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Sammanfattning

Bakgrund: Manga personer med utvecklingsstorning har kommunikativa svarigheter och
har darfor behov av att utveckla olika satt att kommunicera for att kunna forsta andra och
gora sig forstddda. Svarigheter i kommunikationen paverkar interaktionen mellan
personer med utvecklingsstérning och deras vardare. Detta stiller hoga krav pa vardare att
kunna tolka och foérstd den enskilda individens satt att uttrycka 6nskningar och behov. Pa
samma satt riskerar vardares budskap att missforstas. Om vardaren misslyckas att forsta
den boendes kommunikation och vice versa, kan det leda till situationer med utmanande

beteende exempelvis i form av vagran, verbal eller fysisk aggressivitet.

Syfte: Det overgripande syftet med avhandlingen ar att studera interaktion mellan vuxna
personer med utvecklingsstorning och vardare i gruppbostider, samt att studera effekter

av en utbildningsintervention for vardare som arbetar i gruppbostader.

Metod: Avhandlingens samtliga delstudier har genomforts i gruppbostader for personer
med utvecklingsstorning bland boende och vardare i ett ldn i norra Sverige. I studie I
insamlades data kring 556 personer med utvecklingsstorning. I studie II och III deltog 16
vardare och 11 personer med utvecklingsstorning. I studie IV deltog 7 vardare. Studie I
bygger pa personalens skattningar av funktionsnivder och forekomst av
begransningsatgarder. I Studie II och III utgors data av videoobservationer och narrativa
intervjuer. I studie IV anvdndes flera datainsamlingsmetoder i en mixed method design
med bade vardarnas skattningar, med hjilp av instrument och semi-strukturerade
intervjuer. Analys av materialet i studie II, IIl och IV har gjorts med kvalitativ

innehallsanalys och i studie I och IV har data analyserats statistiskt.

Resultat: I studie I framkom att av 556 boende hade 99 (18%) varit foremal for fysiska
begransningsatgarder under den senaste veckan. Av dessa 99 hade ndstan alla varit
foremal for mer an en typ av begransningsatgard. Den vanligaste begransningsatgarden var
balte i stol (74%). Anvandningen av begransningsatgarder var relaterade bade till fysiska

funktionsnedsattningar och till beteende.

[ studie II reflekterade vardare 6ver videoinspelad interaktion dar vardarna medverkat,
bade framgangsrik och misslyckad interaktion. Exempel pa framgéangsrik interaktion var
att forsta tecken, kunna mota behov och hantera situationer med utmanande beteenden.

Vardarna reflekterade over att framgangsrik interaktion ledde till sdkerhet, trygghet och



sjalvfortroende hos de boende. Vardarna reflekterade dven over de konsekvenser

misslyckad interaktion fick i form av irritation, aggression och vald fran de boende.

[ studie III studerades videoinspelad interaktion mellan 11 personer med
utvecklingsstorning och 16 av deras vardare. Verbal och icke-verbal interaktion
identifierades. Fyra inspelade situationer valdes ut for att belysa framgangsrikt samspel.
Resultatet visade att framgangsrikt samspel mellan personer med utvecklingsstérning och
deras vardare bland annat bygger pa mdjligheten att bekridfta varandra, dela

vardagshdndelser, ge tid och utrymme och pa att anvanda ett kongruent och tydligt sprak.

[ studie IV utvarderades effekterna av en web-baserad utbildningsintervention, vars syfte
var att forbattra interaktionen mellan personer med utvecklingsstérning och vardare samt
att darmed reducera forekomsten av situationer med utmanande beteende. Resultatet
visade att vardarna hade forbattrat sin formaga att hantera situationer med utmanande
beteende och att forekomsten av utmanande beteende minskat. Vardarna beskrev att den

web-baserade utbildningen upplevts givande och mdjlig att ta del av parallellt med arbetet.

Slutsats: Fysiska begransningsdtgarder forekommer i gruppbostidder for personer med
utvecklingsstorning. Anvandningen av begransningsatgarder kan vara relaterade bade till
fysiska funktionsnedsattningar och till beteenden i samspelet mellan brukare och vardare.
Vardare upplever anvandningen av fysiska begransningsatgarder svar och trottande. Brott
i kommunikationen mellan personer med utvecklingsstorning och deras vardare kan leda
till forsvarad interaktion med risk for situationer med utmanande beteenden. Nar vardare
ar framgangsrika i interaktionen med personer med utvecklingsstorning ger det
tillfredsstallelse bade for de boende och vardarna. Vardarna upplever dock ofta hjalploshet
och osdkerhet i relation till hantering av situationer med utmanande beteende och
efterfragar utbildning. Web-baserad utbildning om interaktion med personer med
utvecklingsstorning och utmanande beteende har i var studie visat sig ge lovande effekter
och bor vara mojlig att utveckla for bade introduktion av nyanstidllda vardare och for

kompetensutveckling bland mer erfaren personal.

Nyckelord: fysiska begransningsatgarder, interaktion, intervention, kommunikation, mixed

methods, utmanande beteende, utvecklingsstorning, web-baserad utbildning.



English abstract

Background: People with learning disabilities communicate in various ways depending on
their abilities. Communication difficulties affect interactions between people with learning
disabilities and their professional carers’ and this places a high demand on the carers to
interpret and understand each individual’s wishes and needs. At the same time, there is a
risk that the carers will be misunderstood. If carers fail to understand what the residents
are trying to communicate, and vice versa, situations with challenging behaviour such as an

unwillingness to interact or verbal and physical aggression may occur.

Aim: The overall aim of this thesis was to explore the interactions between adults with
learning disabilities and carers in special accommodations as well as to evaluate the effects
of an intervention created for carers working with people with learning disabilities at

special accommodations.

Method: The setting for the study was at special accommodations in one county in northern
Sweden. In study I, information regarding 556 adults with learning disabilities was
collected. In both study II & III, 11 people with learning disabilities and 16 of their carers
participated. In study IV, 7 carers and one person with learning disabilities participated.
Data in study I consist of carers’ estimations of the residents disabilities and frequency of
restraint use. Video-recorded observations and individual narrative interviews were used
in study II and study III, and in study IV multiple methods of data collection were used in a
mixed method design with both carers’ estimations using instruments and with semi-
structured interviews. Methods for analyses in study II, IIl and IV were qualitative content

analysis and in study I and IV statistical analyses were used.

Results: Study I revealed that of the 556 residents studied, 99 (18%) had been subjected to
physical restraint use over the previous week. Of these participants, almost all were
subjected to more than one type of restraint. The most commonly used physical restraint
was a belt in chair (74%). Use of physical restraint can be related to both physical
disabilities and challenging behaviours in the interaction between people with learning
disabilities and their carers’. In interviews for study II, the carers reflected on both
successful and unsuccessful interactions after viewing video of situations where they have
been participating. Examples of successful interactions included understanding cues,
satisfying needs, and managing situations with challenging behaviours. The carers’

reflected on how successful interactions could influence their feeling of security,



confidence, and satisfaction among the residents. The carers also reflected on the
consequences of unsuccessful interactions, which included causing irritation, aggression
and violence. In study IlI, interactions between 11 residents with learning disabilities and
16 of their caregivers were recorded on video. Verbal and non-verbal interaction skills
used among the carers were identified. Four ‘caring situations’ were chosen as examples of
skilled interactions. The results showed that skilled interactions between the carers and
their clients were based on being confirming, sharing daily life experiences, giving time and
space, and using congruent and distinct language. Study IV evaluated the effects of a web-
based learning intervention, based on a theoretical model, and the results showed an
increased ability among the carers to handle situations with challenging behaviour and a

decreased frequency of challenging behaviour.

Conclusion: Physical restraint is commonly used in special accommodations for people
with learning disabilities. Use of physical restraint can be related to both physical
disabilities and challenging behaviours in the interaction between people with learning
disabilities and their carers. Carers find the use of physical restraint difficult and
exhausting. A break in communication between people with learning disabilities and their
carers could lead to impaired interaction that creates situations of challenging behaviour.
When carers are able to interact successfully with people who have limited ability to
communicate verbally, it seems to give satisfaction to both the residents and their carers in
group homes. Carers often experience helplessness and uncertainty in situations with
challenging behaviour and express a need for support. The carers considered the web-
based training program to be useful. Further, a decrease of situations of challenging
behaviour was observed after the web-based program was implemented. This indicates
that the web-based training program may be useful in training for carers, both novices and

more experienced carers in special accommodations for people with learning disabilities.

Key words: challenging behaviour, communication, intellectual disabilities, interaction,

interventions, learning disabilities, mixed methods, physical restraint, web-based training.
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Forklaringar och forkortningar

[ denna avhandling kommer dessa begrepp att anvdndas - och anses liktydiga;
Person med utvecklingsstérning, boende och brukare.
Gruppboende, gruppbostad och sarskilt boende.

Mixed methods kan ocksa bendmnas som mixade metoder eller blandade metoder. I denna

avhandling anvands det engelska begreppet mixed method.

Halso- och sjukvardslagen (HSL)

Lagen om sarskilt stod (LSS)

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
Riksférbundet for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB)
Single subject experimental design (SSED)

Socialtjanstlagen (SoL)

Sveriges kommuner och landsting (SKL)

Varldshalsoorganisationen (WHO)
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Introduktion

[ mitt kliniska arbete som psykiatrisjukskdterska inom barn-, vuxen- och adldrepsykiatri
samt fran studenter ute pa kliniska studier har jag ofta fatt hora berattelser om personer
som uppvisar utmanade beteenden som innebar svarhanterliga situationer fér personalen.
[ mitt intresse for kommunikation och interaktion har jag ofta stéllt mig fragan: Hur skulle
jag gora, hur kan fenomenet forstds och hur kan jag méta utmanande beteende pa ett
positivt satt nar det finns hinder i kommunikationen? Begreppen kommunikation och
interaktion i omvardnadssituationer har for mig ocksd varit en naturlig del i

yrkesutévningen i rollen som larare i psykiatrisk omvardnad.

En utgdngspunkt i detta avhandlingsarbete ar att utmanande beteende ar ett satt att
kommunicera. Vi manniskor kommunicerar pa det sitt som vi har kapacitet till. Beteende
som betraktas som utmanande hdnger darfor ihop med nedsatt formaga att anvdnda ett
eget sprak som tillsammans med funktionsnedsattningar riskerar att leda till svarigheter i

interaktion med omgivningen.

En annan utgangspunkt som vuxit fram under avhandlingsarbetet ar att den vardare som
ser sin roll i interaktionen kan hjidlpa till att forebygga situationer med utmanande
beteende genom att pa olika satt skapa ett mote dar personen med utvecklingsstorning

kanner sig trygg. Detta starker dven vardaren i sin yrkesroll.

Bakgrund

Utvecklingsstorning

Personer med utvecklingsstorning har en livslang funktionsnedsattning och en okad
sarbarhet for manga sjukdomar jamfort med befolkningen i oOvrigt. Graden av
funktionsnedsattning har en avgorande betydelse for mojligheten att vara delaktig i
samhallet. Personer som beddomts ha mild utvecklingsstorning gar i kommunal sarskola,
skaffar egen lagenhet med begransat stod fran samhallet och har madjlighet till eget arbete.
De har ocksa samma livslingd som den ovriga befolkningen (jmf. Ineland et al. 2009, Patja

etal 2001).



Personer med mattlig till grav utvecklingsstorning har stérre behov av samhallets stod
(Ineland et al. 2009, Patja et al. 2001). De har ofta svart att forstd och hantera bade sina liv
och sina besvar. Syn- och horselnedsattningar ar vanliga och allvarligare for personer med
lagre funktionsnivd och kan forvarras med alder (Evenhuis et al. 2008, Schrojenstein
Lantman-de Valk et al. 2007, Warburg 2008). Manga har dven somatiska syndrom, som
metabola sjukdomar och neuropsykiatriska storningar, kortare medellivslangd (Patja et al.
2001) samt har en 6verrepresentation av olika former av psykisk ohélsa. Nedsatt formaga
att hantera pafrestningar leder till 6kad risk for psykiska symtom och beteenden vilka

uppfattas som utmanande (Deb et al. 2008, Hemmings et al. 2006, Patja et al. 2001).

Det finns brister i kunskapen om psykisk ohdlsa hos personer med utvecklingsstérning
(Lunsky et al. 2007) och personer med utvecklingsstorning varken soker eller far vard i
den utstrdackning de behover (Chaplin 2003). Daremot dr anvandningen av antipsykotiska
lakemedel till personer med utvecklingsstorning och psykisk ohdlsa anmarkningsvart hog,
trots att forskning visar att forskrivningen inte ger onskad effekt (Oliver-Africano et al

2009, Tyrer et al. 2008).

