Omsorg, omvardnad och psykologi

Lars Kebbon

Under det senaste decenniet har en rad forsk-
ningsprojekt med inriktning mot omsorgerna
om psykiskt utvecklingsstérda bedrivits vid
forskningskliniken, Ullerdkers sjukhus. Det finns
manga beroringspunkter mellan denna forsk-
ning och omvéardnadsforskningen, bdde vad det
géller dess innehall och de organisatoriska fra-
gorna. Dessutom &ar mycket av omsorgsforsk-
ningen omvardnadsforskning. Ocks& metodolo-
giskt finns det viktiga likheter. Lars Kebbon re-
dovisar har ett projekt dar man anvént sig av en
maluppfyllelsemodell med tre delfunktioner:
malanalys, systembeskrivning och utvérdering.
Ett nyckelbegrepp i arbetet har varit kritiska fak-
torer. Ett huvudintresse har varit att studera
normaliseringens effekter och omsorgstagar-
nas livskvalitet i vid mening.

Lars Kebbon, som leder denna forskning, &r
docent i psykologi och verksam inom den psy-
kologiska enheten, Forskningskliniken, Uller-
akers sjukhus, Uppsala.

Omvardnad och omsorg ér tva begrepp som ibland
forvixlas och i varje fall ir niira relaterade, som tex
framgar av den omsorgsfulla analysen i rapporten
"Tid for omsorg’ (Lagergren mfl, Liber 1982).
Med omsorgsforskning’’ brukar vanligen avses
forsknings- och utvecklingsarbete rérande omsor-
gerna om psykiskt utvecklingsstorda. Mycket av
detta d@r omvardnadsforskning, men dven i Gvrigt
har ménga av erfarenheterna — innehéllsligt saviil
som organisatoriskt uppenbarligen relevans for om-
vardnadsforskningen.

En definition som bakgrund: Psykisk utvecklings-
storning karaktariseras enligt omsorgslagen av en
himmad forstandsutveckling, som kunnat iakttas
frdn barnaaren och som féranleder hjialpbehov ge-
nom det allménna. Det ar viktigt att vara medveten
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om att det 4r omdgjligt att gora en absolut avgrins-
ning av vilka som ar utvecklingsstérda och vilka
som inte dr det. Det ar beroende av vilka kriterier
man anvander. I vart land dr ca 37000 personer
foremal for sirskilda omsorger pga sitt forstands-
handikapp. Orsaken &r oftast av genetisk art (ge-
nom vanliga arvsmekanismer medfodd svaghet eller
specifik genetisk defekt). Ytterligare ett antal fall
har genom perinatala forhallanden fatt sitt handi-
kapp. En betydelsefull biologisk/medicinsk forsk-
ning studerar sddana mekanismer for att soka lira
kdnna dem och dar sa ar mojligt motverka eller
bota. Jag gar dock inte nidrmare in hir pa sadana
aspekter. I stort sett giller dessutom att dven om
utvecklingsstorningens orsak i ett visst antal fall
kan faststéllas sa ger den kunskapen med vissa vik-
tiga undantag begrinsad vigledning vad giller vard,
behandling och omsorger. Psykologiska, pedago-
giska och sociala faktorer kan i storre utstrickning
paverka omfattning och utformning av handikappet
eller lindra verkningarna. Detta &r ingen polemik.
Snarare ar det ett enkelt uttryck fér den teori som vi
arbetar efter, soker precisera och successivt belig-
ga.

Med denna socialpsykologiska teoriinriktning har
det for mig varit naturligt att sirskilt inrikta intres-
set pa de 6ppna omsorgerna. Utbyggnaden av dessa
har ocksa varit ett karakteristiskt inslag i utveck-
lingen av omsorgerna i allméinhet i vart land under
det senaste decenniet och jag har tillsammans med
ett antal medarbetare som utvirderare haft mojlig-

Med omsorgsforskning’ brukar vanligen
avses forsknings- och utvecklingsarbete réran-
de omsorgerna om psykiskt utvecklingsstorda.
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Bland de vuxna bor nu 2/3 i éppna boende-
former, vilket dr en okning fran ca 40 % 1970.

het att folja detta forlopp. Lat mig forst ge en over-
siktlig beskrivning av utvecklingen under perioden
och direfter ge nagra exempel pa var metodik och
resultat.

