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Forord

Myndigheten for delaktighet beslutade 2022-05-30 att teckna avtal med Institutionen for
socialvetenskap (ISV) vid Marie Cederschiold hogskola angaende genomforande av ett
forskningsuppdrag avseende fragan: Leder individuella stéd till delaktighet? Uppdraget skulle
genomfoéras under 2022-2024, och besta av fyra sammanlankande delstudier; en
kunskapsoversikt, en registerbaserad studie och tva intervjustudier, en med fokus pa
personer med funktionsnedsattning och deras erfarenheter av individuella stéd och
delaktighet och en med fokus pa handlaggare av stodinsatser enligt Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade (LSS). Den inledande delstudien utgors saledes av en
systematisk kunskapskartlaggning med syfte att ge en beskrivning av befintlig forskning om
individuella stdd och insatser och om, och i sa fall hur, dessa leder till 6kad delaktighet for

personer med funktionsnedsattning. Kunskapsldaggningen redovisas i denna rapport.

Stockholm i oktober 2023

Martin Borjeson Magnus Tideman
ISV ISV
Marie Cederschiold Marie Cederschiold

Hogskola Hogskola
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Sammanfattning

| denna rapport redovisas resultaten fran en systematisk eftersokning av forskning om
individuellt stéd och delaktighet som genomférts under hosten 2022. Ett huvudresultat ar
att den forskning i Sverige som dgnats funktionsnedsattning, delaktighet och individuellt
stod ar mycket begransad till sin omfattning, och det finns flera delar inom omradet som
maste beskrivas som kunskapsluckor. En viktig orsak till detta torde vara att “individuellt
stod” inte ar nagot etablerat begrepp inom funktionshinderforskningen, utan att det ar ett

begrepp som framfor allt anvants i policysammanhang.

| litteratursdkningen identifierades anmarkningsvart fa studier om LSS/personlig assistans.
Det enskilda omrade som framstar som mest beforskat ror hjalpmedel.

Merparten av de studier som identifierats dgnas sarskilda typer av funktionsnedsattningar,
men det finns ocksa de som behandlar “personer med funktionsnedsattning” som en
homogen grupp. Nar det galler olika malgrupper ar samtliga aldergrupper (barn/unga,
vuxna, aldre) foretradda i de identifierade studierna.

Flertalet av de studier som identifierats beror enskilda verksamheter och de har ofta
genomforts utan kontrollgrupper, vilket gor att det ar svart att bedéma i vilken man

eventuella slutser har mer generell giltighet.

Givet att den svenska forskning som behandlat individuellt stdd och delaktighet visat sig vara
begransad, har kompletterande eftersékningar av internationell forskningslitteratur
genomforts. | dessa har fler studier identifierats. Bland de lander som framstar som mest
foretradda i forskningen framtrader Storbritannien, men aven USA och Nederldnderna (de
nordiska landerna férekom mycket sallan).

Inte heller i den internationella forskningen framtrader ”individuellt stdd” som nagot tydligt
avgransat (och val definierat) forskningsomrade, men det ar mojligt att identifiera ett antal
studier av de olika program med exempelvis “personliga budgetar” som under senare ar

genomforts i till exempel Finland och Australien. Mot bakgrund av att den svenska forskning



som bedrivits kring dessa fragor visat sig begransad, framstar det som angeldget att ocksa ta

del av de omraden dar den internationella forskningen kommit langre.

Ett viktigt omrade inom forskningen ror arbetsmarknads-/sysselsattnings-, och i viss man
utbildningsomradet, och hér finns en forhallandevis val utvecklad forskningstradition. Det
avspeglas ocksa i att det ar ett omrade dar det genomforts ett antal kunskapsoversikter.
Med reservation for att det inte varit mojligt att genomfora nagon systematisk genomgang
av vilka omraden som ar mest forekommande, kan anda konsteras att det under senare ar
publicerats ett relativt stort antal studier som rér personer med intellektuella

funktionsnedsattningar.

| och med att ”individuellt stod” inte givits nagon entydig eller mer specifik definition inom
forskning om personer med funktionsnedsattning har det visat sig svart att kartlagga i vilken
man (och pa vilka satt) denna typ av stdd bidrar till att starka den enskildes delaktighet. Ett
antal studier indikerar att dven om delaktighet ofta finns med som en 6vergripande
malsattning for olika former av insatser, finns svarigheter nar det galler att realisera dessa
malsattningar. Bland de studier som identifierats har ocksa funnits de som patalat att dven
indivuella insatser kan tillhandahallas efter en mer eller mindre schablonmassig
kategorisering, vilket riskerar lamna begransat utrymme for den enskilde att vara delaktig.
Detta talar for att, om insatserna ska bidra till den enskildes delaktighet, det ar vasentligt att
den enskilde ges mdjlighet att vara delaktig redan i valet av insats och dess utformning.

For att lagga grunden for en mer langsiktig kunskapsuppbyggnad nar det galler dessa fragor
framstar det som viktigt att ocksa utveckla den terminologi som ska anvandas i fortsatt
forskning om temat, och att kunna bli tydligare nar det galler det konkreta innehallet i olika

former av stod.
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1 Om kunskapskartlaggningens syfte och upplaggning

1.1 Generellt om syfte och metodik nar det galler kunskapsoversikter/-kartlaggningar
| Myndigheten for delaktighets (MFD) inbjudan att inkomma med forslag till upplaggning och

genomforande av forskningsuppdraget om individuella stod och delaktighet anges att
uppdraget inledningsvis omfattar genomférandet av en kunskapssammanstallning med syfte
att ge en heltdckande och systematisk beskrivning av befintlig forskning kring individuella
stod och insatser och om och hur dessa leder till 6kad delaktighet. Har anges dven att
oversikten ska genomfdras med hjalp av vetenskapliga databaser, samt att
sammanstallningen av relevanta studier, utover Sverige och de nordiska landerna, dven ska

bygga pa ett urval relevanta studier fran andra lander.

Ett syfte med denna typ av kunskapsoversikter ar att de ska kunna fungera som vagledning
nar det géller vilket stéd som kan vara lampligt for olika malgrupper, men dven nar det galler
mer 6vergripande utformningen av samhallets insatser inom olika omraden. De fyller ocksa

ett syfte att identifiera omraden dar ytterligare forskningsinsatser ar sarskilt angelagna.

Det finns dock ingen entydig definition av vad som utgor en kunskapsoversikt, och det finns
inte heller nagon specifik metod som allmént anvands ndar man genomfér en sadan. Tvartom
finns en rad olika varianter, sprungna ur olika vetenskapliga ansatser, som svarar mot olika
syften och det ar vanligt att man gor en skillnad mellan systematiska kartldggningar
respektive dversikter:

e Vid en systematisk kartlaggning beskriver man forskningen inom ett givet
forskningsfalt. Ett resultat fran den systematiska kartlaggningen kan vara en val
definierad fraga som man darefter kan forsoka besvara inom ramen for en
systematisk oversikt.

e En systematisk oversikt ar en specifik metod med vars hjdlp man soker, identifierar,
véljer ut, dokumenterar och vager samman forskning avseende en véldefinierad

fraga, t ex hur effektiv en given insats ar. (Socialstyrelsen 2009, sid. 11)

Den senare av dessa, den systematiska kunskapsoversikten, bygger pa att den genomfors i

form av ett antal steg, och det ar denna explicita och metodiska arbetsprocess som utgor
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skillnaden mot traditionella kunskapsoversikter. Vanligen raknar man med att det i regel tar
mellan tio och tolv manader att genomféra en systematisk kunskapsoversikt och da med
flera involverade forskare och informationsspecialister. De steg ingar i genomfdrandet av en

systematisk kunskapsoversikt ar vanligen de féljande:

