapitlet lyfts
begreppet “empowerment” upp samt klientens sjdlvbestimmande och arbete inom sociala

omradet.

4.1 Styrdokument och lagstiftning

Funktionshinderpolitik skall sdkerstilla att funktionshindrade har samma rétt till utbildning,
arbete, praktisk hjdlp, skydd och trygghet som alla andra (Lindberg & Gronvik, 2011, s. 9).
Diarmed har funktionshinderpolitik en viktig roll ndr det géller att stodja
sjdlvbestimmanderitten for personer med funktionsnedsdttning. Centrala principer 1 den
finlindska funktionshinderpolitiken ar funktionshindrades rétt till jimlikhet, delaktighet samt
nddvéndiga tjinster och stodfunktioner (Social- och hilsovardsministeriet, 2006, s. 27-28). 1
14 § 1 Finlands grundlag framgar det att “den enskildes mdjligheter till att delta i samhéllelig
verksamhet och att paverka beslut som géller honom eller henne sjélv” skall framjas (Finlands

grundlag 11.6.1999/731).

En hornsten 1 den finlédndska funktionshinderpolitiken ar sjdlvbestimmande for personer med
funktionsnedsdttning, individualitet och valfrihet. Finlands handikappolitiska program
VAMPO 2010-2015 innehéller flera atgdrder som skall se till att funktionshindrades
sjalvbestimmande sékerstélls. Sjalvbestimmanderitten for personer med funktionsnedséttning
skall forverkligas pa samma villkor som for andra jdmndriga. (Social- och

hilsovardsministeriet, 2010, s. 171.)

Ar 2016 ratificerade Finland FN-konventionen om rittigheter for personer med

funktionsnedséttning. Konventionen har till syfte att “framja, skydda och sdkerstilla det fulla
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och lika atnjutandet av alla ménskliga réttigheter och grundldggande friheter for alla personer
med funktionsnedsittning och att framja respekten for deras inneboende varde”. Konventionen
tradde internationellt i kraft den 3 maj 2008. (Finlands FN-forbund, 2015, s. 17.) Konventionen
har undertecknats av 177 parter (United Nations, 2019), bland annat Europeiska unionen.
Finland undertecknade konventionen och dess fakultativa protokoll redan i mars 2007, och
ratificerade konventionen ar 2016 (Finlands FN-forbund, 2015). I konventionen framgér bland
annat betydelsen av individuellt sjadlvbestimmande och oberoende, sisom exempelvis att ha
frihet att gora egna val. Sjdlvbestimmande och delaktighet &dr centrala teman. Det betonas i
konventionen att d&ven personer med funktionsnedséttning skall ha mgjligheter till att aktivt
medverka 1 beslutsfattande om riktlinjer och program som berér dem sjélva. (Finlands FN-
forbund, 2015, s.13.) Enligt Social- och hélsovirdsministeriet i Finland (2016) innebér
konventionen att personer med funktionsnedséttning skall horas i samband med alla beslut som

gors, som berdr dem sjélva.

I samband med ratificeringen av FN-konventionen om rittigheter for personer med
funktionsnedséttning, uppdaterades Lag om klientens stidllning och rittigheter inom
socialvdrden, s att Finlands lagstiftning skulle uppfylla kraven frén konventionen. Det man
speciellt fokuserade pa var d att anvindningen av begrénsningsatgirder skulle minska. Att
man har ett funktionshinder fr inte vara en orsak till att man blir begridnsad eller inlagd pa en
institution mot sin vilja. Istéllet betonas 1 den uppdaterade lagstiftningen, anvindning av
forebyggande metoder som kan forhindra att det uppstar situationer som kriaver anviandning av
begrinsningsdtgirder. Bland annat individuell planering dr en metod som det uppmuntras till

att anvinda. (RP 96/2015, s. 54.)