Bakgrund

Antalet fortecknade har 6kat fran ca 29000 1966 till
ca 37000 1983, vilket motsvarar 0,30 resp 0,44 pro-
cent av totalbefolkningen. En kontinuerligt 6kande
proportion av barn och ungdomar bor i forildra-
eller fosterhem: ca 70 % bor nu hemma jamfort med
ca 50% 1970. Bara ca 15% av barnen bor dnnu pa
vardhem.

Bland de vuxna bor nu narmare 2/3 i 6ppna boen-
deformer, vilket ar en okning fran ca 40% 1970.
Karakteristiskt for omsorgerna under den senaste
tioarsperioden har varit ett okat antal hemma-
boende dven bland vuxna hos forédldrar och i énnu
hogre grad okning av boende i inackorderingshem
resp egen bostad. Inackorderingshemmet utgor ett
gruppboende i liten skala, i regel i vanlig bebyggelse
inspriangda lagenheter eller villor med varierande
grad av personal och tillsyn. For nérvarande bor ca
1/4 vuxna omsorgstagare i inackorderingshem eller
egen lagenhet och antalet 6kar stadigt. Fortfarande
ar det dnd& s att en relativt stor del av de utveck-
lingsstorda vistas pa vérdhem. Antal vardhems-
platser har i absoluta tal, atminstone fram till mitten
av 1970-talet 6kat kontinuerligt, i stort sett i takt
med okningen av antalet nyfortecknade. For nirva-
rande finns cirka 9000 vardhemsplatser. Tendensen
ir dock att man soker ligga ned vardhemmen.

Av en intensivstudie av tioars fortecknade i ett
landsting som vi genomfort framgar, att omsorgsta-
gare vid forteckning i regel stannar i hemmet eller
intas pa vardhem. Med tiden har foréldrarna i allt
storre utstriackning visat sig behdlla sitt barn. For
vardhemsgruppen sker en langsam utflyttning till
inackorderingshem eller egen bostad. En varaktig
atergang till en mer sluten vard forekommer prak-
tiskt taget aldrig. Daremot sker i undantagsfall till-
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falliga omplaceringar tex i samband med bostads-
byte och sannolikt ibland i samband med personliga
kriser av olika slag.

Utbyggnaden av de 6ppna omsorgsformerna har
framfor allt géllt de lindrigt och mattligt utvecklings-
storda. Av de svart och djupt utvecklingsstorda bor
drygt hilften pa vardhem eller specialsjukhus och
endast ca 5% bor pa inackorderingshem. Knappt en
tredjedel bor i fordldrahemmet. Det ar dock viktigt
att konstatera att de svart utvecklingsstorda som
bor i inackorderingshem har klarat detta aven om de
givetvis kriver storre personalstod. Barn och ung-
domar gér givetvis i regel i olika skolformer, idag i
allt storre utstrackning klassintegrerade i vanliga
skolor. Bland de vuxna ar drygt hélften sysselsatta
vid sirskilda dagcenter. Ganska manga av dessa
dagcenter ir knutna till virdhem, men karakteris-
tiskt for den senaste tiodrsperioden har varit en
stark expansion av fristdende dagcenter. De sist-
namnda ar alltsd integrerade i vanlig bebyggelse och
fungerar mer som en vanlig arbetsplats. I andra
skyddade verkstéder, tex inom samhillsforetag, el-
ler pa 6ppna marknaden arbetar numera ett ganska
litet antal utvecklingsstorda — mindre dn 20 % av de
fortecknade. Proportionen utvecklingsstorda i arbe-
te — skyddat eller oskyddat — har under den senas-
te tioarsperioden forblivit konstant och det innebér
att 1960-talets forhoppningar pa denna punkt har
kommit pa skam. Den 6kande allménna arbetslos-
heten i vart samhille har givetvis starkt medverkat
till detta. Det beror alltsd inte i forsta hand pa att det
inte skulle finnas jobb som utvecklingsstorda kan
klara.