Ofta baseras studier som ror personer med utvecklingsstérning pa grupper eller personer
med en specifik diagnos, t ex Downs syndrom, eller utifran typ av funktionsnedsattning.
Vilket okar risken for generella bedomningar av kommunikations- och beteendeproblem,
som inte tar hansyn till individ och milj6. Inom stdéd och service for personer med
utvecklingsstorning ar det svart att sarskilja olika typer av vard och olika vardnivaer.
Forskning har dock inte kunnat visa tydliga samband mellan diagnos, grad av

funktionshinder och formaga att klara vardagen (Almqvist & Granlund 2005).

Personer med utvecklingsstorning har inte samma levnadsférhdllanden som andra. De har
ett begransat socialt liv, som tidigare namnts hogre forekomst av fysisk och psykisk ohélsa
samt vid grav utvecklingsstorning hogre mortalitet dn befolkningen i 6vrigt. Trots det finns
det brister i halso- och sjukvdrd samt liten tillgang till specialistvard for dessa personer

(Umb-Carlsson 2005).

Ett exempel ar fran Socialstyrelsens lagesrapport om Vdrd, insatser och stéd till personer
med funktionsnedsdttning (2013), som rapporterar att kvinnor med funktionshinder och
stdd enlig Lagen om sarskilt stod (LSS), loper en nastan fordubblad risk att d6 i brostcancer
dan andra brdstcancerpatienter. En anledning anges vara att de diagnostiseras senare an

andra kvinnor.



Nar det galler levnadsférhdllanden finns det farre skillnader mellan kvinnor och man med
utvecklingsstorning an mellan kvinnor och man generellt i befolkningen, vilket pekar pa att
personer med utvecklingsstorning tenderar att betraktas som konsneutrala personer dar

funktionsnedsattningen 6verskuggar gender (Umb-Carlsson & Sonnander 2005).

[ Sverige definieras funktionshindret utvecklingsstorning (developmental disability,
intellectual disability, learning disability) utifran Varldshalsoorganisationens (WHO)
klassifikation ICD-10, dar begreppen mild, mattlig, svar eller grav utvecklingsstorning
anvands for att definiera grad av utvecklingsstorning. Definitionen tar hansyn till IQ,
beteendestorningar, sociala funktionsnedsattningar samt begransning i personens dagliga

aktiviteter och formaga till egenvard.

I WHO:s International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) - pa svenska
Klassifikation for funktionstillstdnd, funktionshinder och hilsa - har WHO antagit en
stdndpunkt som innebar att utvecklingsstorning inte langre betraktas som en sjukdom
eller f6ljd av sjukdom, utan som ett problem att fungera for hela manniskan, i samspel med
omgivningen (Socialstyrelsen 2003). Exempel pa funktioner som bedéms ar formaga till
inlarning, hantering av krav i vardagslivet, formaga till kommunikation, forflyttning t.ex.
mellan aktiviteter, personlig vard, hygien och boende samt mellanmanskliga interaktioner

och relationer i viktiga livsomraden som skola, arbetsliv och socialt liv (Pless et al. 2011).

Lagen om stdd och service till funktionshindrade

Personer som, relaterat till sin intellektuella kapacitet, har behov av stod i sitt dagliga liv
bedoms enligt svensk lag ha ratt till stod enligt Lagen om stéd och service till
funktionshindrade (LSS) (SFS1993:389). LSS omfattar personer med utvecklingsstorning
eller stora funktionshinder som har betydande svarigheter i vardagen och darfor ett
omfattande stodbehov. Malet ska vara att den enskilde far mojlighet att leva som andra
med avseende pd jamlikhet i levnadsvillkor och delaktighet i samhallslivet (Bakk &
Grunewald 2004).

Sveriges kommuner och landsting (SKL) har i samarbete med Socialstyrelsen tagit fram
kvalitetsindikatorer for omvardnad av personer med funktionshinder dar vikten av respekt
for individen, trygghet och kontinuitet i vrd och omsorg betonas (Ostgren & Nordqvist
2007). I Socialstyrelsens betdnkande Vdrdens svdra val (SOU 1995:5) betonas vikten av

solidaritet for sarskilt svaga grupper t.ex. personer med utvecklingsstérning.



Socialstyrelsen (2007) anvander sig av begreppet omvardnad i beskrivning av
tillampningen av LSS och som ett samlingsbegrepp for allt som en person behover hjalp
med i sin dagliga livsforing. I detta sammanhang innebar omvardnad stod, service och
tillgodoseende av behov for personer med utvecklingsstorning som har sitt hem i ett
gruppboende, med hdnsyn till saval deras individuella, psykiska och fysiska som sociala
behov. Omvardnaden kan vara av vagledande natur eller besta av praktisk hjalp, beroende
pa personens forutsiattningar och behov, samt ska stddja och underlatta den dagliga
livsforingen. Den ska praglas av respekt och flexibilitet for den enskildes
sjalvbestdimmande, integritet, personens behov och Onskemadl 6ver tid samt stddja
individens tilltro till sin egen formaga. Begreppet omvardnad anvands i denna avhandling

utifran denna definition om inte annat anges.

Utmanande beteende

Personer med utvecklingsstorning har som tidigare nimnts en varierande funktionsniva,
exempelvis formdga att klara matsituationer forflyttning eller hantering av frustration
kopplat till t.ex. behovstillfredsstallelse. Dessa svarigheter visar sig i situationer som nar
personen inte vill kld pa eller av sig, kryper pa golvet, springer ivag eller uttrycker sin
frustration med aggressivitet. Personer med sadant beteende riskerar att utestangas fran

samhallets service och tjanster samt fran gemenskap med andra (Emerson et al. 2001).

De situationer som vardarna betraktar som svarhanterliga ar ofta kopplade till brukares
aggressivitet. | engelskspraklig litteratur betecknas det vanligen som challenging behaviour
(Allen & Davies 2007, Joyce et al. 2001, Lunsky et al. 2008, Tenneij & Koot 2008) dvs.
utmanande beteende. Sddana beteenden har i litteraturen d&ven bendmnts som stérande
beteende eller problemskapande beteende. Utmanande eller problemskapande beteende
beskrivs ofta konkret i form av att bitas, skrika, sld andra eller sig sjalv samt andra
beteenden som skapar problem fér dem sjalva och personer i omgivningen. Beteendet kan
ocksa vara motstravighet, vagran, konfliktbeteende, rymning och medfor att personer i

deras narhet kdnner sig maktlosa (Hejlskov Elvén 2009).

Forekomsten av utmanande beteenden beraknas finnas hos cirka 10% bland personer med
utvecklingsstorning (Emerson et al. 2001, Holden & Gitlesen 2006, Lowe et al. 2007) men
aven hogre forekomster rapporteras. I en undersokning fran Storbritannien, bland 500
personer med utvecklingsstorning i sarskilda boenden, konstaterades att drygt halften av

brukarna visade ndgon form av utmanande beteende och att det var vanligt med



anvandning av fysiska begransningsdtgarder (Emerson et al. 2008). Saloviita (2002)
redovisar att upp till 70% av personer med utvecklingsstérning uppvisade utmanande

beteende och att bestraffningar var vanliga vid sddana beteenden.

Litteraturstudier visar att det finns ett samband mellan utmanande beteende, smairta,
somnsvarigheter och urininkontinens samt mellan sjdlvskadebeteende och
horselnedsattning hos personer med utvecklingsstorning (de Winter et al. 2011). Det ar
inte ovanligt att aggressivitet och sjdlvskadebeteende forekommer samtidigt (Emerson et

al. 2001, Tenneij & Koot 2008).

Utmanande beteenden betraktas som ett uttryck fér kommunikationssvarigheter dar
vardare inte formar att forsta och mota personen med utvecklingsstorning. Detta kan bero
pa vardarens formagor, kanslor och virderingar om utmanande beteende och
utvecklingsstorning (Farrell & Salmon 2009). Personer med utvecklingsstérning kan, som
de flesta manniskor, bli aggressiva eller vialdsamma vid varierad grad av frustration men
aggressivitet i sig ar inte ett beteende som ar synonymt med utvecklingsstorning (jmf.Gates

2006).

Kommunikation och interaktion

For att forsta varandra i olika sammanhang kan ett gemensamt sprak skapa den varld som
vi ar 6verens om att vi deltar i. Upplevelse av verkligheten ar inte en produkt av objektiva
observationer av varlden utan bestar av sociala processer och interaktioner mellan

manniskor (Bateson & Bateson 2000).

Ordet kommunikation kommer fran latinets communicare, som betyder att ndgot blir
gemensamt. Interaktion kommer frdn de tva latinska orden inter och a'ctio dar inter
betyder mellan eller bland och a'ctio betyder handling. Kommunikation ar ndgot som
stdndigt pagdr. Vad manniskor dn gor sd kommunicerar de. Det gar inte att "inte
kommunicera". Vi sdnder alltid nagot slags budskap (Watzlawick et al. 1974).
Kommunikation ar en process dar information ges fran en person till en annan, antingen
direkt, dvs. ansikte mot ansikte, eller indirekt, via telefon, text, medier osv. Allt beteende ar
kommunikation och alla manskliga aktiviteter som lankar manniskor till varandra och till
deras milj6 ar former av kommunikation (King 1981). Interaktion daremot kraver att
personen ar aktiv, interagerar med nagon eller nagot. Kommunikation ar alltsa en

nodvandig forutsattning for interaktion.



Begreppet interaktion innehdller en mangd olika former av kommunikation. Interaktion ar
en process som ager rum mellan minst tvd parter och som alltid bygger pa nagon form av
kommunikation och beroende (Gardenfors & Winter 1996, Watzlawick et al. 1974).
Interaktion fokuserar pa relationsaspekter som var den sker, med vilka den sker och med
vilket innehdll den sker. Interaktion kan beskrivas som de handlingar som skapar
forutsattningar och stéd for relationen (Nilsson & Waldemarson 2007). Interaktionen
avslojar hur en person tanker och kdnner infér en annan ménniska, hur den ena personen
upplever den andra och vad den andra gor mot eller fér henne, liksom hur férvantningarna
ser ut och hur var och en reagerar mot den andre. Detta sker genom sekvenser av verbal

och icke verbal kommunikation (King 1981).

Interaktionen mellan vardare och personen med utvecklingsstorning ar central for att na
gemensamma mal eller tillfredsstallelse i specifika situationer. Nar maluppfyllelse har natts
reduceras stress och darmed ocksa risk for utmanande beteende (King 1981). En stor
grupp av personer med utvecklingsstorning som bor i sarskilda boenden har svarigheter
att uttrycka behov och 6nskemal i relation till ndgon annan. Vissa kan inte kommunicera
sina behov och vissa agerar ut sina behov genom en rad olika beteenden. Det finns i denna
typ av relation en obalans i makt och beslutsféormaga dar vardaren maste vara lyhord for
brukarens signaler och prova idéer och hypoteser for att starka brukarens autonomi (King
1981). Vardare for personer med utvecklingsstorning dgnar en stor del av sitt arbete at
kommunikation och interaktion och behdver stéd och kunskap for att utveckla den

formagan (Sines 1995).

Forskning visar att kommunikativa och fysiska funktionshinder begransar mdjligheterna
for personerna att pa ett jamstallt satt delta i samtal. Vardarna tenderar att forlita sig pa ett
verbalt sprak medan personer med utvecklingsstorning oftare anvander sig av icke verbalt
kommunikationssatt, vilket leder till att kommunikationen riskerar att bli asymmetrisk
(Rush et al. 2004). Dessutom har videoobservationer visat att vardare underskattar deras
horselnedsattning (Bradshaw 2001). Kommunikation mellan vardare och personer med
utvecklingsstorning handlar oftast om kommentarer och fragor fran vardarna. Vardare for
personer med utvecklingsstéorning behdver kunskap om brukarnas kommunikativa
fardigheter for att kunna kommunicera pa ratt niva (McConkey et al. 2001). Nar vardare
overskattar brukarens forstaelse och antar att personerna med utvecklingsstorning forstar

mer av det talade spraket, far de svarigheter att anpassa sin kommunikation och barridrer



skapas som forhindrar att kommunikationen blir &ndamalsenlig (Bartlett & Bunning 2009,

Bradshaw 2001).

Vid en observationsstudie i ett gruppboende for personer med utvecklingsstérning visade
det sig att vardare dgnade mindre dn 30% av arbetstiden tillsammans med brukarna och
da i huvudsak relaterat till fysisk vard (Lau et al. 2007). En annan studie visade att vardare
dgnade mindre tid att kommunicera med personer med svar utvecklingsstorning dn med

mindre svar utvecklingsstorning (Felce & Perry 1995).