I lag om klientens stdllning och réttigheter inom socialvarden, framgar det att klientens asikt
och Onskemél skall beaktas samt att klientens sjdlvbestimmanderdtt dven i Ovrigt skall
respekteras. “Klientens sak skall behandlas och avgoras med hinsyn i forsta hand till klientens
intresse”. (Lag om klientens stédllning och rittigheter inom socialvdrden, 22.9.2000/812, 8§.)
Syftet med den nuvarande handikappservicelagen &r att “frdmja de handikappades
forutséttningar att leva och vara verksamma som jambdrdiga medlemmar av samhéllet samt att
forebygga och undanrgja oldgenheter och hinder som handikappet medfér” (Lag om service

och stod pa grund av handikapp, 3.4.1987/380, 19).

I det nationella handlingsprogrammet for FN-konventionen for personer med
funktionsnedséttning 2018-2019 framgér 82 stycken atgérder, med vilka Finland kan stirka

funktionshindrades grundldggande réttigheter och maénskliga rittigheter (Social- och
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hilsovardsministeriet, 2018, s. 11). Ett viktigt tema 1 handlingsprogrammet ar rétten att fa leva
sjalvstindigt och att delta i samhillet. Atgirder som hinger samman med ritten till
sjdlvstandighet beror bland annat boendefragor, konkurrensutséttning av boendetjénster och
personlig assistans. (Social- och hdlsovardsministeriet, 2018, s. 21.) Konkurrensutséttning av
tjanster dr en faktor som 16per stor risk att hota sjdlvbestimmanderétten. Tjénster som ar valdigt
viktiga for personer med funktionsnedsittning konkurrensutsétts. Det finns ingen garanti att
den aktér som vinner konkurrensutsdttningen har den bdsta kompetensen och kunskapen

(Social- och hélsovardsministeriet, 2018, s. 22).

Langsiktiga atgirder for att stirka sjdlvbestimmande bland personer med funktionsnedséttning
som lyfts fram i handlingsprogrammet &r bland annat att man vill se till att mdjligheterna till
valfrihet vid sérskild service skall garanteras, att stod for beslutsfattande skall utvecklas och
implementeras, att boendeldsningar for funktionshindrade skall utvecklas si att de é&r
forenhetliga med FN-konventionen om rittigheter for personer med funktionsnedséttning, att
institutionsboende skall avvecklas senast ar 2020 och att funktionshindrade skall f& verkliga

mojligheter att vélja var och hur de vill bo. (Social- och hilsovardsministeriet, 2018, s. 41.)

En totalreform av funktionshinderlagstiftningen planeras (Social- och hélsovardsministeriet,
2021, s. 7). Lag om service och stdd pa grund av handikapp och lag angdende specialomsorger
om utvecklingsstorda foreslas att slas ihop till en lag som skulle bendmnas som ”lag om
funktionshinderservice” (Social- och hdlsovardsministeriet, 2018, s. 5). Syftet med den nya
lagen om funktionshinderservice foreslas vara att likabehandling, delaktighet och deltagande i
samhéllet skall uppnds for personer med funktionsnedséttning. Lagen skall forebygga och
undanrdja hinder som begransar mojligheterna for likabehandling. Formdgan att leva
sjalvstindigt och sjdlvbestimmanderitten skall frimjas och dessutom skall personer med
funktionsnedséttning fa “tillracklig service av god kvalitet enligt deras individuella behov och

intressen”. (Social- och hélsovardsministeriet, 2021, s. 14.)

4.1.1 Serviceplan

17 § 1lag om klientens stdllning och rittigheter inom socialvarden framgér det att en serviceplan
skall utarbetas 1 samforstind med klienten och dennes lagliga foretrddare eller med klienten och
en anhorig till klienten eller ndgon annan nirstaende, om det inte finns nagot uppenbart hinder
for det. (Lag om klientens stéllning och réttigheter inom socialvdrden 22.9.2000/812). Nér en
klient beviljas service utifrdn specialomsorgslagen, sa skall det i serviceplanen antecknas

sddana atgirder som stoder och framjar klientens sjdlvbestimmanderitt och mojligheter att
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klara sig sa sjélvstindigt som mojligt. Pa detta sitt stoder man klientens mojligheter till att

utova sin sjdlvbestimmanderatt (THL, u.d).