Steg i genomférandet av en systematisk kunskapsoéversikt:
1. Definition av en undersokningsbar fraga

Definition och avgransning av sokstrategier och sokkriterier
Databassokning
Systematisk genomgang av soktraffar

Lasning av relevanta studiers abstract

2
3
4
5
6. Organisering och kartlaggning utifran en metodologi
7. Kritisk beddmning av abstract och inkludering/exkludering av studier
8. Fulltextlasning och beslut om inkludering/exkludering

9. Dataextraktion och organisering

10. Analyser av data/resultat fran relevanta studier

11. Jamforelser mellan resultat fran olika studier

12. Sammanfattningar/svar pa undersokningsfragorna

13. Implikationer for policy och/eller praktik

14. Implikationer for fortsatt forskning/kunskapsluckor

15. Konklusioner

En systematisk kartlaggning bygger inte pa samma satt som i 6versikten pa att man utgar
fran en pa forhand specificerad fragestallning, utan kartlaggningen syftar till att identifiera
sadana fragor som man kan ga vidare med i en férdjupad 6versikt. Darmed kan en
systematisk kartlaggning ses som ett forsta steg, vilket kan lagga grunden for att i ett senare
skede ga vidare med en fordjupad oversikt. En forutsattning for att detta ska vara mojligt ar
dock att kartlaggningen genomfors med en sadan systematik att den ar mojligt att utveckla

och bygga vidare pa.
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1.2 Den aktuella kartlaggningens upplaggning
Var inledande beddmning var att den typ av kunskapssammanstallning som lag narmast de

krav som specificerades i forskningsuppdraget var den som brukar bendmnas systematisk
kunskapsoversikt. Uppdragets tidsplan innebar att vi redan fran borjan identifierade ett
behov att prioritera de delar som bedémdes som mest centrala for genomforande av
kunskapsoversikten. Utifran detta férdes dven en dialog med uppdragsgivaren nar det géller

dessa prioriteringar och vagval.

En annan svarighet, vilken kommit att bli allt mer pataglig under arbetets gang, hanger
samman med hur den tematik som utgjort utgangspunkten for kunskapssammanstallningen
formulerats. Medan begreppet "individuella stod” utgjort ett centralt begrepp i den politiska
diskussion som forts om funktionshinderpolitikens inriktning, ar det inte pa samma satt
nagot vedertaget begrepp inom funktionshinderforskningen. Sa finns inte ndgon etablerad
definition av vilka stod eller insatser som ska raknas till kategorin “individuellt stod” (se
vidare avsnitt 2.3), och i praktiken ar det inte ovanligt att begreppet anvands pa olika satt i

olika sammanhang, och med olika innebdord.

Mot denna bakgrund har vi landat i att beskriva den aktuella studien i termer av en
systematisk kartlaggning. Det innebar att vi framfor allt haft malsattningen att beskriva
forskningen inom det givna forskningsfaltet, och att utifran detta formulera ett antal fragor

som kan vara mojliga att ga vidare med i en systematisk dversikt.!

Malsattningen har dock varit att tillampa en sadan systematik att kartlaggningen anda ska
kunna lagga en grund att bygga vidare pa for att kunna besvara fragan om individuella stods

betydelse for delaktighet for personer med funktionsnedsattning.

! Det innebdr att det inte varit mojligt att gora ansprak pa att formulera nagra generella
slutsatser om kunskapslaget pa det satt som exempelvis Statens Beredning for medicinsk
och social utvardering (SBU) ofta gor i de kunskapsoversikter myndigheten presenterar,
eftersom SBU:s Oversikter vanligtvis ar betydligt mer preciserade och avgransade till effekten
av en specifik intervention for en specifik malgrupp.
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| detta sammanhang genomfoérs kunskapsoversikten som den forsta delstudien inom ramen
for ett storre projekt, vilket ocksa innefattar ett antal ytterligare delstudier. Ambitionen har
varit att resultaten fran kunskapsoversikten ska utgora ett underlag for planering och
upplaggning av de kommande delstudier som planeras i projektet, och att dessa ska kunna
fordjupa analyserna av fragestallningar som identifierats i kunskapsoversikten. En ndra

dialog ndr det mellan de olika delstudierna ar darfor angelagen.

| avsnitt 2 respektive 3 redogdr vi mer ingdende for arbetets uppldaggning och
genomforande. Resultaten av kunskapsoversikten redovisas i avsnitt 4, och i ett avslutande
avsnitt (avsnitt 5) dterkommer vi till diskussionen om hur man kan tanka nar det galler att

utveckla kunskapen inom detta omrade.
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2. Teoretiska utgangspunkter och 6vervaganden

Givet den fragestallning som utgor utgangspunkten for den aktuella kunskapsoversikten — i
vilken man och hur individuella stéd och insatser leder till 6kad delaktighet for personer
funktionsnedsattning — ar det nodvandigt att precisera de centrala begrepp som ar aktuella i
sammanhanget. Det handlar om att fortydliga vilken malgrupp det handlar om (personer
med funktionsnedséattning), vad de aktuella insatserna ska bidra till (delaktighet) samt vilken

form av stdd det handlar om (individuella insatser och stod).

Av dessa begrepp ar de tva forsta mer val etablerade och i den meningen nagot mindre
problematiska, medan det tredje ar mer svarhanterligt. Det ar darfor nédvandigt att dgna
visst utrymme at att utforligt diskutera hur man kan ga till vaga for att definiera och

undersoka individuella insatser och stod.

2.1 Begreppen funktionsnedsattning/funktionshinder
Begreppen funktionsnedsattning/funktionshinder ar breda och i forskningen pa omradet har

under manga ar forts en stundtals intensiv diskussion om hur framférallt funktionshinders-
begreppet bor definieras och anvandas. | sin avhandling fran 2007 urskiljer Lars Gronvik fem
méijliga definitioner av begreppet funktionshinder (”disability”).2 Han konstaterar att alla har
begrdnsningar i olika avseenden, och han ifragaséatter i vilken man det 6ver huvud taget ar
mojligt att utveckla en definition som férmar handskas med de svarigheter som ar
forknippade med begreppet. Den slutsats Gronvik (2007:38) drar ar att funktionshinder
ofrankomligen kommer att forbli ett flyktigt (“volatile”) begrepp, och att vi bor arbeta med
genomtankta och explicitgjorda definitioner som svarar mot de olika syften som kan vara

aktuella i olika fall.

Nar det galler funktionsnedsattning ar det en samlingsbeteckning for en stor mangd olika

typer (och omfattning) av varaktiga nedsattningar av olika funktionsférmagor. Detta ar

2 Dessa fem ir i. “definitions based on diagnosis and/or functional ability”, ii. ”definitions based on
the social model”, iii. "the relative or environmental definition of disability”, iv. Administrative
definitions of disability based on disability support and benefit systems”, v. definitions based on the
persons own subjective definition” (Gronvik 2007:39-40).
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emellertid inte platsen att utférligare diskutera funktionshindersbegreppet och begreppet
funktionsnedséattning, och vi har darfor valt att utga fran de definitioner som gjorts i

Socialstyrelsens termbank dar funktionsnedsattning definieras som en nedsattning av fysisk,

psvykisk eller intellektuell funktionsférmaga och funktionshinder definieras som den

begransning som en funktionsnedsattning innebar for en person i relation till omgivningen.