Vardarens empati visas i formagan att, i interaktionen, satta sig in i brukarens livsvarld
samt kommunicera bade sin egen forstdelse for brukaren och att forsta brukarens
upplevelse av vardarens forstaelse. Det blir ett brott i kommunikationen nar vardaren inte
forstar brukarens signaler och brukaren inte kan kommunicera att vardaren inte forstar.
Vardaren och brukaren sinder da ut en rad signaler som riskerar att missforstas och leder
ytterligare till missforstind (La Monica 1987). 1 omvardnad av personer med
utvecklingsstorning upplever vardarna ofta svarigheter att forsta och gora sig forstadda i
kontakten med brukarna. Missforstand mellan vardare och brukare leder ofta till

aggressioner (Sigafoos et al. 2003).

Personer med liagre formaga att kommunicera och samspela socialt beskrivs visa mer
utmanande beteenden (Holden & Gitlesen 2006). De flesta situationer dar aggressivitet
uppstar sker i samband med hjalpsituationer och det forekommer da dven att vardare

utovar vald nar personen inte samarbetar (Strand et al. 2004).

Forekomsten av aggressivitet och vald i arbetet ger vardarna kanslor av frustration, ilska
och irritation. I en studie framkom att vardarna upplevde att brukarnas aggression var
riktat mot dem personligen, dir vardarnas impulser blev att konfrontera och t.o.m.
forlojliga brukarna (Jahoda & Wanless 2005). Resultaten tyder pa att det ar betydelsefullt
att ge vardare mojlighet att reflektera 6ver och bearbeta svara situationer i interaktionen.
Vardare som dagligen varit utsatta for vald fran personer med utvecklingsstorning
beskriver att de paverkas av detta dven under sin fritid och upplever symtom som oro,

irritation, somnldshet, trotthet och apati (Jahoda & Wanless 2005).

I en svensk studie av Menckel et al. (2000) rapporteras att situationer med vald framst
intraffade vid maltider men dven vid hygiensituationer och i situationer med "vantan”. I en

annan svensk studie rapporteras att 30% av vardare i gruppboenden under ett ar varit



utsatta for vald fran brukarna, vilket upplevdes betungande och stressande for dem
(Lundstrom et al. 2007). Utsatta vardare kan darfor lopa risk for utbrandhet, dar en orsak
kan vara vardarnas negativa kdnslor samt oro och radsla for att bli utsatt for vald

(Lundstrom 2006, Mills & Rose 2011, Nikku 2011).

[ en studie dar vardare fick reflektera 6ver arbetet med personer med utvecklingsstorning
och utmanande beteende fann forskarna att manga vardare ansdg att personer med
utmanande beteende sjidlva kunde kontrollera den negativa hdandelsen. Vardarna ansag
ocksa att det utmanande beteendet inte kunde paverkas av vardarna och det framkom
negativa dsikter gentemot personer med utmanande beteende (Weigel et al. 2006). En
annan forskare menar att vardare fokuserar pa att reducera det utmanande beteendet och
agnar alltfor lite tid till att utveckla ett gemensamt sprak och kommunikation (Sigafoos et

al. 1997).

Svarigheterna for personer med utvecklingsstorning och deras vardare att kunna motas i
interaktionen ar komplexa eftersom brist pd omsesidig forstdelse i det dagliga livet
riskerar att skapa missforstind, stress och frustration for bada parter. Aven om det finns
tydliga riktlinjer for kompetensutveckling och goda intentioner for att forbattra
kommunikationen mellan vardare och brukare, paverkas kommunikationen aven av
faktorer som vardarnas attityder till personer med utvecklingsstorning samt vardarens syn
pa sin egen roll och deras problemlésande formaga (Dobson et al. 2002). Kvaliteten i
arbetet med personer med utvecklingsstorning paverkas ocksd av den vardegrund som
finns i bade vardkulturen och pa ledningsniva samt vilken styrning vardgivaren har kring
organisation av arbetsuppgifter (Ineland et al. 2009, Purcell et al. 2000). Det saknas dock
framgangsrika strategier for att forbattra kommunikation och interaktion samt

implementera dessa strategier i gruppboenden for personer med utvecklingsstérning.

Omvardnad kan beskrivas som en process av aktion, reaktion och interaktion i relationen
mellan vardtagare och vardare (King 1999). Interaktionen och dess maluppfyllelse, t.ex. att
understddja och bevara hélsa, grundas pa den enskilda personens utveckling och mognad,
uppfattning av sig sjdlv och andra, den stress hon upplever, vilken status hon har samt

hennes formagor till kommunikation och interaktion.

Vardaren och personen med utvecklingsstorning mots med skiftande forutsattningar, med
olika erfarenheter och bakgrunder. Med den kunskapen kan vardaren hjdlpa personen med

utvecklingsstorning att motas i interaktionen och darmed reducera spanning och stress.



For att nd dit kravs en relation mellan partnerna, som bygger pa verbal och icke verbal

kommunikation (jmf. Taggart & Slevin 2006).

Fysiska begriansningsatgirder

Fysiska begransningsatgarder betraktas i denna avhandling som en interaktion mellan
vardare och personer med utvecklingsstorning, dar vardare har svarigheter att bemota
utmanande beteenden vilket kan leda till anviandning av fysiska begransningsatgarder
(Lovell 2004, Lundstrom et al. 2007, Saloviita 2002) eller till vald mot vardtagare (Strand
etal 2004).

Det finns en lang tradition av att anvanda sig av fysiska begransningsatgarder bade inom
psykiatrisk och geriatrisk vard men dven i omvardnad av personer med utvecklings-
storning (Karlsson et al. 2001, Kontio et al. 2011, Sturmey et al. 2005). En fysisk
begransningsatgard for personer med utvecklingsstorning kan innefatta anvandning av en
mekanisk anordning som inskranker rorelsefriheten, exempelvis balte och sele som laser
fast personen (Hawkins et al. 2005), eller en begransning i rorelsefrihet genom att nagon
halls fast, tvingas sitta kvar pa en stol eller laggs eller halls fast pa golvet. Andra atgarder

kan vara inlasning eller utldsning fran rummet eller den egna lagenheten (Bjorne 2012).

Karlsson et al. (2001) har studerat fysiska begransningsatgarder inom dldreomsorg, dar
begransningsatgarder ofta ses som en skyddsatgard. En av de vanligaste angivna orsakerna
till  fysiska  begransningsdtgirder inom dldrevarden ar  aggressivitet och
vandringsbeteende. En videobaserad utbildningsintervention om fysiska
begransningsatgarder inom geriatrisk vard, som genomforts i samma geografiska omrade
som denna studie, visade att vardare efter utbildningen &andrat sina attityder till
anvandningen av fysiska begransningsdtgirder och blivit mindre bendgna att anvinda
dessa. Utbildningen gav ocksa positiv effekt pd personalens upplevelse av arbetsmiljon
genom minskad samvetsstress, minskade arbetskrav och 6kad upplevd kontroll i arbetet

samt socialt stod (Pellfolk 2010).

[ Sverige finns inte ndgot uttryckt lagstdod, varken i Socialtjdnstlagen eller Halso- och
sjukvardslagen, om mdjligheter till begransning i den personliga rorelsefriheten eller for
annan anvandning av tvangsatgiarder for personer med utvecklingsstorning. Trots det
anvands enligt Socialstyrelsens rapporter tvang och begransningar inom LSS-verksamheter

(Social tillsyn - Lansstyrelsernas iakttagelser 2011).



[rritabilitet, aggressivitet, sjdlvskadebeteende och skrikbeteende anges som exempel pa
orsaker till anvdandning av fysiska begransningsdtgirder for personer med
utvecklingsstorning (Rush et al. 2004, Sturmey et al. 2005). Tidigare kartlaggning av
anvandning av fysiska begransningsatgarder for personer med utvecklingsstorning i
Sverige har inte hittats vid en litteraturgenomgang. Hawkins et al. (2005) och Feldman et
al. (2003) anger att anvdandning av fysiska begrdansningsatgarder for personer med

utvecklingsstorning ar bristfalligt kartlagt pga. svarigheter i insamlande av data.

Det ar ocksd svart att hitta forskning om upplevelse av att vara utsatt for fysiska
begransningsatgarder. Eftersom personer med utvecklingsstorning har svart att uttrycka
sina upplevelser ar det dr nddvandigt att ndgon som kédnner personen stiller fragorna,
vilket ofta ar en vardare och det kan paverka svaren (Fish & Culshaw 2005). Det finns dock
beskrivningar fran patienter i psykiatrisk vard som utsatts for fysiska
begransningsatgarder. Dessa personer beskriver upplevelser av exempelvis krankning och
smarta (Bonner et al. 2002) samt upplevelser av att begransningsatgarderna anvandes for
att tvinga en person att folja regler, forenkla arbete for personalen och som bestraffning for

olampligt upptradande(Olofsson & Norberg 2008).

Vardare beskriver sina upplevelser av fysiska begransningsatgarder som belastande bade
kanslomassigt infor och under atgarden samt att det vacker osdkerhet om hur den aktuella
situationen ska paverka nasta situation med fysiska begransningsatgarder (Hawkins et al
2005). Anvandning av fysiska begransningsatgarder sker rutinmassigt snarare dn som en
sista utvag och sddan anvandning kan leda till bade fysisk och psykisk skada for den som ar
utsatt for atgarden (McGill et al. 2009). Forsok gors dock for att minska anvandningen av
fysiska begransningsatgarder och Sanders (2009) har i en studie visat att det ar mojligt att
reducera fysiska begransningsatgarder till ett minimum med hjdlp av motiverade vardare

och effektiv utbildning.

Stod och service i gruppbostaden

De sarskilda boenden for personer med utvecklingsstérning som samhallet erbjuder kallas
vanligen for en gruppbostad eller ett gruppboende. I denna avhandling kommer &dven
bostader for en eller tva personer i sdrskilda boenden att bendmnas som gruppbostad eller

gruppboende.

Gruppboendet ar bade en bostad for personer med utvecklingsstorning och en arbetsplats

for deras vardare (Lundstrom 2006). Vardarna i gruppboende kan genom sina
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erfarenheter och kunskaper stodja brukarna sa att de kan uppna ett gott liv. Arbetet i ett
gruppboende bestar av bade rutinuppgifter och uppgifter kopplade till de 6nskemal
brukaren har i sin vardag. Arbete i gruppboende ar komplext och den nira kontakten
mellan vardare och brukare stiller stora krav pd vardaren, eftersom vardaren ar saval
stallforetradande familj och vdan som vardare (Bigby 2007, Gillett & Stenfert-Kroese 2003).
Gruppboendet ska vara en plats med utrymme for ndra relationer och foér att uppfylla

behov for personer som bor separerade fran sina familjer.

I gruppboendet ska personen med utvecklingsstérning fa forma sitt liv utifrdn sin egen
formaga, bade nar det giller arbete och fritid. Narstdendes medverkan ar betydelsefull,
speciellt for yngre personer (Bakk & Grunewald 2004). Men dven for vuxna personer ar
individuell omvardnad i ndra samarbete med familjen betydelsefullt for att fa ett
helhetsperspektiv pa brukarens behov och onskningar samt for att kunna anpassa

nodvandiga stodatgarder (Caldwell & Horwood 2007).

Gruppboendet ar ofta beldget i en lagenhet i ett bostadsomrade dar brukaren har ett eget
rum med badrum samt tillgdng till ett gemensamt kok och kombinerat mat- och
vardagsrum. I en gruppbostad kan en eller flera personer bo. De vardare som arbetar dar
delar sin tid mellan alla brukare och endast undantagsvis har en brukare en egen personlig
assistent. Vardarna arbetar efter schema under dagar, kvallar och helger eller natter, pa
hel- eller deltid. Vardarna har foretradesvis utbildning inom gymnasieskolans vard- och

omsorgsprogram eller annan likvardig utbildning.

Foraldrar till vuxna barn med utvecklingsstérning beskriver ofta dubbla kanslor nar deras
barn omfattas av LSS och flyttar till en gruppbostad. Benderix (2007) rapporterar att
foraldrar ofta upplever sin tillvaro som fylld av stress, utmattning och social isolering,
exempelvis orsakat av barnets avvikande beteende, somnstérning eller stdndiga

vardagsbehov.