Uppgorande av service- och klientplaner dr alltsd ett viktigt hjdlpmedel for stirkandet av
funktionshindrades sjilvbestimmande i finsk lagstiftning. Men i1 en undersdkning om
socialarbetares syn pa delaktighet for personer med funktionsnedséttning, visade det sig att
socialarbetarna nog ansag att delaktighet innebér att komma till tals och péverka beslut som
ber6r en sjdlv. Men mindre dn hélften av socialarbetarna som deltog i studien ndmnde att den
individuella serviceplanen kan sammankopplas med delaktighet. Detta trots att uppgorandet av
serviceplaner dr en central del av socialarbetarens jobb, och trots att serviceplaner uttryckligen
gbrs upp for att klienten skall fa paverka beslut som ber6ér honom eller henne sjélv (Histbacka,
2014, s. 151). Att sjalvbestimmande garanteras i lagstiftning verkar alltsa inte nodvéandigtvis

betyda att sjdlvbestimmanderitten ocksd uppfylls i praktiken.

4.1.2 Personlig budget

Personlig budget innebér ett sitt att organisera tjénster, sa att det dr individen som star i centrum
for att vilja, planera och genomfora helheten av tjénster. Ett forsoksprojekt med personlig
budgetering for personer med funktionsnedsittning pégar. Malet med forsoket &ar att en
finlandsk modell for personlig budgetering skall utvecklas. Forsoksprojektet skall dven bidra
till att sjdlvbestimmanderitten, delaktigheten och mgjligheten att vélja skall stirkas for
personer med funktionsnedséttning, nir det géller processen for planering och genomférande
av tjdnster. En malsattning r att hjdlp och stdd skall finnas tillgéngligt enligt individuella behov

och pé ett flexibelt sitt. (Social- och hilsovirdsministeriet, 2020, s. 9.)

4.1.3 Stod for beslutsfattande

Ratten att bli hord och forstadd ar en grundrittighet. Att personer med funktionsnedsittning far
anvinda sitt eget sprak bidrar till att de blir mera sjélvstindiga och delaktiga. Dérfor éar det
viktigt att personer med funktionsnedsittning far tillgdng till tolkningstjédnster och
kommunikationshjilpmedel (Social- och hélsovardsministeriet, 2006, s. 10). Dock kan det vara
omfattande och krdva mycket resurser att utveckla kommunikationssystem som hjélper
funktionshindrade att kommunicera pa ett konsekvent och effektivt séitt (Vorhaus, 2013, s.
1056). Skarstad (2018, s. 800) menar att lagar och forordningar tydligt borde erkdnna och
mojliggora sjdlvbestimmande for varje individ. I sddana fall dar individen inte kan uttrycka vad

han eller hon vill, borde intressen, personlighet och personens tidigare upplevelser och
28



erfarenheter anvindas for att ta beslut om vad beslutet borde vara. Mélet for en stats praxis

borde vara att respektera, skydda och se till att sjdlvbestimmanderatten uppfylls.

Burch (2017) analyserar sjdlvbestimmanderétten, eller nirmare bestdmt fall dir personer med
funktionsnedsdttning behover stod av andra for att fatta beslut. Burch konstaterar att det sedan
tidigare finns olika teoretiska perspektiv som berdr &mnet, men att det vore viktigt att det finns
konkreta riktlinjer och metoder som motiverar professionella att behandla personer med
funktionsnedséttning som personer som ir virda erkdnnande och respekt av sin frihet, i samma

utstrdckning som andra personer.