2.2 Begreppet delaktighet
Delaktighet ar ett centralt begrepp inom funktionshinderomradet och samtidigt ett begrepp

som i forskningen bendmns som ett typexempel pa det som kallas ”Magic concepts”. Det ar
begrepp som ar breda, normativt attraktiva, konsensusinriktade och anvandbara i manga
sammanhang. Alla kan stélla sig bakom dem eftersom de samtidigt ar sa oprecisa att de kan
fyllas med nastan vilket innehall som helst. (Pollitt & Hupe 2011). Detta innebar att det finns
en mangfald olika definitioner av delaktighetsbegreppet, bade inom och utom akademin,
och det skulle krava ett omfattande utrymme att systematiskt ga igenom dem (for vidare
diskussion om olika satt att definiera delaktighet, se tex Szonyi & Dunkers 2015, Molin 2004,
Gustavsson 2004).

| Socialstyrelsens Kunskapsguide beskrivs delaktighet “som ett sammanfattande begrepp
vilket innebar att den enskilde ska ha inflytande 6ver sin vard och omsorg”. Med denna
definition knyter man an till FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning, vilken syftar till att framja, skydda och sakerstalla manskliga
rattigheter och grundlaggande friheter for alla personer med funktionsnedsattning. |
sammanhanget konstateras att individens ratt till delaktighet ligger ndra begrepp som
sjalvbestammande eller autonomi, men man understryker att autonomi inte ar detsamma
som oberoende: Att vara beroende av andras stod behover inte betyda att individens
autonomi ar 13g, det som ar avgdérande ar individens majlighet till, att vid behov med stod,
kunna utdva sjalvbestammande. Man konstaterar ocksa att en forutsattning for att kunna

paverka och vara delaktig ar formagan att kunna kommunicera med sin omgivning.

Liknande, tamligen allmant hallna, definitioner av begreppet aterkommer i andra

sammanhang. Inom ramen for arbetet med denna kunskapsoversikt har dock varit en viktig
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utgangspunkt det som beskrivs i uppdragsdirektiven, namligen att "det ar centralt att
delaktighet inte likstalls med grundlaggande rattigheter som harror kring stod kring
grundldaggande behov i en méanniskas liv. Delaktighet bor vara ett hogre stallt mal som utgar

fran en persons forutsattning att valja och mojlighet att delta i samhallets olika delar.”

Givet detta har vi sett det som angeldget att anvdanda en definition av begreppet delaktighet
som knyter an till det som utgor forskningsuppdragets dvergripande fraga; om, hur och
varfor individuella stod leder (eller inte leder) till delaktighet inom den enskildes olika
livsomraden. Ambitionen har darfor varit att a) se till i vilken man arbetet med
tillhandahallande och utformning av olika former av stdd och I6sningar utgar fran den
enskildes forutsattningar och behov och i vilken man utformning och tillhandahallande
praglas av delaktighet, och b) i vilken man olika former av individuellt utformade stdéd och
|6sningar bidrar till att enskilda manniskors levnadssituation i 6kad utstrackning praglas av

delaktighet.

2.3 Begreppet “individuellt stod”
Begreppen "individuellt stod/individuella insatser” ar begrepp som framfér allt relaterar till

den diskussion som forts nar det géller funktionspolitikens utformning, snarare &n till den
vetenskapliga diskussionen pa omradet. | den proposition om ett nytt nationellt mal och
inriktning for funktionshinderpolitiken (prop. 2016/17:188) som lades fram i riksdagen 2017
angavs att genomforandet av funktionshinderpolitiken skulle inriktas mot fyra omraden. Tre
av dessa (principen om universell utformning, motverkandet av brister i tillgangligheten
resp. forebyggandet och motverkandet av diskriminering) handlar om atgarder pa
samhallelig niva for att oka tillganglighet och delaktighet, men man konstaterade samtidigt
att detta ...

... inte alltid [ar] tillrackligt och det finns darfor behov av individuella stod och

I6sningar som tillhandahalls av samhallet. Dessa l6sningar kan ses som

kompensation av brister i samhallets utformning eller kompensation av

funktionsformaga ...
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Med detta kan begreppet inrymma i princip alla insatser som utformas med utgangspunkt
fran en bedomning av den enskildes behov, och som syftar till att forandra den enskildes
villkor och majligheter. Den avgransning som gors ar mot atgarder som riktar sig mot
samhalleliga omgivningsfaktorer; nar det ar fragan om individuellt stod ar den enskildes

forutsattningar och situation, inte samhallet, som ska forandras.

”Individuella stod och I6sningar” har dock inte kommit att bli ndgot etablerat, eller val
definierat, begrepp inom funktionshinderforskningen pa det sattet att det anvands for att
urskilja en viss typ av stod fran andra. Det blir till exempel tydligt i den rapport fran SBU som
publicerades 2019, Funktionstillstdnd och funktionshinder. Kunskapsléget fér arbetsmetoder
och insatser, vilken redovisar en sammanstallning av vetenskaplig kunskap och
kunskapsluckor utifran systematiska 6versikter. Sammanstallning utgick fran ett antal pa
forhand definierade livs- respektive insatsomraden, och antalet insatsomraden som
identifierades uppgick till sammanlagt 17 stycken (avsnitt 3.7.2 i rapporten). Det kan
konstateras att dessa uteslutande beskrevs i termer av vad olika insatser syftade till, inte

huruvida de var generellt eller individuellt utformade.3

| en bilaga till rapporten (bilaga 2) redovisar SBU "Exempel pa insatser och arbetsmetoder
inom funktionshinderomradet”, och av de 27 typer av insatser som identifieras utgor
”Allmédnna och universella insatser” en kategori och “Individuella insatser” en annan. Flera
av de insatser som brukar raknas till kategorin ”Individuella insatser” inraknas emellertid i
detta sammanhang under andra kategorier — sa beskrivs exempelvis ”Ledsagarservice” under
rubriken ”Delaktighets- och socialt framjande insatser”. | rapporten fran SBU utvecklas inte

nagon diskussion om hur man kan urskilja olika typer av insatser (och det var aldrig nagot

3 De 17 insatsomraden som rapporten utgick fran var de féljande: arbets-, sysselsattnings-
och fritidsinriktade insatser; autonomirelaterade insatser; beteendeinriktade insatser;
boenderelaterade insatser; delaktighetsframjande och socialt framjande insatser; fysiska
insatser; fordldraférmagaframjande insatser; kognitiva insatser; kommunikationsinriktade
insatser; motivationsinriktade insatser; pedagogiska insatser; personlig assistans;
psykosociala insatser; sensoriska insatser; stod fran anhoériga/foraldrar/vanner/andra;
transportrelaterade insatser samt andra halsorelaterade insatser.
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explicit syfte), men nar man tar del av den framgar det anda som uppenbart att de begrepp

som anvands for att differentiera mellan olika typer av insatser inte &r tydligt definierade.

Att “individuellt stod” ar ett problematiskt begrepp avspeglas ocksa i att man, vid en sokning

efter i SwePub (2022-06-26) med s6kordet funktionsnedsattning far 6éver 800 traffar; att

man, om sokningen kombineras med sokordet delaktighet fortfarande far 6ver 100 men om

man dessutom lagger till sokordet individuellt stdd far man inte mer an tva traffar. En

sokning efter texter publicerade i internationella databaser ger ett liknande resultat: Vid en
sokning i Akademic Search Complete (2022-06-26) med sdkorden disability AND
participation erholls inte mindre an 15 159 traffar. Nar sokfrasen kompletterades med frasen

AND services minskade antalet till 7 455 traffar — och nar frasen AND individual support

anvandes var antalet traffar inte fler 4n 62. Aven om begreppet ”individuella insatser” har
sin plats i det funktionshinderpolitiska sammanhanget, dr det med andra ord nagot begrepp

som anvands i forskningen pa omradet.