Kravet pa att lamna over ansvaret till professionella vardare kan upplevas svart. Behovet
av trygghet, sdkerhet och familjens omvardnad 6verldmnas till ndgon annan samtidigt som
foraldrar kan uppleva befrielse och lattnad over att fa lamna 6ver en del av ansvaret. Olin
(2003) betonar att ett gott samarbete med vardarna i gruppbostaden ar en forutsattning

for att narstadende ska uppleva nojdhet.
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Makt och professionsetik

Moral, som har sin grund i reflekterad etik, utdvas standigt i virdande arbete med personer
med utvecklingsstorning liksom i allt annat ménniskovardande arbete (Ineland et al. 2009).
Professionsetik kan beskrivas som professionell etik och etiska regler och handlar om hur
dessa varden forvaltas i relation till den person som ar beroende av varden (SSF 2007).
Den utgors av dels yrkesmassiga ideologier, regler, riktlinjer och metoder, exempelvis att
mota upp bade krav pa manniskors autonomi, olikheter, lika varde och ratt till vard och de
krav som lagstiftarna stédller pa vardarna och av medkdnsla hos den professionella

personen som vardar (Christoffersen et al. 2007).

Vardarna har en viktig roll for ett fungerande boende och stéd for personer med
utvecklingsstorning. Hur personalen kan tillgodose behov av stod, service och omvardnad
har stor betydelse for livskvaliteten for brukarna (Mansell & Beadle-Brown 2012) och da
sarskilt for personer med utvecklingsstorning som kan ha svart att ge uttryck for sin
upplevda livskvalitet (Townsend-White et al. 2011). Personalen ska ocksa skapa struktur

och hjalp for att bemastra och hantera olika situationer (Socialstyrelsen 2007).

Vardarnas arbete i gruppboendet ska enligt LSS bygga pa frivillighet och valfrihet for
brukarna. Studier visar dock att vardarna ofta har stort inflytande 6ver boendet och att de
ofta utovar en stark styrning éver vad som ar normalt, onskvart, efterstravansvart, tillatet
samt socialt och kulturellt accepterat (Broadhurst & Mansell 2007, Dilworth et al. 2010,
Ineland 2009, Mansell et al. 2007). Detta medfor ett standigt behov av reflektion 6ver
yrkesrollen dar styrningen fran vardarna och dven organisationen kan ses som saval

onskvard som ifragasatt (Nikku 2011).

Vad som ar livskvalitet och varde i livet skiljer sig fran person till person. Det goda livet ar
en fraga om vilken typ av liv som ar bra for den som lever det (Briilde 2007). Vardet i en
persons liv kan beskrivas i form av egenvarde och instrumentellt varde. Egenvarde ar det
som dr gott och bra i sig sjalv. Det kan vara det som ger positiva upplevelser som njutning
och gladje samt att fa sina 6nskningar tillfredsstdllda men dven negativa upplevelser som
exempelvis smarta, oro, radslor. Instrumentellt varde karaktiriserar sadant som ar ett
medel for att uppna ett hogre varde eller leder till ndgot som ar bra eller gott. Det ar
situationsberoende och kan handla om exempelvis tillging till tekniska hjalpmedel,

omvardnadens organisation, mediciner, hélsa och liv (Gedda & Snellman 2010).
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Folkestad (2003) beskriver i en studie om gruppbostdder att vardarna ramar in brukarnas
uppgifter samt ger handlingsrum for valfrihet. Inramningen blir ett satt att organisera
brukarnas uppgifter och avgriansa handlingsutrymmet. Det innebar att vardarna
bestimmer uppgifterna och pa sa satt utovar makt, en makt som underlattar hanteringen,
men dar ramarna ar oklara och ldmnar mycket utrymme till vardarna att sjalva bedéma
granserna. Folkestad (2003) menar att vardarnas verkliga makt i gruppboendet ar en
maktutdvning som ar underskattad. En utmaning for vardarna blir da att uppna balans sa
att det instrumentella vardet inte riskerar overskugga egenvardet for personen med
utvecklingsstorning. I professionsetiken blir det betydelsefullt att vardaren ar lyhoérd for
vad brukaren lagger in i sin upplevelse av livskvalitet och reflekterar éver vilken uppgift
vardaren har tex. i gruppbostaden samt vad som ar instrumentella viarden eller
egenvarden sa att sarbarhet och vardighet respekteras och upplevelse av tillit och mening

kan starkas trots beroende (SSF 2010).

Maktens handlingar utgdr enligt Frithiof (2007), i sin tolkning av Foucault, fran ett
etablerat synsatt pa kunskap, manniskan och samhallet samt stravar efter att ordna och
inratta strukturerna pa basta satt. I en studie framkom att vardare i samtal med personer
med utvecklingsstérning ofta omformulerar personernas svar till en mer positiv och
berommande karaktar, exempelvis tolkar eller framstaller vardarna det som att brukarna

ar mer nojda med en situation dn vad de i sjalva verket ar (Antaki et al. 2002).

Jingree et al. (2005) har studerat kommunikation mellan vardare och personer vid tva
enheter for personer med utvecklingsstorning vid sarskilda boenden i Storbritannien.
Forskarna fann att vardarna utévade makt i samspelet med brukarna. Vardarna anvande
olika tekniker for att styra diskussioner och handelser i den riktning och till de beslut som

vardarna sjalva dnskade.

Personer med utvecklingsstérning har ratt att planera sina liv, arbete och fritid som alla
andra i samhallet. Ibland ifragasatts om de har nodvandig insikt eller forstdelse for
konsekvenserna av sina beslut, exempelvis potentiella nackdelar eller faror. I sddana fall
kan vardares stdllningstagande, grundat pa kunskap, vara ett positivt maktutovande
(Meininger 2001). Men det finns alltid en risk att vardarens agerande himmar brukarens
utveckling mot sjadlvstindighet och dkad egenférmaga. Avvagningen mellan respekt for
individen, att vara brukarens foretradare och att kanske 6évertrada etiska principer om

autonomi staller hoga krav pa vardaren (jmf. Blackmore 2001).
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Utbildning kan vara ett satt att medvetandegora vardarna om den makt de har. De senaste
reformerna, i enlighet med LSS, minskar personalens makt och inflytande vilket riskerar att
leda till att personalgrupperna uteldmnas fran diskussioner om t.ex. utbildning och
arbetsmiljofragor. Det kan istdllet leda till att osynliggora bade den makt som personalen
har och eventuella problem i gruppbostaden, exempelvis utmanande beteenden (Ahnlund

2008).

King (1992) betonar det sociala systemets betydelse for varje persons viaxande och
utveckling. En organisation av det sociala systemet bestir av mdanniskor som har
forutbestamda roller och positioner och som anvander resurserna for att uppna bestamda
mal. Det sociala systemet bestar ocksa av auktoriteter som kan véxa i interaktionen genom
omsesidighet och bemyndigande i relationerna, dar personernas bakgrund, varderingar
och perception spelar roll for att definiera, bekrafta och acceptera varje person ratt i
organisationen. King (1981) beskriver ocksd makt som en del av det sociala systemet.
Makt ar en process dar en eller flera personer paverkar andra i en situation. Makt
definieras av en situation dar manniskor accepterar vad som sker, utan att vara eniga om

det.

Det ar betydelsefullt att uppméirksamma de strukturella svarigheter som enligt
Socialstyrelsens rapport (Social tillsyn - Lansstyrelsernas iakttagelser 2011) finns i form
av hog arbetsbelastning hos enhetschefer, 1dg narvaro av chefer pa enheterna, brist pa
utbildade vikarier och bristande kompetensutveckling for vardare. Det finns risk att
vardarnas svarigheter och de hinder som finns for att utféra arbetet osynliggors och att
personal istdllet skuldbeldggs for att de saknar kompetens och darmed bidrar till lag

omvardnadskvalitet (Ahnlund 2008).

Inom omvardnadsvetenskap betraktas manniskan som unik och ska bemotas individuellt
efter sina specifika forutsattningar. Forutom att férebygga ohdlsa och lindra lidande ar
omvardnadens mal att balansera maktférhallandet i omvardnadsrelationen sa att
vardtagare och narstdende ar delaktiga, upplever respekt och kdnner trygghet. De centrala
vardena for omvardnad inbegriper respekt for personens sarbarhet, vardighet, integritet
och sjalvbestimmande samt att ge forutsittningar for personens mojlighet att uppleva
tillit, hopp och mening (Olander et al. 2009). Vard och service for personer med
utvecklingsstorning ar ett ofta forbisett omrade inom bade omvardnadsforskning och
sjukskoterskeutbildningen, i saval ett svenskt ett internationellt perspektiv (Focht-New

2012, Selekman 2002).
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Webbaserad utbildning

Webbaserad utbildning ar ett satt att ge utbildning till en hel grupp av vardare samtidigt
och ar effektiv eftersom det inte krdavs sa mycket tid borta fran arbetet. Ett annat argument
for webbaserad utbildning ar att den kan individualiseras for att moéta den studerandes

formdga vad galler niva i sprak och lasning (Nelson 2003).

I webbaserad utbildning, liksom i all utbildning, dr det betydelsefullt att skapa goda
forutsattningar for larandet och en kansla av sammanhang fér den studerande genom t.ex.

god studiemiljo, tillrackligt med tid, ratt utrustning och hjalpmedel pa arbetsplatsen.

Vid utbildningens start bor forvantningar och mal vara tydliga. Det ar ocksa av stor vikt att
skapa inspiration, engagemang och lust till ny kunskap, dar ett satt kan vara att anvanda sig
av mentorer. Valmojligheter for exempelvis tidpunkt for studier och i vilken ordningsfoljd
och takt det ska ske underlattar ocksa. Den utbildningsansvarige bor underlatta larandet
och vara tillganglig for fragor snarare an att kontrollera eller diktera. Det dr betydelsefullt
att finna former for att ge feedback, bade personlig och till hela studiegruppen, i olika

forum i den webbaserade utbildningen och vid arbetsplatstraffar.

Det ar ocksad vardefullt att variera undervisningen genom att planera for olika typer av
larande samt mojlighet till reflektion. Nar den webbaserade utbildningen avslutas ar det av
vikt att utvardera den for att ytterligare forbattra innehallet (MacDonald et al. 2001). En
tydlig struktur i kursens innehdll och samtidig 6ppenhet for att forandra och anpassa
kursens innehall kan vara nodvandig. Det ar ocksa betydelsefullt att skapa en kdnsla av
sammanhang och gemenskap for de som deltar i webbaserad utbildning (Thompson &

MacDonald 2005).

I en webbaserad kurs for sjukskoéterskor framkom att de flesta ansag att kursen varit
givande och att de sarskilt uppskattade mojligheten att ta del av utbildningen hemifran.
Svarigheter som angavs var begransningar i tid och tillgang till dator. Under utbildningen
upplevde sjukskoterskorna att de blev skickligare pa att hantera internet och
datorbaserade ordbehandlingsprogram medan de som valde att inte fullfélja utbildningen
angav orsaker som ovana vid datorer, felaktiga forvantningar vad galler tidsatgang och

otillracklig introduktion infér utbildningen (Atack & Rankin 2002).

Ett annat forsok med webbaserad utbildning med verklighetsnara scenarier fran
vardsituationer beskrivs av Tait et al. (2008). Tonvikt lades dar pa lattillgdnglighet,

interaktivitet, autenticitet och trovardighet i de specifika scenarierna. Studenterna var
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positiva till detta undervisningssatt och det beddmdes vara ett alternativ till

verksamhetsforlagd utbildning.

[ ytterligare en studie undersoks vardchefers instéllning till webbaserat larande. Resultatet
visade att cheferna ansdg att det fanns madnga mojligheter att anvianda webbaserad
utbildning i deras verksamhet. Introduktion i datoranvandning, fullgod utrustning, stod och
tillrackligt med tid angavs som viktiga aspekter att ta hdnsyn till. De ansag ocksa att deras
eget engagemang i webbaserad utbildning skulle underlatta i implementering av sadan

utbildning (Korhonen & Lammintakanen 2005).

Utbildningsintervention i gruppbostader for personer med
utvecklingsstorning

Litteraturstudier visar att tidigare forsok med utbildningsinterventioner inom denna
studies kontext har genomforts. Genomgangen avslutas med den modell som inspirerat till

utbildningsinterventionen i denna avhandling.