Stod for beslutsfattande ar en metod som kan tillimpas for att stodja funktionshindrades
sjdlvbestimmanderitt, men 1 det nationella handlingsprogrammet for FN-konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedsittning konstateras det att stod for beslutsfattande
saknas i den nationella lagstiftningen och att en utveckling av stdd for beslutsfattande kommer

att leda till utmaningar de ndrmaste dren. (Social- och hélsovardsministeriet, 2018, s. 40.)

En viktig fraga nér det géller stod for beslutsfattande dr enligt Burch (2017) hur stod for
beslutsfattande skall bli sa respektfullt som mojligt. Carney (2013) drar slutsatsen att det vore
onskvért att man foljde principerna for supported decision-making”, for att stoda
sjdlvbestimmanderitten, men att det samtidigt uppstir stora utmaningar géllande hur

principerna skall implementeras i praktiken.

4.2 Klientens sjdlvbestimmande och arbete inom sociala omradet

I socialt arbete &r klientens sjalvbestimmanderétt mera én bara en allmén princip. Nér man talar
om sjdlvbestimmanderitt i samband med socialt arbete, sa handlar det om att man respekterar
och virdesitter klientens ratt till sjdlvbestimmande, att ta beslut och gora val, att leva autonoma
liv. (Wehmeyer et al., 2017, s. 12.) Deakin och Wright (refererad i Spicker, 2019) foresléar sex
faktorer som bidrar till en lyhdérdhet och empowerment for anvidndare av social service. Dessa
sex faktorer innefattar att man hittar sétt pa vilken servicen ar forenlig med klientens 6nskemal,
att klienten fir vara delaktig i beslut som fattas och att klientens asikter ocksd beaktas och
faktiskt har tyngd i sig. Att klienten far information, s att hen har kontroll och mdjlighet att
kommentera, att servicen ar tillgénglig, att klienten sjélv skall ha mojlighet att vilja vilken
service han eller hon anviander och dven ha mdjlighet att sluta anvdnda servicen samt att

klienten skall ha mojlighet att framf6ra klagomal angdende servicen. (Spicker, 2019.)
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Det engelska ordet empowerment &r ett begrepp som dr ndra sammankopplat med
sjalvbestimmande och autonomi. Empowerment betyder egenmakt men kan dven Gversittas
som medbestimmande eller medinflytande. Med egenmakt menas att man far makt Gver sin
egen situation och sina egna aktiviteter. Empowerment brukar anvdndas i politiska
sammanhang och malet med empowerment ar att motverka marginalisering och utanforskap.
(Egidius, 2019). Empowerment kan liksom sjdlvbestimmande ses ur ett individperspektiv
respektive ett kollektivt perspektiv. Individuellt, handlar empowerment om formégan hos en
anvindare (av social service) att paverka beslut. Kollektivt handlar empowerment om statusen
hos ofordelaktiga och stigmatiserade grupper. Orsaken till att begreppet empowerment har
uppkommit &r for att det finns en risk att social service tar makten 6ver de som anvénder sig av

servicen. (Spicker, 2019.)

Empowerment handlar om att den som &r i en underldgsen position skall fa samma makt som
andra. Ojidmlikheten skall inte endast tas bort, dd finns det stor chans att man hamnar i samma
situation igen (Spicker, 2014, s. 48). Empowerment kan fungera som en ldnk mellan réttigheter
och behov och att det finns ett samband mellan rittigheter och behov i den bemérkelsen att
behov uppstar nir de blir fornekade. Empowerment leder till att rittigheterna blir aterstillda
eller tillgodosedda med resultatet att de sociala och fysiska behoven blir tillfredsstillda (Drake,
2001, s. 84).

Syftet med empowerment &r att minska pa personliga och sociala hinder som star i vigen for
klienten att fatta beslut och handla. P4 sa sétt far klienten hjélp att fa kraft till att fatta beslut
och agera 1 enlighet med sina beslut. Detta kan ske genom att forbéttra deras sjilvfortroende
och forméga nér det giller att anvidnda sin makt. Empowerment handlar &ven om att ge makt at
minniskor som saknar makt. Foretrddarskap handlar & andra sidan om att representera
klienternas intressen nér klienten dr maktlds. Foretradarskap kan ske mot maktiga individer och
sociala strukturer. Foretrddarskap kan ske pd tvd olika sétt. Antingen genom att tala for
minniskorna eller tolka och beskriva deras situation for personer med makt. (Payne, 2015, s.