Mot denna bakgrund har vi gjort beddomningen att det ar svart att klassificera olika former av
stdd och l6sningar med utgangspunkt fran att det skulle réra sig om stod som ar generellt
eller individuellt utformade. Olika former av stdd kan tillhandahallas, bade som delar av
generellt utformade insatser och inom ramen for individuellt utformade stédprogram, och
dven insatser som tillhandahalls efter individuell behovsbedémning kan vara
standardiserade. For att anda forsoka ringa in vilka stodinsatser det kan handla om har vi
utgatt fran de exempel som namns i prop. 2016/17:188, dvs. hjalpmedel, ledsagning,
fardtjanst, sarskilt stod i skolan respektive personlig assistans samt LSS-insatser. Ambitionen
har emellertid varit att identifiera aspekter som kan vara relevanta, inte bara nar det galler
insatserna i sig, utan ocksa hur de tillhandahalls, utformas och, om méjligt; hur dessa bada

aspekter forhaller sig till varandra.
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3. Kunskapskartlaggningens genomférande

3.1 Sokstrategier och vagval
Arbetet med den aktuella kunskapskartlaggningen har utgatt fran den metodik, bestdaende

av ett antal olika steg, som beskrevs i avsnitt 1 ovan. Mot den bakgrunden besl|ots att arbeta
med utgangspunkt fran féljande s.k. sokramar: Funktionshinder, Insatser, Resultat/effekter.
Pa liknande satt beslots att anvanda sammanlagt nio databaser i sokningen:
- For eftersokning av texter publicerade pa svenska har vi anvant databaserna DiVA,
Libris respektive SwePub.
- For eftersokning av texter publicerade pa engelska har vi anvant databaserna ASSIA,
Academic Search Complete, Web of Science, Soclndex with full text, Sociological

abstracts respektive PubMed.

Samtliga dessa databaser &r tillgdngliga via Marie Cederschiold hégskolas bibliotek, och

personal vid biblioteket har ocksa medverkat i arbetet med genomgangen av databaserna.

| inledningsfasen av arbetet med kunskapskartlaggningen fanns en ambition att som
sokkriterium utga fran att de studier som skulle inkluderas skulle vara publicerade pa
svenska/danska/norska eller engelska, och dven att de skulle vara publicerade efter 2010.
Ytterligare en utgdngspunkt var att de studier som skulle inga i kartlaggningen skulle vara
vetenskapligt publicerade (peer-review) studier eller avhandlingar, och i den man vi
sokningarna skulle resultera i identifiering av andra typer av studier (exempelvis rapporter

fran FoU-enheter) géra en bedomning fran fall till fall huruvida dessa skulle inkluderas.

Med utgangspunkt fran dessa kriterier provade vi inledningsvis ett antal sékord att kunna
anvanda i sokningarna. Dessa sokord var Individuellt stéd/individuella insatser, delaktighet
respektive funktionsnedsattning/funktionshinder. Vi kunde dock tidigt under arbetet
konstatera att dessa sokord endast genererade ett mycket begransat antal studier, och da
sarskilt vid sokningar i svenska databaser. Det blev darfér nddvandigt att préva en annan
uppsattning sokord, och vi har i detta utgatt fran de exempel pa individuellt stdd som namns

i prop. 2016/17:188, dvs. hjdlpmedel, ledsagning, fardtjdnst, sarskilt stéd i skolan respektive

personlig assistans samt LSS-insatser. Detta ledde till att antalet identifierade studier 6kade

patagligt, men fortfarande var antalet texter relativt begransat. Av den anledningen beslots
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att inte automatiskt tillampa sokkriteriet “publicerade efter 2010” utan att i de fall det

handlade om &ldre studier gora en bedémning fran fall till fall.

Vid sokning i internationella databaser har anvants sokorden disability AND participation

AND "individual support”/individualisation/personalisation.

Efter att resultatet av den inledande sékningen sammanstaillts (se bilaga 1 och 2) gjordes en
forsta genomgdang av materialet (se stegen "Kritisk beddmning och sallning av studier”
respektive ”"Dataextraktion och organisering” i schemat ovan). Detta innebar ett urval, och
inhdamtning, av aktuella studier, varefter skedde en granskning och vardering av dessa. |
denna del av undersdkningen var det aktuellt att stalla fragor av typ

- Vilka malgrupper ar aktuella i de respektive studierna?

- Vad sager resultaten fran de olika studierna?

- Vilka aspekter av delaktighet behandlas i de aktuella studierna?

Baserat pa ovanstdende var ambitionen att géra en sammanfattande vardering av
kunskapslaget och behov av forskning, utbildning och utveckling. Denna vardering maste
betraktas som i hog grad preliminar, och nédvandig att bygga vidare pa for att kunna ligga till
grund for mer generella slutsatser. Det har férvisso varit en ambition att underséka i vilken
man resultaten fran de enskilda studierna kan bedémas ha en mer generell giltighet, och
aven om det finns omraden dar tydliga kunskapsluckor framtrader men det viktigt att
understryka att det dr nodvandigt med fortsatta, och mer systematiskt upplagda, studier for

att kunna bedéma eventuella slutsatsers giltighet.

3.2 Redovisning for databassokningarna
En 6versiktlig redovisning av resultaten fran de sékningar som genomforts i svenska

respektive internationella databaser aterfinns i figur 1 respektive 2 i det foljande avsnittet
(De studier som valts ut for ndrmare granskning ar fortecknade i bilaga 1 respektive 2.)

| de s6kningar som genomfordes i svenska databaser identifierades inledningsvis 71 studier.
Av dessa kunde merparten relativt snabbt exkluderas da det rérde sig om dubbletter eller

texter som inte i nagot avseende baserades pa sjalvstandig forskning. Antalet studier som
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identifierades i s6kningarna i internationella databaser var fler; har handlade det om 231
studier dar merparten atminstone initialt bedomdes som relevanta att granska vidare.
Eftersom olika former av individuellt stod i hog grad ar kontextberoende (framfér allt som de
utgor delar av olika landers valfardssystem) har det anda varit relevant att ldgga tonvikten pa

de svenska studierna.

| det foljande avsnittet foljer en mer utforlig redovisning av kunskapskartlaggningen.
Utgangspunkten ar i forsta hand de svenska studier som identifierats, medan de
internationella studierna tagits med i den man de bidragit till att komplettera och férdjupa

bilden av de aktuella fragestallningarna.
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4. En 6versiktlig bild av forskningslaget

4.1 Forskningen om “individuellt stod” ar i hog grad begransad
Redan 2005 konstaterades i den av Marten Soder redigerade antologin Forskning om

funktionshinder: problem — utmaningar — méjligheter att forskningen om funktionshinder
och handikapp (sic) 6kat i omfattning. Det innebar att det idag finns en mer eller mindre
etablerad funktionshinderforskning vid landets universitet och hogskolor, och inom denna

forskning dgnas ocksa fragorna om delaktighet tydlig uppmarksamhet.

Det hindrar inte att den bild som framtrader utifran den genomforda litteratursokningen ar
att den forskning i Sverige som dgnats funktionsnedsattning, delaktighet och individuellt
stod dr mycket begransad till sin omfattning. Detta skulle delvis kunna férklaras med
hanvisning till de svarigheter som tidigare beskrivits nar det galler litteratursékningens
genomfdrande, men det dr samtidigt en slutsats som dverensstaimmer med vad som

framkommit i andra kartlaggningar.

| Figur 1 sammanfattas resultaten fran de sékningar som genomforts i svenska databaser.



23

Figur 1. Resultatredovisning, sokning i svenska databaser
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Analysschema (PRISMA 2020 flow diagram for new systematic reviews which included searches of databases,
registers and other sources), hamtat fran Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron |, Hoffmann TC, Mulrow
CD, et al. The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ
2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71.