Viktiga lagmissiga fordndringar har skett under
den aktuella perioden. Man har tex reviderat per-
sonlegala foreskrifter om sterilisering, om ékten-
skapsritt, formyndare m m. Den utvecklingsstordes
rittskapacitet bedémes numera individuellt och
samtidigt har omsorgerna kodifierats i lag, den sk
Omsorgslagen fran 1967. Just nu pagar i och for sig

Med tiden har fordldrarna i allt storre ut-
striickning visat sig behdlla sina utvecklings-
storda barn.




Vara viktigaste instrument i utviirderingen var
normativa modeller och kritiska faktorer.

en omprévning av just Omsorgslagen, som sanno-
likt kommer att fordndras till en sk ramlag istillet.

Metod

Var metodiska 10sning var allméint sétt en mdlupp-
Syllelsemodell: att vardera verksamheten i forhal-
lande till malsattningen med omsorgerna, dvs hur
mél och behov tillgodoses i existerande organisa-
tions- och verksamhetsformer. Vi ville gora en kri-
tisk vérdering, men inte stanna vid en sk summativ
utvirdering, dvs att faststdlla om en verksamhet ar
god eller délig, om den skall fortgd eller avbrytas.
Snarare sag vi var uppgift som konstruktivt kritisk,
dvs att bidra till och stimulera en utvecklingspro-
cess: hur skall vardorganisationen utvecklas och
forandras for att bast tillgodose omsorgernas mal?
Detta édr vad som brukar kallas en formativ utvirde-
ring. Véra viktigaste instrument i utvirderingen var
normativa modeller och kritiska faktorer. Med nor-
mativ modell avses en systematisk beskrivning av
omsorger i en 'idealmodell’’, som hirletts ur mal-
sattningarna. Modellens funktion dr att utgdra en
mall mot vilken existerande verksamhet kan bedo-
mas, sa att faktorer som &r kritiska fér maluppfyl-
lelse kan identifieras. Vi utarbetade sidana norma-
tiva modeller for fyra olika delomraden; boende,
arbete och sysselsittning, fritid samt familjeservice.

Schematiskt kan man séga att den normativa mo-
dellen har tre delfunktioner: mdlanalys, system-
beskrivning och utvirdering.

Malanalysen syftar till att medvetandegora och
analysera malsittningen med de aktuella vardatgair-
derna, baserad pa vardtagarnas behov. I denna ana-
lys inkluderas ett kontinuum frdn Overgripande
langsiktiga mal till konkreta arbetsmal for det dag-
liga arbetet. Sadana malformuleringar fungerar i
princip som kriterier i utviarderingen. Malanalysen
har emellertid ocksa enligt védra erfarenheter en
egen, sjalvstiandig funktion. Det visade sig tex att
en hel del av de uttalade formuleringar som férekom
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— och forekommer — om maél och syfte med éppna
omsorgsformer dr vaga och oprecisa eller direkt
motsigelsefulla. Vi tog upp till empirisk prévning
en del sadana termer. Ett exempel ir trygghet och
traning i boendet: vad far det fér konsekvenser om
man ser malet med personalinsatser i inackorde-
ringshemsboende vara att skapa trygghet eller att
befrdmja utveckling genom trining och hur kan man
eventuellt avviga sadana mél mot varandra? Ett
annat liknande exempel ér inriktning p& produktion
eller individuell utveckling i dagcenterverksamhet:
skall dagcenteraktiviteter vara till for att producera
som i ett vanligt jobb eller att utveckla omsorgsta-
garen och hur forenar man dessa mal? Det visade
sig ha en praktisk och klargorande betydelse bara
att arbeta med att formulera sidana mél, generella
savdl som konkreta. Ofta utgor de incitament till
eller en viktig del av en utvecklingsprocess.

I modellens andra del ges en beskrivning av den
foreliggande vardorganisationen i termer av dess
viktigare funktioner (vardenheter, serviceformer,
arbetsmetoder, resurser). 1 ett forsta skede kart-
laggs vilka verksamhetsformer som forekommer.
Direfter sker en strukturering i komponenter och
slutligen utformas dessa till en modell. Aven denna
systemanalys har en sjdlvstindig funktion. Enbart
registreringen av om speciella omsorgsformer fore-
kommer eller inte respektive i vilken omfattning de
forekommer utgor bidrag till utvirderingen. Man
kartlagger helt enkelt bristerna.