373.)

Nar det géller det bemdtande som personer med intellektuell funktionsnedséttning far av
professionella inom hélsovarden, sd visar en undersokning att de professionella kénner sig
osdkra, stressade, rddda och oroliga, och de har en tendens att behandla personer med
intellektuell funktionsnedsdttning annorlunda och tar inte personernas sjélvbestimmande i
beaktande. Det finns en stigmatiserande attityd bland professionella inom varden. Dessutom ar

professionella inom varden inte sa bekanta med funktionsnedséttningar. De professionella hade
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en lag grad av tilltro till funktionshindrades kapabilitet. (Pelleboer-Gunnink et al., 2017, s. 431.)
Pelleboer-Gunnink et al. (2017, s.431) foreslar att professionella inom véarden borde fa mera
utbildning om personer med intellektuell funktionsnedsittning, savél som flera mojligheter att
komma i kontakt med personer med intellektuell funktionsnedséttning for att de skulle fa mera
tilltro till sin férmaga att varda personer med intellektuell funktionsnedsittning samt att minska

pa professionellas fordomar om personer med intellektuell funktionsnedsittning.

Professionella som jobbar med personer med funktionsnedsittning borde éndra sitt sétt att tinka
s att man borjar fokusera pa klientens behov istéllet for pa professionell expertis. Klienten
borde behandlas som en medarbetare nér det beslutas om saker som rdr hens liv. Klienternas
sjdlvbestimmande bor respekteras medan de professionella till en mindre grad borde ses som
experter pa klientens behov. (Eriksson, 2014, s.139.) Att man respekterar en persons
sjalvbestimmanderétt innebar att man till varje pris forsdker involvera personen i fraga i beslut
som berdr honom eller henne sjédlv (Vorhaus, 2013, s.1055). Men tyvérr sd ar det vanligt att
anhoriga och professionella inte beaktar och respekterar funktionshindrades Onskningar

(Waullink et al., 2009, s. 824).
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5 Avslutning

Syftet med den hidr pro-gradu avhandlingen var att fora en teoretisk diskussion om
sjdlvbestimmanderitt for personer med funktionsnedsittning. Detta gjordes genom att
diskutera hur begreppet sjdlvbestimmande kan forstis ur olika teoretiska perspektiv samt hur
sjalvbestimmande kommer till uttryck i den finldndska handikapplagstiftningen och -politiken.
I avhandlingen diskuterades &ven hur professionella som arbetar inom funktionshinderservicen
kan befrimja sjilvbestimmande for personer med funktionsnedséttning. Nedan foljer en
sammanfattning av innehéllet 1 avhandlingen samt en diskussion och forslag till vidare

forskning.

5.1 Sammanfattning

Den forsta fragestdllningen var att ta reda pé vad funktionsnedséttning innebdr samt att ta upp
olika perspektiv pa funktionsnedséttning och att diskutera vilka foljder olika perspektiv far for
hur man ser pa funktionshindrades sjdlvbestimmanderétt. Det synsitt som ldnge varit
dominerande dr det medicinska perspektivet pd funktionsnedséttning. Det dr dock ett synsétt
som inte stoder funktionshindrades sjdlvbestimmanderitt eftersom funktionshindrade enligt
den modellen forst och frimst ses som anvédndare av hélso- och sjukvardstjanster. Som en
motvikt till den medicinska modellen har en rad andra teoretiska perspektiv och modeller pd
funktionsnedséttning och funktionshinder uppkommit. I den sociala modellen betonas att det &r
faktorer 1 miljon som é&r orsaken till funktionsnedséttningen. En kombination av medicinska
och sociala modellen dr ICF-modellen dér det framhalls att det &r en kombination av bade

personliga egenskaper och faktorer i omgivningen som &r orsak till funktionsnedséttning.