Slutsatsen om att forskningen ar begransad pa detta omrade ligger val i linje med till
exempel de resultat som redovisades av Statens beredning for medicinsk och social
utvardering (SBU) i deras kartlaggning av den tillgdngliga vetenskapliga kunskapen respektive
kunskapsluckorna nar det géller arbetsmetoder och insatser inom funktionshinderomradet

(SBU 2019). | kartlaggningen identifierades sammanlagt 281 relevanta litteraturdversikter,
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varav 49 beddémdes halla medelhog eller hog metodologisk kvalitet. Av dessa 49
litteraturoversikter var det endast en (1) dar svenska forskare medverkat, vilket ar en stark
indikation pa att det finns begransat med forskning som utgatt fran svenska férhallanden

och fragestallningar.

Detta innebér att det ar mycket som talar for att det aktuella omradet kan beskrivas som ett
svagt utvecklat forskningsomrade, och dven att det finns viktiga delar inom omradet dar
kunskapsluckorna kan karaktariseras som stora. Dessutom berdr merparten av de studier
som identifierats ett fatal enskilda verksamheter och de har genomforts med en
forhallandevis enkel metodik — det vill sdga man har i begransad utstrackning anvant
kontrollgrupper eller fore/efter-matningar. Detta innebar att mojligheterna att dra nagra

mer generella slutsatser ofrankomligen ar mycket begransade.

| de studier som identifierats har begreppet “"delaktighet” inte definierats pa ett entydigt
satt, vilket inneburit att det varit svart att relatera och vardera resultaten fran olika studier
till varandra. | de fall man arbetat med en specificerad definition av begreppet har detta ofta
gjorts pa olika satt i olika studier, vilket naturligtvis forsvarat jamforelser.

Ett exempel dr Andreassen (2021) som redovisar resultat av en undersokning av hjalpmedel i
form av en digital kalender med paminnelsestod for personer med kognitiv
funktionsnedsattning, som ett stod for att starka den enskildes aktivitet och sjalvstandighet.
Slutsatsen i denna studie var att den digitala kalendern kan vara ett betydelsefullt
hjalpmedel, men att det avgérande inte var om paminnelsestodet var lag- eller
hogteknologiskt; det vdasentliga var att man valde ett stéd som passade personens behov.

| studien lyftes ocksa fram betydelsen av att hitta vanor och rutiner som stoédjer
tidshantering, planering och strukturering av vardagen. Ett resultat var att deltagarna
beskrev hur paminnelser med ljudsignaler kan ge en kdnsla av trygghet i sin vardag, och
forfattaren diskuterar att en sadan kénsla av trygghet kan forstas som att deltagarna har
kontroll pa sin vardag, ar involverade i sin livssituation och pa sa satt upplever delaktighet.
Fragan om de digitala hjalpmedlen bidrog till 6kad delaktighet i vidare mening aktualiserades
med andra ord pa ett indirekt satt, men det var inte nagot tema som behandlades explicit i

den aktuella studien.
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4.2 Fa studier om LSS — fler om hjalpmedel
Givet att LSS/personlig assistans ofta beskrivs som det framsta exemplet? pa individanpassat

stdd skulle man kunna férvantat sig att det genomforts fler studier nar det galler vilken
betydelse dessa insatser har for enskildas delaktighet, men i de s6kningar vi genomfort har vi
endast kunnat identifiera enstaka studier. | flertalet av dessa ar det dessutom sa att de
juridiska aspekterna som star i fokus (se t.ex. Davidsson 2007; Giertz, Mattsson & Thelin
2021; Wolmesjo & Zanderin 2008). Detta ar naturligtvis ytterst viktiga aspekter — men det ar
ofrdnkomligen sa att det ar studier som sager mer om forutsattningarna och villkoren for
insatserna an om resultatet av dessa. Man kan ocksa konstatera att de studier som
identifierats inte heller haller den metodologiska kvalitet som gor att de skulle kunna
inkluderas i nagon systematisk dversikt. Detta galler till exempel Regefalk (2007) respektive
Wilder m fl (2013) som bidrar med viktig kunskap ur ett brukarperspektiv, men som inte
genomforts pa ett sadant satt att det ar mojligt att bedoma i vilken man de slutsatser- som
redovisas har mer generell barighet. Detta innebér att mojligheterna att dra nagra generella

slutsatser om resultat/effekter av dessa insatser ar begransade.

Det begransade underlaget som handlar om resultatet av LSS-insatserna aktualiserar
aterigen den principiella svarighet som finns nar det géller att undersoka i vilken man stodet
starker den enskildes delaktighet. Detta ar en dvergripande malsattning for insatserna, men
samtidigt ar ocksa malsattningen att detta sa langt maojligt ska ske pa den enskildes villkor.
Detta innebar att stodet i praktiken kan komma att se hogst olika ut — det ar i sjalva verket
podngen. Men det medfor att det ar svart att pa nagot enkelt satt faststalla vilka kriterier

som ska tillampas om man ska bedéma om insatsen bidragit till 6kad delaktighet.

| den litteratursékning som genomforts ror flertalet — ndgot mer an halften —av de
identifierade studierna tillhandahallande av hjdlpmedel inklusive olika former av digitala
hjalpmedel (Andersson 2010; Andreassen 2021; Estreen 2010; Larsson et al 2017; Lindstedt
et al 2012; Wennberg 2009; Winberg & Lidstrom 2016; Astrom 2009). Det forefaller rimligt

4 Nordens Valfirdscenter 2021:4.
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att det 6kade intresset for valfardsteknik och de olika satsningar som under senare ar
genomforts inom detta omrade ocksa bidragit till ett 6kat intresse for dessa fragor inom

forskningen.

Nar det gdller denna form av insats sker som regel en utprovning av det aktuella
hjalpmedlet. Anpassningen till den enskildes forutsattningar och behov blir darmed —
atminstone om det fungerar som tankt — en naturlig del av insatsen. Detta blir tydligt i
Astrom (2009), en studie av forskrivning och utprovning av datortekniska hjalpmedel till barn
med grav synnedsattning. Astrém undersoker vad som hander nar barnen, med hjilp av
stodpersoner, ska ldra sig att anvanda, och anvander tekniken, framfor allt i skolan och i
hemmet, och hon konstaterar att formedlingen inte endast innebar att teknik dverfors
mellan en givare och en passiv mottagare, “utan att de inblandade personerna alla ar

delaktiga i att gora datortekniken till ett anvandbart hjalpmedel i vardagen.”

En annan omstandighet som bidrar till att det ar lattare att bedéma i vilken man
tillhandahallandet av hjalpmedel bidrar till att starka den enskildes delaktighet ar att (till
skillnad fran LSS) syftet med tillhandahallande av hjdalpmedel i regel ar tydligt klargjort redan
fran borjan — till exempel ska hjdlpmedlet gora det maijligt for den enskilde att exempelvis
rora sig mer obehindrat eller att pa egen hand kunna ta del av skriftliga texter. Darmed blir

det ocksa lattare att bedoma i vilken man stodet haft 6nskad effekt.

Merparten av de studier som identifierats dgnas sarskilda typer av funktionsnedsattningar,
men det finns ocksa de som behandlar “personer med funktionsnedsattning” som en
homogen grupp. Nar det galler olika malgrupper ar samtliga aldergrupper (barn/unga,
vuxna, aldre) féretradda i de identifierade studierna. Exempel pa studier som behandlar
barn/unga &r Ingrids 2006; Wilder, Axelsson & Carlsson 2013 resp. Astrom 2009, och
exempel pa studier som behandlar &ldre &r Larsson 2017; K&hlin 2015 resp. Angstrém 2010.
En iakttagelse ar att flera av de studier som behandlar barn/unga (se t.ex. Bolin, Bovide
Lindén & Persson 2003) resp. dldre (se t.ex. Bjorkman Randstrom 2013) har sin hemvist inom
halso- och sjukvards och/eller daldreomsorgsforskningen. Att sa ar fallet ar i sig inte konstigt,

och det avspeglar endast att forskningsomradena ofrankomligen ar 6verlappande — men
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variationen bland och ibland mycket specificerade studier kan ha betydelse ndar man séker

skapa en Overblick dver kunskapsladget.