Flera studier har undersokt vardares uppfattningar om orsaker till utmanande beteende
bland personer med utvecklingsstorning och om utbildning kan férandra vardarnas
felaktiga hypoteser om utmanande beteende. Dowey et al. (2006), McDonnell et al. (2008),
McKenzie et al. (2000) samt Tierney et al. (2006) har studerat effekterna av 1-3 dagars
utbildningar for vardare och resultatet har visat att utbildning lett till forbattring av
kunskaper om orsaker till utmanande beteenden. Tiernys et al. (2006) studie visade att
vardarna ansag att de hade okat sin formaga att hantera utmanande beteenden men det
fanns inga tydliga skillnader i deras kdnslomassiga reaktioner eller tankar om orsaker till
utmanande beteende. McKenzies et al. (2000) visade att vardarna forbattrade sina
kunskaper pa alla omraden utom hur de skulle hantera utmanande beteende hos personer
med utvecklingsstorning. I studien av McDonnell et al. (2008) dkade vardarnas kunskaper i
att hantera utmanande beteende bade i forsoksgrupp och kontrollgrupp men det fanns
ingen pavisad effekt avseende vardarnas upplevelse av coping, stod eller kontroll av

utmanande beteenden.

En annan intervention med utbildning finns beskriven, den har fokus pa forbattrad verbal
och icke verbal kommunikation mellan vardare och personer med utvecklingsstorning.
Resultatet visade en mindre forbattring i vardarnas kommunikativa formaga men ingen
langsiktig forandring i brukarnas utmanade beteende (Smidt et al. 2006). En

utbildningsinsats for att 6ka kunskap hos vardare om psykisk ohélsa hos personer med
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utvecklingsstorning i gruppboenden och pa sjukhem utviarderades av Haut et al. (2000).
Vardarnas kunskap i amnet visade sig vara bristfallig och det var svart att motivera dem att
delta i utbildning pa sin fritid. De vardare som deltog rapporterade dock att de fatt

vasentligt battre kunskap inom dmnesomradet.

Anvandningen av fysiska begransningsatgarder i form av tillrattavisningar, fasthallning och
tvangsmedicinering i gruppboenden for personer med utvecklingsstorning hade i en studie
av Singh et al. (2009) i det ndrmaste upphort efter att vdrdarna genom en intervention fick
utbildning och traning i metoden mindfulness. Utbildningen bestod av meditationsévningar
och traning i mindfulness. Under utbildningens gang uppmanades vardarna att praktisera
mindfulness i sitt arbete, de uppmanades inte att avstd fran att anvianda fysiska

begransningsatgarder, vilket dock blev en effekt av interventionen.

Tidigare studier har visat skiftande effekter av utbildning for vardare nar det giller
samspel med personer med utvecklingsstorning. Grey et al. (2006) menar att manga forsok
har gjorts for att pavisa utbildningens betydelse for att forbattra kommunikation samt
reducera vald och utmanande beteenden bland personer med utvecklingsstorning, dock
utan att nagon evidens kunnat pavisas. Ytterligare forskning inom detta omrade ar darfor

viktigt.

Farrell et al. (2010) betonar att utmanande beteende hos personer med utvecklings-
storning maste beaktas fran ett interaktionsperspektiv. De har utvecklat en teoretisk
modell utifran en systematisk litteraturgenomgang om vad som visat sig effektivt i tidigare
studier av utbildning riktat till vardare och annan berord personal som arbetar med
personer med utvecklingsstorning och utmanande beteende. Farrells modell for
utbildningsintervention, se tabell 1, beskriver tre domaner for utbildningens mal: sig sjdlv,

andra och situationen.

Domanen Sig sjdlv avser egenskaper och beteenden hos vardaren sjilv som ar avgorande
for att forsta sin roll i interaktionen med brukare med utmanande beteende. Under Sig sjdlv
finns subdomdner som vardarnas varderingar, kdnslor och formdgor. Domdnen Andra
avser vad vardarna tror och tinker om egenskaper och beteende hos den andra personen i

interaktionen. Situation omfattar bade den fysiska miljon och arbetsplatsen kultur.

Det finns tva nivaer under varje doman, forstdelse och tillimpning. Saknas exempelvis
forstaelse ar det inte mojligt for vardarna att anvanda sin flexibilitet och kunskap till att

hitta nya l6sningar pd bade nya och gamla situationer. Och omvant, om vardarna inte far
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tillampa ny kunskap kommer de att ha svart att dra nytta av sin forstdelse i praktiken.

Utifran behoven i den kontext utbildningen anvands kan fokus ligga pa olika domaéner.

Tabell 1. Domdner och nivder som dr betydelsefulla i utbildning som strdvar efter forbdttrad interaktion
mellan vdrdare och personer med utvecklingsstérning (Farrell et al. 2010).

Dominer
Sig sjalv Andra Situation
Varderingar Kiénslor Formagor
Varderingar som Kanslomassiga Sarskilda Faktorer som paverkar | Sattsom den
personalen lagger processer som formagor som | manniskors reaktioner | kulturella och fysiska
pa exempelvis paverkar kravs for gott | pa sjukdom/ miljon formar/

brukarna. Detta personalens samspel. funktionsnedsattning paverkar beteende.
varierar alltifrdn relation till och omvardnad.
altruism till brukarna.
fordomsfullhet.
Att forsta hur Vardarnas Vardarnas Vérdarnas Vérdarnas attityder till | Kulturen och den
utmanande beteende | varderingar. kénslor. kommuni- sjukdom/ fysiska miljon.
ar paverkat av: kations- funktionsnedsattning
formagor/ och omvardnad.
fardigheter.
Tillimpa denna Professionellt Hantera sina Forvarvade Arbeta med den andres | Hantera miljons
forstaelse: lampliga kanslor i fardigheter perspektiv. inflytande pa andras
varderingar interaktioner. som kravs. beteende.
paverkar
beteende.

Motiv for avhandlingen

Den litteraturgenomgang som ligger till grund for denna avhandling visar att interaktionen
mellan vuxna personer med utvecklingsstorning och vardare ar komplex och dar héga krav
stélls pa anpassning av kommunikationen utifran varje brukares funktionsniva. Svarigheter
i vardaglig kommunikation riskerar annars att leda till 6msesidiga missforstand, vilka kan

skapa frustration, aggressivitet och utmanande beteenden hos bade brukare och vardare.

Det etiska kravet att hjdlpa personer med utvecklingsstorning innebdr en balansgang
mellan att finna satt att stodja personernas autonomi och d andra sidan deras behov av
vagledning och stdd utan att riskera att hamna i stark paternalism. Kommunikation som ar
det verktyg vi anvander for att orientera oss i denna balansgang har begransningar utifran

brukarnas funktionsnedsattning och vardarnas kunskapsbrist om kommunikation.

Det finns inget lagstadgat stod for begransningar i den personliga rorelsefriheten eller for
anvandning av tvangsatgarder i samband med vard och omsorg for personer med

utvecklingsstorning. Dock vet vi att det idag anvands i verksamheten. I svensk kontext
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I1.

II1.

IV.

saknas studier som undersokt anvandningen av fysiska begransningsatgarder for personer

med utvecklingsstorning och vad som karaktariserar de som ar foremal for dessa atgarder.

Litteraturgenomgdngen visar vidare att det finns behov av ytterligare kunskap om
kommunikation och interaktion i denna kontext. Studier dar kunskap om hur vardarna
reflekterar over interaktionen med personerna med utvecklingsstérning saknas liksom

litteratur som beskriver saval svarigheter i interaktionen som vad som fungerar bra.

Slutligen visar litteraturgenomgangen dven pa vikten av utbildning liksom svarigheterna
att fa genomslag med den typen av intervention som syftar till att utveckla vardarnas
formaga att interagera. Ett webbaserat utbildningsprogram for vardare i gruppbostader

har darfér utvecklats och utvarderas som en del i denna avhandling.

Overgripande syfte

Avhandlingens overgripande syfte ar att studera interaktion mellan vuxna personer med
utvecklingsstorning och vardare i gruppboende samt att studera effekter av en
utbildningsintervention for vardare som arbetar i gruppboende. Avhandlingen omfattar

fyra delstudier med f6ljande specifika syften:

Att undersoka forekomsten av fysiska begransningsatgarder i gruppbostader for personer
med utvecklingsstorning och att identifiera vad som ar karaktaristiskt for personer som ar

utsatta for fysiska begransningsatgarder.

Att beskriva vardares reflektioner 6ver videoinspelad interaktion med vuxna personer med

utvecklingsstorning.

Att belysa skickligt samspel mellan vardare som arbetar i gruppbostdder och vuxna

personer med utvecklingsstérning.

Att utvardera effekter och upplevelser av en webbaserad utbildning som utformats for att
oka vardares formdga att interagera med personer med utvecklingsstérning och

utmanande beteende.
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Metod

Design

I avhandlingen tillimpas bade kvantitativ och kvalitativ design. Avsikten dr genom att
forena de olika ansatserna na en bredare och djupare forstaelse. Denna ansats betraktas
som en tillampning av "mixed methods research”. Hidanefter anvands begreppet mixed

method.

Delstudie I dr en kvantitativ tvarsnittsstudie. I delstudie II och III anvdnds kvalitativa
analysmetoder. [ delstudie IV anvands Single subject experimental design (SSED). Detta
forklaras senare har i avhandlingen under metod. Som komplement till SSED anvands bade
kvantitativa och kvalitativa metoder dar data insamlats med hjilp av frageformular och

intervjuer.

Tabell 2. Oversikt éver deltagare, insamlingsmetod, dr och analys.

Studie Deltagare i gruppboende Datainsamling, ar Analys

I 556 brukare Enkéter for kartlaggning ifyllda | Kvantitativ analys
av vardare, 2003

11 16 vardare och 11 brukare Stimulated recall-intervjuer, Kvalitativ innehallsanalys
efter video-observationer, 2003

111 16 vardare och 11 brukare | Videoinspelade observationer, Kvalitativ innehallsanalys av
2003 observationer

IV 7 vardare Upprepade matningar, semi- Mixed methods. Kvantitativ
strukturerade intervjuer och analys och kvalitativ
enkater, 2012 innehallsanalys

Studiens kontext

Studien genomfordes bland vardare och brukare vid kommunala gruppbostider for
personer med utvecklingsstorning, lokaliserade i lagenheter, sa kallade sarskilda boenden.
Vardarna ar anstdllda av kommunen. Antalet personer i varje lagenhet varierar fran en till
sex. | gruppbostdderna finns endera egna rum eller ibland egen lagenhet med separat kok
och sovrum samt en gemensam 6ppen yta med vardagsrum och kék med en stor matplats.

Ytterdorrarna i gruppbostiaderna ar i de flesta fall lasta.

LSS éar, som tidigare beskrivet, en lag som reglerar ratt till stod for personer med
funktionshinder. Andra lagrum som har betydelse for verksamhet i gruppboende éar

Socialtjanstlagen (SoL) som reglerar ratten till forsérjningsstod och planering av insatserna
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i ett sarskilt boende. Samt halso- och sjukvardsverksamhet enligt 18 och 18 b § i hilso- och
sjukvardslagen (HSL) dar den medicinskt ansvariga sjukskoterskan har ansvar for kvalitet
och sdkerhet for vardtagare i det kommunala gruppboendet. Ansvaret galler saval den vard
och behandling som ges enligt HSL som de krav som stills pa lakemedelshantering,
dokumentation, delegering, anmalan om skador m.m. i hdlso- och sjukvardsverksamhet 24

§ HSL och i 2 kap. 5 § férordningen (1998:1513).

Delstudie I genomfordes i samtliga kommunala sarskilda boenden i ett lan i norra Sverige,
beldgna bade i tatort och mindre samhallen. Samtliga gruppboenden var bemannade med
personal dygnet runt. I delstudie Il intervjuades vardarna om situationer som uppstatt i
fyra gruppboenden. Delstudie III genomfdérdes i samma, fyra gruppboenden, som
videobandats i matrum och vardagsrum. Delstudie IV dgde rum i ett gruppboende som
Oppnats samma ar som studiens genomfordes. Detta boende var for fyra personer, men
pga. av den studerade brukarens utmanande beteende flyttade tva andra brukare fran

boendet inom ca sex manader efter 6ppnandet.

Deltagare

Delstudie I omfattade 556 av 609 personer i samtliga 118 gruppboenden i ett lan i norra
Sverige som har en befolkning pa totalt ca 260 000 invanare. Deltagarna var i dldrarna 16-
90 ar. Antalet personer i gruppbostdderna var i medeltal 5 personer, vanligen med svar till

grav utvecklingsstorning.