I normaliseringsprincipen betonas det uttryckligen att sjdlvbestimmande dr viktigt ocksé for
personer med funktionsnedsittning. Aven kapabilitetsperspektivet 4r nira sammankopplat med
sjdlvbestimmande eftersom individens intressen och 6nskningar spelar en viktig roll enligt den
modellen. Enligt kapabilitetsperspektivet har en person ett funktionshinder nér han eller hon

inte har mojlighet att uppnd ndgonting som han eller hon sjdlv skulle vilja.

Den andra fragestillningen 1 avhandlingen handlade om vad sjdlvbestimmande och
sjalvbestimmanderitt innebdr pa individ- respektive samhéllsniva. P4 en individniva utvecklas
sjalvbestimmande genom hela livet och &dr en inneboende kapacitet som varje individ besitter.

Faktorer 1 miljon kan péverka hur vél sjdlvbestimmande kan utdvas i praktiken. P4 en
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samhdllsniva handlar sjdlvbestimmande om rétten att vara fullvirdiga medborgare av samhillet

och att fa ta del av sévil de réttigheter som de skyldigheter som medborgarskapet innebar.

Den tredje fragestillningen handlade om pd vilket sétt fragan om sjilvbestimmande for
personer med funktionsnedsdttning lyfts upp i1 finldndsk funktionshinderpolitik. En viktig
milstolpe 1 den finldndska funktionshinderpolitiken var ratificeringen av FN-konventionen av
rattigheter for personer med funktionsnedséttning. I och med ratificeringen fick
sjdlvbestimmande och delaktighet en tydligare och synligare plats i funktionshinderpolitiken.
Fortfarande finns det brister och utmaningar gillande sjdlvbestimmande i lagstiftningen, bland
annat nir det géller boendefragor for personer med funktionsnedsittning, konkurrensutséttning
av tjinster och utvecklandet av en modell for stod for beslutsfattande som stdder
sjalvbestimmande. Men lagstiftning uppdateras for att stoda funktionshindrades
sjdlvbestimmande, och numera ar sjilvbestimmande en av hornstenarna i den finldndska
handikappolitiken. Finland har en handlingsplan f6r FN - konventionen dér det ingar atgérder
som skall stirka sjidlvbestimmande och staten finansierar projekt och forskning om stéd for
beslutsfattande och gor forsok med personlig budget, som &dr en del av personcentrerad
planering. Jag kan konstatera att sjdlvbestimmande de senaste dren fatt en allt mera synlig plats

1 handikappservicen.

Att alla ménniskor, ocksd personer med funktionsnedsattning har ritt till sjdlvbestimmande
rader det ingen tvekan om, ddremot &r det inte lika sjilvklart hur sjalvbestimmanderitten for
personer med funktionsnedsattning skall implementeras i praktiken. Den fjirde fragestallningen
handlade om hur yrkesverksamma inom funktionshinderservicen i sitt arbete skall forhalla sig
till funktionshindrades sjidlvbestimmanderitt. Professionella som arbetar inom det sociala
omradet behover respektera och vérdesitta klienternas sjalvbestimmanderitt. Empowerment i
arbete med personer med funktionsnedséttning kan hjélpa klienter att fd mera sjalvfortroende
och fatta egna beslut. Professionella inom funktionshinderservicen borde alltid fokusera pa
klientens behov och se klienten som expert pd sina egna behov. Professionella borde gora allt 1
sin makt till att involvera klienterna 1 beslut som ror dem sjdlva och alltid respektera

sjalvbestimmanderitten.