4.3 Viktiga perspektiv i den internationella forskningen
| och med att underlaget for att gora en systematisk 6versikt av kunskapslaget utifran de

svenska studier som identifierats visat sig begransat, har det framstatt som an viktigare att
se till i vilken man det 4r mojligt att komma langre genom att ta del av internationellt
publicerad forskning. De s6kningar i internationella databaser som genomférts har med
andra ord kommit att fa en viktigare roll an vad som ursprungligen avsetts.

| de kompletterande sékningar i internationella databaser som genomforts har ocksa fler
studier identifierats. Bland de lander som framstar som mest foretradda i forskningen
framtrader Storbritannien, men aven Australien, Nederlanderna och USA. De nordiska
landerna forekom dven har mycket sallan. | figur 2 sammanfattas resultaten fran de

sokningar som genomforts i internationella databaser.
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Figur 2. Resultatredovisning, sékning i internationella databaser
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Analysschema (PRISMA 2020 flow diagram for new systematic reviews which included searches of databases,
registers and other sources), hamtat fran Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron |, Hoffmann TC, Mulrow
CD, et al. The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ
2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71.

Inte heller i den internationella forskningen framtrader ”individuellt stdd” som nagot tydligt
avgransat (eller val definierat) forskningsomrade, men det ar mojligt att identifiera ett antal

studier av de olika program med ”personliga budgetar” och liknande som under senare ar

genomforts pa olika hall.
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Ett viktigt omrade inom forskningen rér arbetsmarknads-/sysselsattnings-, och i viss man
utbildningsomradet, och har finns en forhallandevis val utvecklad forskningstradition. Det
avspeglas ocksa i att det ar ett omrade dar det genomforts ett antal kunskapsoversikter (se

SBU 2019).

Ett exempel dr den systematiska Oversikt av insatser som syftade till ett 6kat arbetskrafts-
deltagande for personer med kronisk fysisk ohalsa ("chronic physical conditions”) som
genomforts av Verhoef et al (2020). Denna Oversikt baserades pa sammanlagt 30 studier,
och man konstaterade att samtliga insatser innehaller ett stort antal olika komponenter och
att det fanns en stor variation mellan de olika insatserna i detta avseende. En 6vergripande
slutsats var dock att: ”(interventions) that include multiple components and offer individual
support, whether or not combined with group sessions, are likely to be more effective in
improving work participation in persons with a chronic physical condition”. Det har inte varit
mojligt att genomfora nagon systematisk genomgang av vilken typ av funktionsnedsattning
som agnats flest studier, men det ar anda mojligt att konstatera att det under senare ar
publicerats ett relativt stort antal studier som ror personer med intellektuella

funktionsnedséattningar (se t.ex. Hanzen et al 2018; Herps et al 2016; Reidl 2016).

Bland de studier som identifierats i sokningarna i internationella databaser ar det flera som
pa ett ingaende satt undersoker olika arbetssatt som tillampats for att starka den enskildes
delaktighet. Medan ambitionerna att utga fran den enskildes behov och 6nskemal och att
starka dennes delaktighet utgjort tydliga malsattningar pekar resultaten i flera fall pa att

svarigheterna ligger i att realisera dessa malsattningar.

| en intervjustudie med 61 personer med lindrig intellektuell funktionsnedsattning (”mild to
moderate ID”) undersokte Herps et al (2013) de forvantningar respektive erfarenheter dessa
personer hade av att medverka i upprattandet av individuella handlingsplaner (”individual
support plans, ISP”). Malsattningen med dessa planer var att de skulle fungera som en
gemensam overenskommelse mellan brukaren och de som tillhandahdll insatsen, men
resultaten visade att dven om brukarna varit fysiskt ndarvarande vid ISP-motet var de i

begransad utstrackning engagerade i att formulera, genomfora respektive utvardera de
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individuella handlingsplanerna. Herps et al (2013) sammanfattade resultaten i termer av att
"The study raises questions concerning ISP practices in the Netherlands. The question needs
to be adressed as how to facilitate active involvement of people with ID in planning for
support. The results further suggest that support organisations perceive an ISP rather as a
formal document to comply with bureaucratic rules than as an instrument of empowerment

to enhance control of persons with ID over their own lives.”>

Ett annat exempel ar Fraser (2015) som i en intervjustudie undersokte innebérden i
begreppet informerat val (“informedchoice”) inom ramen for ett program for sjalvstyrt stod
("self-directed support”) i Skottland, och de sokte kartlagga saval faktorer som verkade
framjande respektive hindrande: “Factors facilitating informed choiceincluded supportive
family and professional networks, advocacy, accessible information and experiential
knowledge. Barriers to informed choice were seen to be low expectations, poor
collaboration between child and adult services and bureaucratic organisational cultures.”
Fraser ssmmanfattade sina resultat i termer av att: ”(informed) choice for young people with
disability needs to be seen as a process over time involving both information and emotions

and both need to be supported to ensure successful transitions.”

Ett problem som uppmarksammas i flera studier ar ocksa att de insatser som ska utformas
efter den enskildes behov och 6nskemal ibland tenderar att tillhandahallas efter
schablonmassiga kriterier. | Herps et al (2016) gjordes en analys av 209 individuella
handlingsplaner som utformats for personer med olika grad av intellektuella
funktionsnedsattningar, och man kartlade vilka livsomraden insatserna var relaterade till,
vilka former av insatser som ingick i handlingsplanerna samt hur bedémningar och insatser

var relaterade till de brukarnas kon, alder respektive grad av funktionsnedsattning.

> Det var ocksad mojligt att identifiera studier dar resultaten framstod som mer lovande. Ett sddant
exempel, dven det fran Nederlanderna, var Vlaskamp & van der Putten (2009) som undersokte ett
individuellt stodprogram (”Individual Support Program”) utvecklat fér personer med omfattande
intellektuell funktionsnedsattning och funktionsnedsattningar ocksa inom andra omraden (”"profound
intellectual and multiple disabilities, PIMD”), och dar implementeringen av denna metod bedémdes
vara effektiv i utvecklingen av olika insatser.
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Resultaten visade att de handlingsplaner som utformades for personer med lindrig
intellektuell funktionsnedsattning hade vasentligt fler mal som kunde relateras till
sjalvstandighet respektive delaktighet jamfort med personer med mer omfattande
funktionsnedsattning. Gruppen med mer omfattande funktionsnedsattning hade i gengald
fler mal som kunde relateras till vdlmaende. Resultaten visade ocksa sjalvstandighet i

vasentligt hogre grad for unga jamfort med 6vriga aldersgrupper.

Detta indikerar, att dven om en insats beskrivs som “individuellt anpassad” kan den i hog
grad vara utformad utifran forenklade forestallningar om vilka behov som ar aktuella for
olika grupper av brukare. | den man sa ar fallet ar det tveksamt om insatsen kan beskrivas
som individuell i den mening som hér avsetts, dvs. att den i hog grad utformats utifran den

enskildes behov och 6nskemal.