[ delstudie II och III tillfrdgades alla chefer for 22 gruppbostdder i en kommun med ca
120 000 invanare om deltagande i studien. Fyra gruppboenden accepterade att inga i
studien. I dessa fyra gruppboenden bodde totalt 11 personer med utvecklingsstérning, 6
man och 5 kvinnor, i dldrarna 21-73 ar (median=33). Tva personer hade egna lagenheter
med dygnet runt bemanning medan o6vriga nio (n=4 respektive n=5) bodde i tva
gemensamma lagenheter. Brukarna var enligt ICD 10 (WHO 2004) diagnostiserade med
mattlig (n=2), svar (n=6) respektive grav (n=3) utvecklingsstorning. Bland dem fanns dven

andra funktionsnedsattningar, som dovhet och blindhet.

Studierna omfattar ocksa 16 vardare vid dessa fyra gruppboenden, varav 9 kvinnor och 7
man, i dldrarna 21-62 ar (median= 43). Av vardarna vid de fyra gruppbostdaderna hade 15

gymnasial vardutbildning och en hade hdgskoleexamen.
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Studie IV genomférdes vid ett gruppboende som var planerat for fyra personer men endast
tva brukare bodde dar under interventionsperioden varav en deltog i studien. Det var en
kvinna i 40-ars dlder med utvecklingsstérning. Hon kommunicerade med enstaka ord och
upprepade fraser samt med laga och hdga ljud, gester och ett begransat antal personliga
tecken. Hon hade bott i sarskilt boende sedan 20 ars alder och gick till daglig verksamhet ca
fyra dagar i veckan. Hon promenerade dagligen utomhus och traffade sin familj
regelbundet. Hon uppvisade vad som av personalen uppfattades som utmanande beteende,
bl.a. nypningar, bitas och rivas, slag, sparkar och genom att kasta tunga féremal pa

personer och riva sonder andras klader och egendom.

Nio vardare arbetade i gruppboendet, varav sju accepterade deltagande, medan tva
tillfalliga vikarier inte deltog i studien. De hade alla gymnasieutbildning, fyra med
vardutbildning och en vardare hade hdgskoleexamen. Vardarna i det aktuella
gruppboendet hade fatt handledning om forhallningssatt vid tva tillfallen av psykolog samt
haft arbetsplatstraffar med en veckas mellanrum tillsammans med narmaste arbetsledare

innan studien inleddes. Arbetsplatstraffar fortsatte dven under studiens genomfoérande.

Tva manader efter interventionen flyttade den studerade brukaren till eget sarskilt boende
tillsammans med tre vardare fran gruppboendet och en fjirde vardare som inte deltagit i

studien tillkom.

Datainsamling

Studierna var forankrade hos chefer, arbetsledare och fackliga foretradare. Infér studien
bildades en projektledningsgrupp bestdende av foretradare for riksforbundet for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB), fackliga foretradare for vardarna, en chef

fran Socialtjansten och personer fran forskargruppen.

[ delstudie I och IV anvandes frageformular och standardiserade instrument for
datainsamlingen. For att kartldgga fysiska begransningsatgarder och orsaker till dessa i
gruppboenden for personer med utvecklingsstorning skickades i delstudie I ett
frageformular till arbetsledarna i gruppbostaderna, tillsammans med sKkriftliga
instruktioner om hur bedémningen skulle goras och hur formularet skulle ifyllas samt att
medlemmarna i forskargruppen kunde kontaktas via telefon for att svara pa fragor eller ge
ytterligare viagledning. Bedomningen utfordes av den vardare vid gruppboendet som bast

kande brukaren.
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Samma tillvigagangssatt anvandes i delstudie IV, med undantag for att instruktionerna
lamnades direkt till vardarna. Den uppfoljande matningen, som skedde nar den studerade
brukaren flyttat till ett eget sarskilt boende, genomférdes med tre vardare som deltagit i

studien och fortfarande arbetade med henne.

Delstudie I - instrument

[ delstudie I anvandes frageformularet Multi-Dimensional Dementia Assessment Scale
(MDDAS)(Sandman et al. 1988). I frageformuldret skattades brukarnas motorik, syn,
horsel, tal, ADL samt beteendemadssiga och psykiska symtom. Vidare bedémdes fysisk och
psykisk vardtyngd for varje brukare. En visuell analog skala (VAS) fran 0 till 100, dar 100
angav maximal arbetsbelastning, anvandes for att bedoma den upplevda
arbetsbelastningen. I frageformularet stdlldes ocksa fragor om orsaker till och typ av
fysiska begransningsatgarder som stolsbalten, rullstolsbord, stolar med fasta bord och
lasta dorrar. Dessutom ingick specifika fragor som exempelvis forekomst av spasticitet och
epileptiska anfall. Uppgifterna baseras pa situationen den senaste veckan. Instrumentet
beddms i den ursprungliga versionen ha god inter- och intrareliabilitet (Isaksson et al.

2009, Sandman et al. 1988).

Delstudie IV - fyra olika instrument

1. Ways of Coping Questionnaire (WOCQ) (Folkman et al. 1986, Hatton & Emerson 2010),
mater anvandningen av copingstrategier och praktisk problemlésning for den vardare som
fyller i formuldret. Denna version, som ar oversatt till svenska, bestar av 40 fragor om
copingstrategier diar vardaren pa en fyrgradig skala fran 0-3 anger om strategin inte

tilldampas eller anvands ofta (Backteman et al. submitterad).

Frageomrdaden berorde kadnslofokuserad coping: accepterande av ansvar, distanserande
och undvikande, respektive problemfokuserad coping: konfronterande, planerat
problemlosande och sjdlvkontrollerande. Subskalorna: stodsékande och fokusering pa det

positiva bedomdes bade som kidnslo- och problemfokuserade.

Reliabilitet och validitet for instrumentet ar studerade av Backteman (et al. submitterad).
Reliabilitet och validitet testades med Cronbach alpha. Reliabilitet for instrumentet
strackte sig fran 0,63 till 0,89. (>0.7) och validitet varierade fran 0,47 till 0,84, dar
subskalan konfronterande var (0,59) och sjdlvkontrollerande (0,47).

I denna studie anvindes instrumentet for att mata forandring efter utbildning t.ex.

minskning av upplevelser av skuld och 6kad formaga till problemlosning.
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2. The Job Demand-Control and Social Support (JDC-S) (Karasek & Theorell 1990) mater tre
komponenter i den psykosociala arbetsmiljon utifrdn dimensionerna krav, kontroll och
socialt stod. Dimensionen Krav bestdr av fem fragor som ror personalens psykologiska
stress, exempelvis tidspress, och svarsmojligheterna stracker sig fran 1-4 dar 4 indikerar
mera krav. Dimensionen Kontroll bestar av sex fragor och personerna ombeds besvara
fragorna pa en skala fran 1-4, dar 4 indikerar hogre kontroll 6ver arbetssituationen.
Dimensionen Socialt stod bestar ocksa av sex fragor och handlar om personalens upplevda
stod fran arbetskamrater samt chefer och fragorna besvaras dven har pa en skala fran 1-4,

dar 4 innebar hogre grad av upplevt stod.

I JDC-S innebdr hoga krav och lag kontroll en stor belastning for personalen. Skalans
interna stabilitetet (Cronbach alpha) var 0,73 for krav, 0,52 for kontroll och 0,81 for stod
(Pellfolk 2010). JPC-S ar ofta anvand i studier av arbetsmiljéer (Pellfolk 2010, Sanne et al.
2005).

I denna studie anvandes instrumentet for att mata om utbildning kan ge en férandring av
gruppbostadens kultur, dvs. vardarnas upplevelse av arbetsmiljon samt for att se om en

minskning av situationer med utmanande beteenden paverkar arbetsmiljon.

3. The Checklist of Challenging Behaviour (CCB) (Harris et al 1994) utvecklades for att
undersoka forekomsten av utmanande beteenden bland personer med utvecklingsstorning.
Skalan ar oversatt fran engelska till svenska och dterdversatt till engelska av experter inom
omradet (jmf. Guillemin et al. 1993). Skalan ar inte psykometriskt testad i en svenskt

kontext.

Skalan beskriver 32 beteenden relaterade till aggressivitet och andra utmanande beteende,
som skrik och upprepat tal. Frekvens och allvarlighetsgrad av det utmanande beteendet
kartlaggs hos personen med utvecklingsstorning och svarigheter beteendet innebar for
vardare att hantera (Gore & Umizawa 2011, Harris et al. 1994, Jenkins et al. 1998, Sawuck
& Reeves 2003). Vardena ar baserade pa beteende under den senaste veckan eller senaste
mattillfallet och svarsalternativen anges fran 1 "har inte forekommit" till 5 "féorekommer

mycket ofta (dagligen)".

Instrumentet har acceptabel validitet och reliabilitet (Harris et al. 1994, Joyce et al. 2001),
vilket stoder anvandningen av CCB som ett tillforlitligt instrument fér kartlaggning av typ

och omfattning av aggressivitet och utmanande beteende.
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[ denna studie anvdndes instrumentet for att mata forandringar av kommunikations- och
interaktionsfardigheter hos vardare efter webbaserad utbildning samt forandrad formaga

att hantera utmanade beteende.

4. The Controllability Belief Scale (CBS) (Dagnan et al. 2004) ar 6versatt fran engelska till
svenska och aterdversatt till engelska av experter inom omradet (jmf. Guillemin et al
1993). Skalan bestdr av 15 pastdenden som beror tankar och installning till personer med
utvecklingsstorning och utmanande beteenden. Vardena baseras pa beteenden under den
senaste veckan eller senaste mattillfallet och svarsalternativen anges fran 1 "instimmer
helt” till 5 "instammer inte alls". Skalan bedéms ha god reliabilitet for kontext med vardare
till personer med utvecklingsstorning. Skalans interna stabilitetet (Cronbach alpha) var
0,89. Den har visat god reliabilitet genom test-retest kontroll, och instrumentet har
beddmts robust och anvandbart i Kliniskt arbete och forskning vad galler vardares satt att

forklara och forsta beteenden hos personer med utvecklingsstorning (Dagnan et al. 2012).

[ denna studie anvandes instrumentet for att méata om utbildning kan fordandra varderingar

och forklaringssatt for brukarnas beteenden.

Delstudie III - videoobservationer

Delstudie III ville belysa vad som utmarker ett gott samspel mellan vardare och brukare
med mattlig till grav utvecklingsstorning. Darfér gjordes videoinspelningar i fyra
gruppboenden. Inspelningarna gjordes med en fast videokamera jmf. Haikkla & Sahlstrom
(2003). Videoinspelningar gav mojlighet att dels mer detaljerat finga interaktion, dels
genom ateruppspelning, validera analys och tolkning av insamlade data (Hydén et al

2003).

Videoinspelning av situationer med interaktion har valts av flera skal. Ett skal var att i
boenden for personer med utvecklingsstorning anvandes videofilmning i samband med
utflykter, fodelsedagar etc. och darmed var bade vardare och brukare bekanta med
situationerna. Ett annat skil var att vardare och enhetschefer gjorde bedomningen att
datainsamling av utomstdende observator i boendet skulle vara ett storre

pafrestningsmoment for brukarna jamfort med fast videokamera.

Tidpunkterna for videoinspelning beslutades i samrad med vardarna vid enheten.
Videokameran placerades i matrum och vardagsrum. Liangre perioder av interaktion
spelades in for att uppna god vana vid kameror och for att finga vardaglig interaktion. Ur

det totala materialet, ca 40 timmars inspelning, gjordes sedan ett urval av atta sekvenser pa
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ca 15 minuter med kommunikation och interaktion for kvalitativ analys. De videoinspelade

sekvenserna anvandes dven som underlag for stimulated recall-intervjuer i delstudie II.

Delstudie II och IV - intervjuer
For att beskriva vardares reflektioner oOver videoinspelat samspel med brukarna
genomfordes 16 stimulated recall-intervjuer i delstudie Il - med vardare vid de aktuella

gruppbostaderna.

Stimulated recall-intervjuer syftar till att aterkalla och ateruppliva originalsituationen samt
fanga upp tankar, varderingar, meningar och subjektiva reaktioner som férknippas med
situationen (Bloom 1953). Metoden har tidigare anvants av Hansebo & Kihlgren (2008),
och Skovdahl et al. (2003).

En vardare och en intervjuare tittade tillsammans pa videosekvenserna med interaktion
mellan en brukare och vardaren. En intervjuguide anvdndes och intervjuerna pagick 30-60
minuter. Ett exempel pa fragor som vardare ombads besvara var: Vad tanker och kdnner du
ndr du ser den har sekvensen? Forutom en dialog kring videosekvenserna fick vardarna
reflektera kring liknande situationer av interaktion mellan vardare och personer med

utvecklingsstorning.