Det egentliga utvirderingsledet slutligen syftar
till att viardera forekommande atgirder och service-
former. Till skillnad fran mélanalys och system-
beskrivning, som i princip avses vara tickande for
hela den studerade verksamheten, maste utvirde-
ringsdimensionerna med nddvindighet inskrinkas
till ett urval av visentliga, mélrelevanta aspekter.
Dessutom maste de vara mojliga att i ndgon form
mata eller bestimma. Ofta, men inte alltid, innebér
detta en kvantifiering. Detta édr kanske den viktigas-

Detta dr kanske den svdraste punkten i utviir-
deringsarbete: att finna mdlrelevanta variab-
ler som dr mdéjliga att virdera.
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Véra slutsatser av utvirderingen kan allmdnt
sammanfattas évervigande positivt.

te och svéraste punkten i utvarderingsarbete: att
finna malrelevanta variabler som ar mojliga att vér-
dera.

Eftersom vi bedomde det vara viktigt att gora
virderingen dynamisk och vigledande for ett konti-
nuerligt forandringsarbete blev kritiska faktorer ett
nyckelbegrepp i vért arbete. Enligt vér definition
har kritiska faktorer bade en positiv och en negativ
sida: positivt betyder det nodvandiga forut-
sattningar. Negativt betyder det hinder for
uppnaende av mélen. I forsta hand ar man naturligt-
vis ute efter att hitta de viktigaste, mest avgorande
forutsittningarna och hindren. Identifierade Kri-
tiska faktorer kan sigas vara den viktigaste produk-
ten i utvirderingsarbetet. Det ger mojlighet att spa-
ra orsaker till framgéng och misslyckande, styrka
och svagheter i ett vardprogram. Det visar ocksa
hur vard och stodformer bor vidareutvecklas och
var det 4r motiverat att ga vidare med utredning.

Den uppdelning av utvérderingen, som den hdr
modellen innebir, illustrerar ocksa olika funktioner
som utvirderingen kan fylla och som kompletterar
varandra.

Resultat

Vara slutsatser av utvirderingen kan allmédnt sam-
manfattas overviagande positivt: de Oppna om-
sorgerna har visat sig fungera val. En 6kad materiell
standard har uppnétts i de 6ppna boendeformerna,
man har i 6kad utstrackning fatt meningsfull syssel-
sdttning och man har en mer innehéllsrik och vari-
erad fritid.

Det forekommer ytterst séllan att en utflyttning
fran sluten vard misslyckas. En forutsittning ar
dock att det finns det differentierade utbud av servi-
ceformer som omsorgerna har byggt upp. En grund-
laggande kritisk faktor 4r — som vanligt — resurser,
framst ekonomiska resurser. Utvecklingen av 6pp-
na omsorgsformer bor inte ses som en besparingsat-
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gird. Bade personal och lokaler behovs ocksa for
dem. I och med att man mer utnyttjar dvriga i sam-
hillet existerande resurser kan det ocksa innebéra
en besparing, t ex kommunal fritidsverksamhet, for-
eningsliv, kommunala sporter, kommersiell service
etc. Framfor allt ar det ett rationellare utnyttjande
av resurserna. Andra exempel pa kritiska faktorer
ar personalens utbildning och engagemang och or-
ganisationen, sirskilt med avseende pa avvagning-
en mellan centralisering och decentralisering. Vi
fann ganska stora variationer i dessa avseenden.

Aven om man séaledes lyckats genomfora fysisk
integrering tamligen l&ngt har man inte alls nétt lika
langt nir det giller vad man kallar funktionell
integrering: omsorgstagarna bor ute i samhillet,
men utgdr dnda ofta till viss del en isolerad grupp,
som inte i samma grad utnyttjar forekommande of-
fentliga resurser, affarer, bussar, gemensamma
tvittstugor osv. I &nnu mindre grad har man en so-
cial och samhallelig delaktighet med sin om-
givning, som innebdr att ha fungerande, regel-
bundna och spontana kontakter med sin nirmaste
omgivning, att upplevas av andra och uppleva sig
sjalv som en naturlig del i en stérre gruppgemen-
skap, tex i forhéllande till vanner, grannar, arbets-
kamrater och personal.