Den slutsats Herps et al (2016) drog utifran detta var att det ar viktigt att gora en atskillnad
mellan a ena sidan de formella 6verenskommelser (”service contracts”) som sluts mellan den
enskilde och den som tillhandahaller insatsen och, a andra sidan faktiska planer (”individual
support plans”) som syftar till att utforma insatserna utifran en individuell bedémning. Att
det finns en formell 6verenskommelse nar det géller de insatser som ska tillhandahallas
behdver med andra ord inte vara nagon garanti for att insatserna ar utformade utifran den
enskildes behov och 6nskemal. Detta understryker betydelsen av att den enskilde, sa langt

mojligt, ges mojlighet att vara delaktig i insatsernas utformning.

Intressant i sammanhanget ar att férekomsten, framfor allt i Storbritannien, av en
vetenskaplig diskussion som ocksa utgar fran studier vilka utifran funktionshinderpolitiska
utgangspunkter och fran ett tydligt kritiskt perspektiv hallning problematiserar dessa
program (se t.ex. Ferguson 2007; Lymberly 2010; Needham 2011 resp. Roulstone & Morgan
2009). Lymberly (2014) konstaterar att “personalisation” i den dominerande retorik som
foretrads av saval regeringsforetradare som funktionshinderrorelsen framfor allt forknippas
med forestallningar om ett socialt medborgarskap, dar individuellt utformat stdd ska gora

det mojligt for personer med funktionsnedsattning att delta pa lika villkor som 6vriga i
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samhallet. Mot detta perspektiv staller han ett kritisk perspektiv, vilket han sammanfattar pa

foljande satt i sin artikel:
By way of contrast, the article suggests that “personalisation” can also be
analysed in relation to the critical perspective of neo-liberalism, postulating the
idea that the policy is primarily concerned with the importation of consumerist
ideals into social care. The article then considers the administrative dimensions
of personalisation, focusing on the potential of the policy to achieve particular
financial benefits and arguing that this is taking precedence over other
interpretations. Applications: The article concludes by considering the
implications of the analysis for the practice of social work. It identifies the
implications of the citizenship and neo-liberal perspectives, but concludes that
imperatives of budgetary reduction are limiting the opportunities for social

workers to practise within the context of personalisation.

Aven om funktionshinderpolitiken alltid maste relateras till sin kontext, och inte minst till
valfardspolitikens nationella respektive lokala utformning, pekar redogorelsen fér de
internationella studier som identifierats pa att det finns anledning att prova i vilkken man
internationella erfarenheter ar relevanta ocksa for svenska férhallanden. Inte minst géller
det de studier som undersokt diskrepansen mellan det som forekommer | olika officiella

malsattningar och hur olika insatser tar form | praktiken.
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5. Avslutande diskussion

5.1 Vad sager den foreliggande kartldaggningen?
Syftet med denna kunskapskartlaggning har varit att ge systematisk bild av forskningen om

individuella stod och delaktighet for personer med funktionsnedsattning, framst utifran ett
svenskt perspektiv. Den breda fragestallningen, om individuellt stod leder till 6kad
delaktighet, och darmed det breda angreppssattet, har sin fordel i att kartlaggningen ger en
overgripande bild av kunskapslaget. Som kontrast till de mer forekommande mycket smala
och preciserade fragestallningarna for systematiska kunskapséversikter, ar denna typ av

kartldggning ett satt att fa underlag for mer preciserade studier.

Kunskapskartlaggningen omfattar 22 studier fran svenska databaser och 18 fran
internationella. Med hansyn till de begransningar som framgatt ovan, kan
kunskapskartlaggningen sammanfattas i foéljande punkter:
e Fa studier om individuella stod identifierades
e Bade studier om personer med specifika funktionsnedsattningar och studier med
grupper av personer med olika funktionsnedsattningar forekommer
e Studierna omfattar personer med funktionsnedsattning i olika aldrar (fran barn till
aldre)
e De svenska studierna handlar om LSS-insatser, personlig assistans, habilitering,
juridiska aspekter pa individuella stod, handlaggning, hjalpmedel och valfardsteknik
e Deinternationella studierna handlar om individualisering av stédinsatser, planering
av insatser for 6kad delaktighet, sjalvbestammande, foretradarstod, personliga

budgetar och egenstyrda insatser.

Sammanfattningsvis kan konstateras att det med stor sdkerhet finns en betydande mangd
forskning som inte fangats i denna kartlaggning. Med mer specifikt inriktade
kunskapsoversikter, som exempelvis undersoker vilken betydelse har personlig assistans for
personer med rorelsehinder, skulle med stor sannolikhet ge viktiga insikter om just det
individuella stodets betydelse. Ett sadant upplagget skulle dock krdva en stor mangd
specialiserade kunskapsoversikter, dar varje enskilt stod belystes i relation till varje enskild

typ av funktionsnedsattning. Den sammanfattande varderingen av kunskapslaget maste
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betraktas som i hég grad preliminar, och det ar nédvandig att komplettera med ytterligare
studier for att ha ett tillrackligt underlag for mer generella slutsatser. Det har férvisso varit
en ambition att undersoka i vilken man resultaten fran de enskilda studierna kan bedémas
ha en mer generell giltighet, och om det finns omraden dar tydliga kunskapsluckor
framtrader, men det viktigt att understryka att det ar nodvandigt med fortsatta, och mer

systematiskt upplagda, studier for att kunna bedoma eventuella slutsatsers giltighet.

5.2 Hur kan man ga vidare?
Hur skulle man da kunna komma vidare? Till att borja med &r det nédvandigt arbeta med

begrepp som ar mer tydligt definierade, och som kan ligga till grund fér mer specifika
fragestallningar vilka skulle kunna besvaras inom ramen for framtida studier och/eller

kunskapsoversikter. Det galler saval insatser ("individuellt st6d”) som resultat ("delaktighet”)

Nar det géller utveckling av anvandbara begrepp ligger det nara till hands att knyta an till en
narmast klassisk studie av metoder, insatser och arbetssatt inom socialtjansten som
publicerades 1988, dar forfattarna konstaterade att dven om det finns en stark och
valetablerad forestallning att tillampningen av metoder av skilda slag utgér det sociala
arbetets karna, sa saknas i allt vasentligt “systematiska reflektioner kring sjalva
metodbegreppet, samt dvergripande beskrivningar av hur metodinnehallet i det sociala
arbetet rent faktiskt ser ut” (Bergmark & Lundstrom 1988:292).
Otydligheten i begreppsanvandning innefattar ocksa det vanligt forekommande
ordet ”insatser”, som ofta anvands for att beteckna atgarder vars syfte i
mycket allménna termer ar att forandra eller forbattra enskilda klienters eller
gruppers situation. Har inbegrips sadant som utférs inom socialtjanstens ramar
(som stodsamtal), men ocksa kontrakterade tjanster, som verkstalls av andra
an socialtjanstens tjansteman (familjehemsplaceringar och
kontaktmannaskap). Begreppet insatser brukar dven anvandas for att faststalla
vilka grupper som gors till foremal for hjalp av olika slag (t.ex. ensamstaende
mammor med missbruksproblem). En insats kan bedrivas i enlighet med en
sarskild metod men den behover inte gora det. (Bergmark & Lundstrém

1988:293)



Forfattarna understryker att det, for att kunna bedéma och vardera insatsernas betydelse
for brukarna, ar nédvandigt att tydliggdra vad insatserna innebar; vi behdver veta vad det ar
i insatserna som har betydelse for den enskilde och for (den forhoppningsvis positiva)
forandringen av hens livssituation. Pa liknande satt ar det ocksa nédvandigt for att kunna
utvardera insatserna pa gruppniva; for att kunna urskilja de insatser som har storst betydelse

och som darmed bor ges prioritet.