Alla intervjuer spelades in pad ljudband och transkriberades ordagrant. Insamling av
bakgrundsdata for alla vardare i respektive boende skedde i samband med intervjuer och

med hjalp av enhetschefer.

Intervjuer genomfordes ocksa i delstudie IV. Fem semistrukturerade intervjuer
genomfordes med vardare vid det studerade sarskilda boendet. En intervjuguide anvandes
och intervjuerna pagick 20-60 minuter. Ett exempel pa fragor som vardare ombads
besvara var: Hur har det varit att delta i den webbaserade utbildningen. Beratta om hur det
har varit att arbeta med brukaren fore, under och efter interventionen. Intervjuerna

syftade till att finga erfarenheter och reflektioner om den webbaserade utbildningen.

Delstudie IV - Single subject experimental design (SSED)

For att studera effekterna av interventionen anviandes SSED som beddoms lamplig for
beteendevetenskaplig forskning (Morgan & Morgan 2008). SSED anvands mer frekvent i
heterogena populationer, t.ex. i forskning om personer med utvecklingsstorning, dar det
kan vara svart att finna kontrollpersoner med liknande karaktaristika (Wendt & Miller

2012).
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I metoden mats och dskadliggors individuella skillnader hos en individ i relation till
effekter av en intervention (Thompson 2006). I SSED ar varje forsoksperson sin egen

kontroll.
SSED ari denna studie indelad i tre faser A-C:

I fas A bedomdes den person som rapporterades uppvisa utmanande beteende varannan
dag under tva veckor av vardare som i samrad ifyllde en checklista (CCB) fér utmanande
beteende. Vardarna bedomde dessutom utifrdn samma checklista hur de ansdg att de

klarade av att hantera brukarens utmanande beteende (jmf. Harris et al. 1994).

[ fas B genomfordes under fyra manader den webbaserade utbildningsinterventionen som
riktade sig mot vardare i det aktuella gruppboendet. Under interventionsfasen bedémdes
utmanande beteende och hanteringsformaga en gang per vecka med samma checklista.
Beddmningen grundade sig pa skriftlig och muntlig rapportering som sammanfattades av

tva vardare i slutet av varje vecka.

Fas C genomfordes under sju veckor tre manader efter avslutad intervention i form av
veckovisa matningar och med samma checklista som tidigare. Fasen avslutades da svaren i

checklistan aterkommande var desamma.

Mixed methods

Mixed methods har beskrivits som ldmpligt for omvardnadsforskning diar komplexa
fenomen och interventioner studeras. Genom att anvanda bade kvantitativa och kvalitativa
metoder kan insamlat material analyseras pa lampligast satt. Nar de sedan jamfors kan de
olika datainsamlingsmetoderna ofta endera bekrifta eller ifragasatta delarnas resultat,

vilket ar viktigt for resultatets framvaxt och forskningens kvalitet (Moffatt et al. 2006).

Mixed methods mojliggor battre forstaelse for om och hur en intervention faller ut och ger
implikationer om hur kommande studie kan utformas (Erzberger & Kelle 2003, Farquhar

etal 2011, Ostlund et al. 2011).

Metoden innebar att data samlas in och analyseras var for sig innan resultaten integreras.
Darefter dras slutsatser med hjdlp av bade de kvalitativa och kvantitativa resultaten i

exempelvis en enskild studie eller en hel avhandling (Tashakkori & Creswell 2007).

Triangulering i mixed methods ar ett satt att kombinera olika data, exempelvis material

fran intervjuer, observationer och enkatdata, och dven olika analyser, for att underlatta
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sokandet efter samband mellan teori och empiri vilket ocksa kan stédja utveckling av nya

teorier.

Effekten av triangulering kan ses som a) konvergent, dar resultatet fran kvantitativa och
kvalitativa data leder till samma slutsats, b) komplementdrt, nar resultat fran kvantitativa
och kvalitativa data kan komplettera varandra eller c) divergent, nar kombinationen av
kvantitativa och kvalitativa data ar olika och ibland motsagelsefulla. Beroende pa utfallet
av trianguleringen bestdms hur det ursprungliga teoretiska antagandet, paverkat av det
empiriska resultatet, leder till nya teoretiska antaganden eller forslag (Erzberger & Kelle

2003, Ostlund et al. 2011).

Mixed methods anvands i denna avhandling dels sekventiellt, dvs. med hjalp av data
analyserade i delstudier med kvalitativ eller kvantitativ ansats med syfte att spegla olika
perspektiv, snarare dn att integrera resultaten och dels parallellt, dar olika datainsamlingar
och dataanalyser sker parallellt och resultaten jamfors eller sammanfors forst i slutfasen

dér triangulering genomférs (jmf. Ostlund et al. 2011).

Webbaserad utbildningsintervention

Utbildningsprogrammet som forst introducerades bland vardare och arbetsledare bestod
av en webbaserad utbildning som vardarna kunde ta del av pa arbetsplatsen.
Utbildningsprogrammet, se tabell 3, som ar grundat pa tidigare forskning och en teoretisk
modell (Farrell et al 2010) har utgangspunkt i att utmanande beteende ar orsakat av ett
avbrott i kommunikation mellan aktorerna i gruppboendet. Innehdllet i utbildningen
omfattar vardarens syn pa sina egna varderingar, kdnslor och formagor samt instéllning till
personen med utvecklingsstorning och den paverkan som arbetsplatsens kultur och miljo

har pa interaktionens kvalitet.

Dispositionen av utbildningsprogrammet bestar av en videointroduktion av utbildningen,
texter och videoforelasningar samt fallbeskrivningar med uppf6ljning for att illustrera
kommunikation och interaktion mellan personer med utvecklingsstorning och deras
vardare. Under hela interventionen fanns &dven ett webbaserat diskussionsforum for
vardarna diar de kunde diskutera aktuella fragestdllningar med varandra samt fa
kommentarer och reflektioner fran forskarna. Tidsatgangen var uppskattningsvis ca tio
timmar per vardare och utbildningen var tillginglig i gruppboendet under fyra manader.

Det fanns ocksa mojlighet att logga in pa utbildningen fran andra platser dn arbetsplatsen
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vilket dven mdjliggjorde for vardarna att ta del av kursen hemifran och da kompenserades

de av arbetsgivaren med 16n.

Utgdngspunkter for utbildningsinterventionen som redovisas i tabell 3 ar inspirerad av en
teoretisk modell (Farrell et al. 2010) samt egna forskningsresultat (Antonsson et al. 2008,
Antonsson et al. 2012). For att underlatta strukturen for utvardering av interventionen har
en modell for teoribaserad utvardering anvants genom att koppla mal i form av domaéner,

intervention och hypoteser till instrument pa ett logiskt satt (Hardeman et al. 2005).

Under rubriken domdner finns den teoretiska basen utifran Farrells (2010) fem
konceptuella omrdden, se &dven tabell 1. Hypoteserna ar de arbetshypoteser som
interventionen avser att svara mot. Under rubriken instrument finns ett antal instrument

men dven intervjuer for att prova hypoteserna.

Tabell 3. Modell for intervention for forbdttrad interaktion mellan vdardare och personer med utmanande

beteende.

Domadner

Hypotes

Intervention

Instrument

Att forsta hur utmanande
beteende ar paverkat av
mina egna varderingar.

Utbildning och reflektion
kan férandra varderingar
och férhallningssatt och
darigenom o6ka forméga att
hantera situationer med
utmanande beteende.

Tillagna sig denna forstaelse genom
foreldsningar och diskussioner om
varderingar i omvardnad, interaktion,
respekt och professionalism, och om
vardares utsatthet i situationer med
utmanande beteende, for att sedan kunna
tillimpa den.

The Controllability Beliefs
Scale
Intervjuer

Att forsta hur utmanande
beteende ar paverkat av

Utbildning och reflektion
kan minska kanslor av t.ex.

Tillagna sig denna forstaelse genom
forelasningar om andras erfarenheter av

Ways of Coping
Questionnaire

mina egna kanslor. skuld och skam hos svara situationer och hur de hanterat dem, (SWC-R)
personalen samt starka dem | for att sedan kunna tillampa den.. Intervjuer
i deras professionalitet.

Att forsta hur utmanande | Utbildning och reflektion Skapa forstaelse for interaktionens The Checklist of

beteende ar paverkat av
min férmaga att
interagera.

kan visa pa kommunika-
tionens betydelse for
reducering av utmanande
beteende.

betydelse for utmanande beteende samt ge
kunskap om detta, genom foreldsningar och
fallbeskrivningar om forutsattningar och
hinder for interaktion, for att sedan kunna
tillimpa den.

Challenging Behavior
Intervjuer

Att forsta hur personer
med utvecklingsstorning
och utmanande beteende
ar paverkade av sitt
funktionshinder.

Utbildning och reflektion
kan medvetandegora
personalens syn pa
funktionsnedsattning och
sjukdom.

Tillagna sig denna forstaelse genom
forelasningar om vanliga konsekvenser av
utvecklingsstorning, i form av fysisk och
psykisk ohdlsa, for att sedan kunna tillimpa
den.

The Controllability Beliefs
Scale
Intervjuer

Att forstd hur utmanande
beteende paverkas av
miljo och arbetsplatsens
kultur.

Utbildning och reflektion
kan ge en vidare forstaelse
for miljons och kulturens
paverkan for uppkomsten
av utmanande beteende.

Tilldgna sig denna forstdelse genom
forelasningar om miljons och
arbetsklimatets betydelse for exempelvis
stress, for att sedan kunna tillampa den

The Job Demand-Control
and Social Support
(JDC-5)

Intervjuer
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Dataanalys

Kvantitativa data
Samtliga dataanalyser i delstudie I och IV ar genomfoérda i Statistical Package for the Social

Sciences (SPSS, version 10.0 och 18.0, Chicago, IL, USA).

Delstudie I: Variablerna i formuldaret (MDDAS) bearbetades statistiskt med deskriptiv och
jamforande statistik (Brace et al. 2003). For gruppjamforelser anvandes Pearson’s Chi-
square test, Student’s t-test och Fisher’s exact test. Gransen for statistisk signifikans sattes
till p<0,05. En logistisk regression genomfordes for att identifiera oberoende faktorer som
ar associerade till fysiska begransningsdtgarder. Korrelationsanalys har anvdnts for att
kontrollera for multikollinaritet. Variabler som i gruppjamforelser hade ett p-varde <0,05
inkluderades i en regressionsanalys. Resultatet i den slutgiltiga modellen redovisas som

odds ratios (OR) och 95% konfidensintervall (CI).

Delstudie IV: Variabler rérande vardarnas bakgrund presenteras med medianvarden. Data

for J]DC-S, WOCQ och CBS presenteras med deskriptiv statistik.

Analys av SSED

[ delstudie IV anvandes SSED (Morgan & Morgan 2008). Ett index skapades fran matningar
av frekvens och allvarlighetsgrad dar de redovisas som ett sammanslaget resultat. Formaga
for vardare att hantera utmanande beteende redovisas separat. Data som ror frekvens och
allvarlighetsgrad av aggression och annat utmanande beteende fran personer med
utvecklingsstorning och vardarnas formaga att hantera dessa situationer presenteras i

grafer enligt SSED. Effect sizes beraknades med Cohen'’s d (Cohen 1988).

Text
Materialet fran de individuella intervjuerna i delstudie II och IV samt det verbala

textmaterialet i delstudie Il analyserades med hjdlp av kvalitativ innehallsanalys
inspirerad av Graneheim och Lundman (2004). Kvalitativ innehallsanalys dar en metod som
kan anvandas for att analysera kommunikation pa ett systematiskt satt (Krippendorff
2004). Metoden ar en tolkningsprocess med fokus pa likheter inom och skillnader mellan
olika delar av texten och resultaten presenteras i kategorier och/eller teman. Ett tema kan
ses som "en rod trad” av mening som loper genom koder och kategorier (Graneheim &

Lundman 2004).
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Analyserna i delstudierna II, III och IV utfordes i flera steg. For att fa en uppfattning om
innehallet och idéer for vidare analys lastes forst intervjuerna och textmaterialet fran
videoinspelningarna. Darefter delades texten in i meningsenheter vilka omfattade ord,
meningar eller stycken som horde ihop genom sitt innehdll och sammanhang.
Meningsenheterna kondenserades, dvs. forkortades utan att forlora sitt innehdll, och
kodades. Koderna jamfordes och sorterades med avseende pa likheter och skillnader och

sedan formulerades kategorier (IV) och teman (II, III) pa olika abstraktionsnivaer.

Slutligen, for att fa en djupare forstaelse for komplexiteten i de situationer som valts for att
belysa framgangsrik interaktion i delstudie III, konstruerades karnberattelser utifran

innehallet i respektive tema (jmf. Polkinghorne 1988 pp. 164-165, Viney & Bousfield 1991).