En observationsstudie som visar att flertalet ver-
bala kontakter mellan personal och omsorgstagare
ar ensidiga uppmaningar eller fragor och séllan 6m-
sesidiga samtal, en studie av inackorderingshem
som visar att kontinuitet i personalrelationer sadana
som rader i en familj praktiskt taget ar omojligt att
uppnd av schematekniska skil och liknande — allt
detta ar skirvor av beskrivning av en komplicerad
verklighet.

Normaliseringens kvalitet

Mot denna bakgrund av resultat i utvarderingspro-
jektet, som hir bara kunnat antydas, har vi sett det
angeliget med en fordjupad analys av livsvillkoren
inom de Oppna omsorgerna, innefattande dven de :
utvecklingsstordas egna upplevelser av sin situa-
tion. Detta har vi forsokt genomfora i ett nu pa-
gdende projekt om 'normaliseringens kvalitet och
granser”’ (Kebbon et al, 1981). Den vérdideologi
som kommer till uttryck i de 6ppna omsorgerna har
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Normaliseringsprincipen innebdr att man for
de utvecklingsstorda gor tillgingligt vardags-
ménster och livsvillkor som ligger sd nira det
ovriga samhallets som mojligt.

namligen sammanfattats i den sk normalise-
ringsprincipen (Nirje, 1969), som varit vigle-
dande for utvecklingen pa detta vardomrade, inte
bara i Skandinavien utan ocksd i USA och flera
europeiska lander. Normaliseringsprincipen inne-
bar att man for de utvecklingsstorda gor tillgiangligt
vardagsmonster och livsvillkor som ligger si nira
det Ovriga samhillets som mgjligt. Nirje har kon-
kretiserat detta i atta punkter: att ha normal dygns-
rytm, normal veckorytm, normal arsrytm, uppleva
livets utvecklingsfaser, méta normal respekt, leva i
en tvdakonad virld, ha normal ekonomisk standard
och ett integrerat boende. Sddana livsvillkor betrak-
tas som ménsklig rattighet, som tillkommer alla s&
langt det ar mojligt. Dessutom ger ett normalt liv
med normala erfarenheter de bista forutsittningar-
na for optimal utveckling.

Normalisering innebiar dock inte att etablera och
vidmakthélla normala beteenden. Det betyder hel-
ler inte att handikappet elimineras. Ett fullstindigt
normalt liv dr aldrig helt mgjligt. Det ir i nagon
utstrackning alltid nodvéndigt, att med speciellt
stod tillgodose de sirskilda behov som utvecklings-
storningen ger just for att mojliggora ett sa normalt
liv som mojligt. P4 samma sétt som en synskadad
persons majlighet att leva normalt dkas av en vit
képp, kassettidningar och reliefskrift eller den rorel-
sehindrades genom rullstol och fardtjinst kan speci-
alundervisning, inackorderingshem och dven tek-
niska hjalpmedel mojliggora ett normalare liv for
forstandshandikappade. Det giller hir att finna den
ritta balansen mellan speciella stodformer och
skydd, som kan forhindra tillfredsstillelse av all-
ménmanskliga behov respektive normaliserade livs-
betingelser, som kan lopa risk att délja speciella
behov orsakade av handikappet.

Vi har sokt studera detta genom att med enkiiter,
beddmningar och intervjuer studera det dagliga livet
for omsorgstagare som bor pa vardhem, inackorde-
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ringshem och i eget boende. Véar huvudfragestill-
ning dr den svara fragan att soka préva och belysa
om normalisering leder till god livskvalitet.