5.2 Diskussion

Sjalvbestammanderitt dr en ménsklig réttighet som géller alla ménniskor, dven personer med

funktionsnedsdttning. Den hdr avhandlingen bidrar till att lyfta upp och belysa fragan om
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personer med funktionsnedsittnings sjdlvbestimmanderitt. Orsaken till att det ar viktigt att
amnet lyfts upp ar att det finns ménga exempel pa nir funktionshindrades sjalvbestimmanderétt
har fornekats. Personer med funktionsnedséttnings sjalvbestimmanderétt har under de senaste
aren allt mera belysts och utgdr en viktig del av handikappolitiken. Trots det behdver frigan
lyftas upp om och om igen tills sjadlvbestimmande dr en sjdlvklarhet for alla personer med

funktionsnedséttning.

De flesta verkar numera vara dverens om att det inte finns nagon tvekan om att &ven personer
med funktionsnedséttning har sjdlvbestimmanderétt, men trots det visar forskning (Skarstad,
2018; Carney, 2013) att det finns svérigheter niar det géller implementeringen av
funktionshindrades sjélvbestimmanderitt i praktiken. Trots att lagstiftning uppdateras och det
pa ett teoretiskt plan ar klart att sjalvbestimmanderitten dr en ménsklig rittighet ar det svarare
att veta hur man i praktiken kan forverkliga sjdlvbestimmanderitten. Det borde forskas mera
om hur sjilvbestimmanderdtten kunde implementeras i praktiken. I den finldndska
funktionshinderpolitiken finns det redan lagstiftning som har till syfte att stirka
sjdlvbestimmanderitten. Man borde inom funktionshinderpolitiken se 6ver om de verktyg som
redan finns i lagstiftningen faktiskt uppfyller sitt syfte och om lagstiftningen ar &ndamalsenlig
for alla personer med funktionsnedséttning, oberoende av hurdan typ av funktionsnedsittning

man har.

I de teorier om utvecklande av sjdlvbestimmande som tas upp i denna uppsats, savil SDT som
Causal Agency Theory s& podngteras det hur viktig miljon ar for utvecklingen av
sjdlvbestimmande. Att miljon kopplas sd starkt thop med sjdlvbestimmande ar intressant
eftersom sjilvbestimmande &r relaterat till en ménniskas inre motivation. Sjélvbestimmande
handlar om att ménniskan skall f4 bestimma sjilv utgdende frdn sina egna preferenser utan
nagon yttre paverkan. Trots detta sé ar alltsd omgivningen vildigt viktig och paverkar i vilken
riktning individens sjidlvbestimmande utvecklas. Darfor borde det forskas mera om hur faktorer

1 miljon kan stoda utvecklingen av sjalvbestimmande.

Avhandlingen ger en bra teoretisk dverblick dver teoretiska perspektiv pa funktionsnedséttning
och teorier om sjdlvbestimmande. I avhandlingen har vetenskapliga killor anvants och dmnet
har belysts ur flera olika synvinklar. Avhandlingen svarar pé fragestéllningarna och resultatet

ar tillforlitligt.

Sjalvbestimmande for personer med funktionsnedsittning dr en ytterst aktuell och viktig fraga.

Inte minst i och med coronapandemin har fragan ytterligare aktualiserats. I och med pandemin
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har inte bara personer med funktionsnedsittning utan hela befolkningen i nagon grad blivit
foremal for paternalistiska handlingar fran statens sida. Det borde forskas mera om hur
coronapandemin péaverkat funktionshindrades sjdlvbestimmande och hur pandemin eventuellt

bidragit till att sjdlvbestimmanderétten inte forverkligats.

Jag avslutar med att aterknyta till citatet som inledde avhandlingen genom att konstatera att det
ar viktigt att frdgor om sjélvbestimmanderétt for personer med funktionsnedsdttning lyfts upp
eftersom det ofta uppstdr utmaningar ndr funktionshindrade skall utdéva sin
sjdlvbestimmanderitt. Det innebér att sjdlvbestimmande ar en viktig réttighet som personer

med funktionsnedsittning har stor nytta av.
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