Bergmark & Lundstroms diskussion utgar framfor allt fran socialtjanstens individ- och
familjeomsorg, men deras argument ar i hog grad relevant ocksa for
funktionshinderomradet. Som vi redan inledningsvis berort (se avsnitt 2.3) har begreppet
individuellt stéd inte, atminstone inte inom forskningen, givits ndgon mer specifik och
allmant vedertagen definition. Mojligen kan det ses som en samlande bendamning pa de
insatser som tillhandahalls den enskilde utifran en prévning av dennes behov och 6nskemal.
Men det innebér att det inom ramen for detta begrepp inryms en rad olika atgarder, vilka

tillhandahalls pa olika satt och under olika férutsattningar.

Aven det andra centrala begreppet i kunskapskartlaggningen, delaktighet, ir problematiskt.
Som namndes tidigare ar begreppet av typen “magic concepts” vilket innebar att det ar
positivt laddat samtidigt som det kan rymma manga sinsemellan mycket olika innehall/
definitioner. Delaktighetsbegreppet anvands ofta inom saval funktionshinderpolitiken som
funktionshinderforskningen men definieras sallan tillrackligt tydligt. Svarigheterna att att
enas om en definition av begreppet, och darmed problem med att mata delaktighet, utgor
ett betydande problem. Till denna bild ska laggas att att personer med funktionsnedséattning
ar en mycket heterogen grupp med manga olika typer och grader av funktionsnedséattning
och darmed olika villkor och behov. Det faktumet, liksom att det handlar om personer i olika
aldrar, av olika kon, med olika socioekonomisk stéallning, etnicitet etc, gor att det &r vanskligt
att dra alltfor [dngtgdende slutsatser av den forskning som identifierats i denna

kunskapskartlaggning.



36

Inom ramen for detta projekt har vi inledningsvis gjort en atskillnad mellan delaktighet nar
det géller val av insats och insatsernas utformning, respektive i vilkken man insatserna leder
till delaktighet pa andra livsomraden. Men denna distinktion behéver utvecklas vidare.

Nar det géller delaktighet i relation till val av insats respektive insatsernas utformning, finns
en forhallandevis val utvecklad forskningstradition att knyta an till/bygga vidare pa (se t.ex.
Gustavsson 2004), och detta ar ett perspektiv som kommer att utvecklas vidare/fordjupas i

de intervjustudier som kommer att genomfdras inom ramen for projektet.

Nar det géller i vilken man olika insatser leder till delaktighet inom andra livsomraden &r det
mojligt att arbeta med data fran de sa kallade levnadsnivaundersékningarna som genomfors
av Statistiska centralbyran och som belyser levandsférhallandena inom olika livsomraden for
olika grupper i befolkningen — och detta ar ett angreppssatt vi har som ambition att sdka

utveckla vidare i de registerstudier som ocksa ingar i projektet.

5.3 Fragor for kommande studier
Allra sist kan vi ocksa konstatera att en ofta forekommande malsattning for olika insatser ar

att dessa ska bidra till 6kad delaktighet, och att stodet ska utformas utifran den enskildes
behov och 6nskemal, men att detta ar malsdttningar som manga ganger visat sig svara att
realisera fullt ut. Aven om det tillgdngliga underlaget inte medger ndgon beddémning i vilken
man detta dr ett dominerande monster, ar det anda patagligt att det forekommer exempel
pa da den begransade delaktigheten maste betraktas som ett resultat av att insatserna
endast i begransad utstrackning utformats med utgangspunkt fran den enskildes behov och

onskemal.

Om det &r sa talar detta for att fokus framover framforallt bor riktas mot hur den enskildes
delaktighet kan starkas, och att detta ar en central aspekt bade nar det galler val av och
utformning/verkstallighet av olika former av individuellt stéd. Bland annat de Oppna

jémforelser som genomforts bland landets kommuner talar for att detta torde vara ett
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utvecklingsomrade som i hdg grad har relevans for svenska forhallanden.® Slutsatsen kan
tyckas tamligen sjalvklar, men om vi atervander till Bergmark & Lundstréms resonemang ar
det ett resultat som tydligt pekar mot behovet att utveckla kunskapen framfor allt nar det
galler hur enskilda kan goras delaktiga i val och utformningen av olika insatser. Det innebar
att vi framfor allt behover rikta intresset mot fragor av typen:

- Vilka faktorer bidrar till respektive motverkar att den enskilde blir delaktig i val och
utformning av olika former av st6d?

- Vilka arbetssatt och metoder framstar som mest framgangsrika nar det galler att starka den
enskildes delaktighet bade i processen som leder fram till beslut om individuella stod och i
verkstalligheten?

- Pa vilka livsarenor verkar individuella stod ha mest effekt nar det géller 6kad delaktighet?

Allra sist vill vi berora en fragestallning som visserligen ligger utanfor ramen for den aktuella
undersdkningen, men som har betydelse for framtida studier inom omradet. Det handlar om
mojligheterna att jamfora resultaten av olika insatser pa samhallelig niva (principen om uni-
versell utformning, motverkandet av brister i tillgangligheten resp. forebyggandet och mot-
verkandet av diskriminering) med de individuellt uformade stodinsatser som utgor ett annat
omrade nar det galler genomférandet av funktionshinderpolitiken. Detta har forvisso inte
formulerats som nagon explicit fragestallning for det aktuella projektet, men det ar naturligt-
vis sa att det ur ett policyperspektiv vore mycket vardefullt att fa en 6kad kunskap om vilka

typer av insatser som kan bidra mest till att forverkliga de funktionshinderpolitiska malen.

En sadan jamforelse av olika typer av insatser skulle krdva betydande insatser, och ga langt
utover vad som varit mojligt inom ramen for denna begransade studie. Men samtidigt vill vi

understryka att den basta vagen att ndrma sig dessa fragor ar arbeta med mer utvecklade

¢ | de Oppna jimférelser av Personer med psykisk funktionsnedsdttning (Socialpsykiatri)
respektive Oppna jimférelser Stéd till personer med funktionsnedséttning (LSS) respektive
Socialstyrelsen redovisade 2021 framkom att det var fa kommuner (14 procent) som
anvande resultat fran brukarstyrd revision for verksamhetsutveckling, och att det var en
ungefar halften av kommunerna som genomfort undersokningar om enskildas uppfattning
om insatsernas kvalitet som underlag for verksamhetsutveckling.
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begrepp som gor det mojligt att battre beskriva det konkreta innehallet i olika insatser pa

det satt som vi ovan diskuterat.
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Rapporten redovisar en kunskapskartlaggning som ar forsta delen i ett flerarigt
forskningsprojekt som med olika metoder belyser fragan om individuella stédinsatser
leder till 6kad delaktighet for personer med funktionsnedsattning. Kartlaggningen
pekar pa behov av fordjupande studier och i den registerstudie och de tva
intervjustudier som utgor forskningsprojektets andra delar &r ambitionen att
ytterligare fordjupa dessa perspektiv.
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praktik inom socialtjénsten — till nytta fér brukaren (SOU 2008:18). Han har ocksa arbetat
med fragor om socialtjanstens organisation och socialtjanstlagstiftningens utformning,
och bland annat publicerat Hur bér sociala insatser tillhandahdllas? (2017) respektive
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forskning har han framfor allt 4gnat sig at hur forandringar av och i valfardssamhallet
paverkar marginaliserade grupper, i synnerhet barn och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning men &r ocksa involverad i forskning om makt och
sjalvbestammande samt normalitet och avvikelse. Sedan 2022 ar han ansvarig for
forskningsprogrammet MOD — Mdnniskovdrde och delaktighet, och under 2022-2023
hade han som sarskild utredare regeringens uppdrag att utarbeta ett forslag pa ett
hallbart system for kunskap om villkoren for barn och elever med funktionsnedsattning
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