Vi har da till att borja med sokt utarbeta matt och
métinstrument for de bada begreppen normalisering |
och livskvalitet som bada ar komplexa. Hur vi ope-
rationaliserat normalisering gar jag inte hir nirmare
in pa. Det kan kanske vara av mer allmént intresse
att nagot redovisa det livskvalitetmatt vi arbetat
med. Begreppet livskvalitet dyker ju allt oftare uppi
bade politisk och social debatt och numera inte
sallan dven da det géller sjukvarden. Det har ocksa i
vetenskaplig tappning blivit nidgot av en nordisk
specialitet: Den finske sociologen Allardt (1975) och

Figur 1. Sammanstdllning av de viktigaste komponenter-
na i begreppen vilfird (A) och livskvalitet (B, C) enligt
ndgra livskvalitetsforskare (Allardt, Naess, och Kajandi).

A. Yttre livsvillkor

(= levnadsniva, levnadsstandard, att ha’")
Arbete

Ekonomi

Boende

Halsa

Utbildning

B. Mellanminskliga relationer
(forhallande till andra, “att dlska’’)
Nirrelation

Familjegemenskap
Vianskapsforhédllanden
Grannskapsrelationer

C. Inre psykologiska forhallanden

(att vara’’)

Aktivitet

Engagemang

Sjalvforverkligande

Frihet

Paverkansmojlighet

Sjdlvkansla

Sékerhet

Sjalvaccepterande ‘
Sjalvbild

Oersattlighet ‘
Anseende

Grundstiamning

Upplevelse

Trygghet

Gladje

Socialmedicinsk tidskrift nr 8—9 1984




den norska samhéllsforskaren Siri Naess (1979) har
bada utvecklat liknande tankegangar. En medarbe-
tare i var grupp pa Ulleréker psykologen Madis
Kajandi (1981) har dels gjort en litteraturgenomgang
dver livskvalitetsforskningen och dels foreslagit en
operationalisering med utgéngspunkt fran de ovan-
namnda. Figur I utgér en sammanfattning av dessa
tre niraliggande varianter, som ocksa &r representa-
tiva for hur man i allmdnhet resonerar kring detta
begrepp (oftast brukar man reservera begreppet
livskvalitet i egéntlig mening for leden B och C och
sirhalla ledet A med bendmningar som viélfard, lev-
nadsniva eller liknande).

Ocksa pa denna punkt kan bara nagra av de resul-
tat vi kommit fram till antydas. For det forsta har vi
pa flera sitt kunnat belégga en vil fungerande nor-
malisering, fortfarande mest i fysiskt—materiellt
hinseende, i mindre grad i socialt—sambhalleligt
hianseende. Man stoter dock pa nagra mycket svara
ménskliga problem som ligger vid normaliseringens
grinser, som tex utvecklingsstordas rétt resp moj-
ligheter att bilda familj och & barn. Enligt vara an sa
lange preliminira bearbetningar av ett omfattande
material ar livskvaliteten hogre i eget boende och
inackorderingshemsboende dn pa vardhem. Den f6-
refaller ocksa vara hogre ju lingre man bott i dppet
boende. Omsorgstagarna i oppet boende vill inte
byta och har dver huvud taget fa fordndringsonske-
mal. Detta ér alltsd tendenser. Spridning mellan
grupperna foreligger. En absolut niva pd livskvalitet
ar svar eller kanske omgjlig att ’’vetenskapligt™
faststilla, vilket vi dristigt givit oss pa att forsoka
gora. Den skattning som intervjuarna gjort med
hjélp av livskvalitetsforskarnas kriterier ger for de
utvecklingsstorda medelvirden som ligger négot
under ett forvintat normalt’’ genomsnitt. Det &r
svart att uttala sig med nagon sakerhet om vad detta
egentligen star for. Aterigen saknar vi jamforelse-
data fran en ""normalgrupp’’.
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... prelimindra bearbetningar . ..

Enligt vara
ar livskvaliteten hogre i eget boende och i in-
ackorderingshemsboende in pa vardhem. Den
forefaller ocksd vara hogre ju lingre man bott
i oppet boende.

Det kan vara lampligt att stanna har mitt i de
svara fragor vi just nu brottas med. Det &r min
forhoppning att man genom att pa detta sétt forsoka
samla systematisk kunskap — en vanlig definition
pa forskning — skall kunna hjilpa till att 16sa de
problem som vi méter pd omsorgsomradet.
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