Videoobservationer
Utvalda videosekvenser i delstudie Il granskades i sin helhet ett flertal ganger. Darefter

valdes sekvenser som svarade mot studiens syfte ut, dar interaktionens art, kvalitet och

resultat var barande delar i de valda sekvenserna.

For att identifiera, koda och sortera bild och text anvdndes programmet Transana,
utvecklat av David Woods vid University of Wisconsin-Madison Center for Education
Research (www.transana.org). Sekvenserna med bdde ljud och bild transkriberades i
programmet och var mdjliga att lasa pa samma dataskdrm som filmen visades. Pa sa satt
kunde de verbala uttrycken féljas i texterna samtidigt som det icke verbala kunde studeras

via filmerna (jmf. Mavrou et al. 2007).

Det forsta steget i analysen var att efter transkribering studera filmerna tillsammans med
texterna for att fa en helhetsuppfattning. Andra steget i analysen var en innehallsanalys av
det verbala textmaterialet och darefter gick forskarna tillbaka till filmsekvenserna for att
validera kategoriseringar mot filmsekvenserna. Analysen praglades av en pendling mellan
text och film for att inte forlora ndgra delar i analysen. Funna resultat validerades genom
konsensusdiskussioner inom forskargruppen. Resultaten illustrerades genom
kdrnberattelser (core story). En kdrnberattelse ar en konstruerad berattelse om situationer
som hamtat innehdll fran resultat av analysen. Karnberittelserna innehaller de mest
centrala och komplexa komponenterna av flera episoder och illustrerar essensen i
resultaten av de videoinspelade interaktionerna (Polkinghorne 1988, Walsh 2007, Viney &
Bousfield 1991).
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Etiska 6vervaganden

Projektet motiveras av att resultaten ger ny kunskap om interaktion i motet med personer
med utvecklingsstorning och att den nya kunskapen kommer att ligga till grund foér insatser
som syftar till att forbattra kommunikationen och interaktionen mellan vardare och
personer med utvecklingsstorning, samt att 6ka vardares formaga att mota situationer med
utmanande beteenden. Etiska fragor relaterade till studien diskuterades i studiens

projektledningsgrupp.

Studien har genomgatt etikprovning av forskning vid medicinska fakulteten, Umea
universitet (Dnr: 02-505 och 98-195 med tilldgg godkant av etikprévningsndmnden (EPN) i
Umed 2011-08-03).

Det har funnits risk for att projektet skulle kunna orsaka obehag for personer med
utvecklingsstorning och deras vardare. Videoinspelningar kan framkalla kédnslor av att vara
overvakad och kontrollerad samt rddsla for att "avsldja" oférmdga att interagera med
andra i gruppboendet. Obehag kan ocksd upplevas i intervjuer dar enskilda vardare
observerar sig sjalva och sitt eget agerande i inspelade videosekvenser. Obehag for brukare
kan innebéra kanslor av osdkerhet nar fraimlingar kommer in i hemmiljon, att en kamera ar

installerad och i samband med inspelning av videosekvenser.

Genomforda intervjuer kan upplevas som utelimnande och vicka oro hos vardare for att
ha gjort fel i vardandet, men kan samtidigt ocksa upplevas som en lindring genom att fa

beratta for ndgon om sina upplevelser (Gaydos 2004).

For att fa fram ny kunskap bedéomdes det dock vara nddvandigt att utfora studien, trots
risken for att vardare och brukare kan uppleva obehag i samband med datainsamling. Infor
datainsamling informerades darfor vardare och brukare eller dennes anhdriga eller god
man bade skriftligt och muntligt om sina rattigheter att avbryta sitt deltagande utan

konsekvenser.

Muntlig och skriftlig information i delstudie I-III gavs forst till kommunens socialchef. I
nasta skede gavs skriftlig information till forestindarna vid boenden och darefter
informerades vardarna vid gruppboendet om studien. I samband med muntlig information
till vardarna lamnades ett informationsbrev till vardarna samt informationsbrev till
anhoriga eller god man. I de fall dar vardtagaren sjalv kunde ta emot information gavs den

informationen.
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[ delstudie IV gavs information om medverkan och mojlighet att avstd, pa samma satt som i
delstudie I-III, i enlighet med etikansokan. Komplikationsriskerna i samband med
datainsamling i delstudie IV bedémdes som sma. Skattning av brukaren genomfordes av
personal vid boendet. Alla insamlade uppgifter behandlades konfidentiellt. Data som
insamlats har varit avidentifierade vid databearbetning och har redovisats pa ett sddant
satt att enskilda individer inte ar mojliga att identifiera. Viss risk for 6kad arbetsbelastning

for vardarna fanns, vilket reglerades i form av extra tid av ber6érda enhetschefer.

Vardarna kom i studie IV att gynnas av interventionen och dess innehadll genom att de
erbjods en intervention som syftade till 6kad formdga att mota personer med utmanande
beteende. Aven den person med utvecklingsstérning som studerades forvintas gynnas av
vardarnas 0kade formaga att interagera. De risker som finns for upplevd pafrestning i
samband med deltagande bedéms uppvigas av den potentiella nyttan for vardare och

brukare.

Resultat
Delstudie I
Resultatet i delstudie I visade att av 556 personer i gruppboenden for personer med
utvecklingsstorning var 46% kvinnor och 54% man varav 99 (18%) varit utsatta for
fysiska begransningsatgarder den senaste veckan. De uppskattades ha en kognitiv

funktionsniva motsvarande svar till grav utvecklingsstoérning.

Av dessa 99 var 21 % utsatta for mer dn en typ av begrinsningsatgird. De vanligast
forekommande begransningsatgirderna var balte 74%, brickbord for rullstolar 30% och

brickbord for stolar 11%.

Resultat fran den univariata analysen dar fysiskt begransade jamfordes med icke fysiskt
begransade personer visade att fysiska funktionsnedsattningar och beteendesymtom var
signifikant associerade med att utsattas for fysiska begransningsatgarder. Oberoende
variabler som var starkt associerade med fysiska begransningsatgiarder var oformaga att ga
sjalvstandigt (p <0,001), begransat tal (p <0,001), beteende som skrik och rop (p <0,001),
epilepsi (p<0,001) och spasticitet (p < 0,001). Brukare med lagre formaga att klara dagligt
liv, ADL, var i hogre grad utsatta for fysiska begransningsatgarder (p <0,001). Resultaten
visade ocksa att det fanns samband mellan fysiska begransningsatgarder och hogre

frekvens av skrik och rop-beteende (p <0,001) samt motstand till pa- och avkladning
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(p<0.001). Daremot var vald mot medboende och vardare inte signifikant relaterat med
fysiska begransningsatgarder. Den fysiska arbetsbelastningen bedomdes pa en VAS skala
och upplevdes av vardare som betydligt hogre, 83,8, for personer som begransades fysiskt i

jamforelse med de som inte var fysiskt begransade som var 23,7.

Delstudie II
[ delstudie II reflekterade vardare dver bade lyckade och misslyckade interaktioner i form

av forstdelse av tecken/teckensprak, att kunna tillfredsstilla behov och moéta utmanande

beteenden.

I reflektioner 6ver brukarnas anvandning av gester, tecken, sprak och ljud beskrevs att
brukarna, nar det verbala sprdket inte rackte till, hade utvecklat sitt eget teckensprak i
samspel med vardare och miljon. Vardarna menade att de inte alltid kunde beskriva vad
som gjorde att de forstod utan beskrev det som en kdnsla av 6msesidig forstdelse. llska och

gladje verkade vara enklast att tolka och uttrycktes oftast genom kroppssprak och ljud.

Vardarna menade ocksa att nar en person inte hade ett eget sprak var det dnnu viktigare
att vara medveten om personens livshistoria och dagliga liv for att skapa forstdelse.
Vardarna menade vidare att interaktionen underlattades om brukaren kande sig trygg och
sdaker samt nar sammanhanget stimde Overens med det som skulle kommuniceras,
exempelvis bor samtal om mat ske i koket for att undvika att samtalet missforstas. De
reflekterade ocksa over nar forstaelsen av tecken och sprak misslyckades och beskrev att
det ofta kandes som ett mysterium varfér brukaren t.ex var arg och darfor uppstod ofta

missforstand.

Vardarna talade om att det ibland kravdes att de skulle kommunicera med flera olika
boende samtidigt pa flera olika satt vilket blivit 6vermaktigt med konsekvensen att man
helt gett upp att kommunicera. Aven erfarna virdare menade att de ofta fick gissa vad
brukaren forsokte sidga och manga ganger visste de inte om brukaren forstod vad de ville
kommunicera. Det fanns ocksa andra hinder, exempelvis att brukaren inte ville titta pa

vardaren eller komma tillrackligt nara for att vardaren skulle kunna anvanda teckensprak.

Kénslor av uppgivenhet beskrevs nar de misslyckades med att forsta vilket ledde till att de
gav likgiltiga och ointresserade svar pa tilltal. En vardare forklarade att ett sitt att hantera
detta var att bara sluta lyssna. De konstaterade att brist pa engagemang fran vardare ibland
ledde till aggressivitet medan brukarna a andra sidan ibland inte verkade bry sig om de fick

ett svar eller inte.
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For att tillgodose behov menade vardarna att det var nddvandigt att mota brukarna i deras
varld och hitta personliga satt att interagera med dem via gemensamma erfarenheter.
Exempel pa sddana personliga satt kunde vara att klia pa ryggen, forsiktigt bldsa i 6ronen,
klappa en kind, mumla i handen eller imitera varandra. Humor och skdmt var andra
anvandbara satt att ta kontakt och fordjupa en relation. Vardarna menade att regelbundna
dagliga rutiner var ett satt att tillfredsstdlla brukarnas behov av trygghet och siakerhet.
Manga var kansliga for forandringar men nar det dagliga livet hade en stabil struktur med
fa inslag av overraskningar eller forandringar upplevdes brukarna vara mer trygga och

sakra.

Vardarna reflekterade oOver att de ofta upplevde att de misslyckades med att mota
brukarnas behov. Exempelvis kunde det ta alltfor 1ang tid att vanta ut brukaren i praktiska
goromal och darfor valde vardaren att slutféra uppgiften pa ett snabbare sitt samtidigt
som vardaren insdg att det skadade brukarens sjdlvfortroende. Vardarna kdnde sig
otillrackliga i att forstd och anvanda tecken vilket ocksa forsamrade brukarnas formaga att
uppratthdlla och utveckla sina kunskaper i teckensprak. De reflekterade ocksa over
situationer dar de inte orkade med brukarnas ritualer och upprepningar och darfor
misslyckades med att bemoéta brukaren pa ett respektfullt sitt. Andra hinder for
interaktionen kunde vara att vardarna inte hade tid att utforska vad brukaren verkligen
ville eller att vardaren kdnde radsla for denne och darfor inte vdgade ta initiativet eller

agera utan istallet drog sig undan i situationen.

Vardarna reflekterade dver etiskt svara situationer som ledde till negativa kdnslor hos dem
sjalva och som de insag att de maste arbeta med. De reflekterade vidare dver att det fanns
vardare som inte var lampade for uppgiften och inte klarade att méta brukarnas behov,

med konflikter som konsekvens.

De menade i sina reflektioner éver utmanande beteende att det var en svar del av arbetet.
Incidenter dar brukare hade bitit, rivit, slagit, sparkat och dragit i haret intraffade ofta i
hjalpsituationer med personlig omvardnad samt vid pa- och avkladning. Sjdlvdestruktivt
beteende, dar brukare bankat huvudet mot vaggen eller slagit och bitit sig sjdlv, forekom

oftast nar brukaren blivit nekad nagonting.

Anledningen till utmanande beteende var enligt vardarna orsakade av bristande
kommunikation och sddana situationer gjorde brukarna otrygga och osdkra. Vardarna

betonade dven vikten av att kdnna igen tidiga tecken pad aggression for att med olika
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tekniker forebygga valdshandlingar och sjdlvdestruktiva beteenden. Ibland var brukaren
enligt vardarna inte maojlig att avleda. Da blev det nodvandigt att satta granser och trots

risken for vald var vardaren tvungen att halla fast vid sina beslut.

Vardarna reflekterade 6ver nar de misslyckades i att méta utmanande beteenden och gav
exempel pa situationer nar de fatt stanga in brukaren for att skydda sig sjalva. Ibland ledde
det utmanande beteendet till anvidndning av fysiska begransningsdtgiarder i form av
fastspanning av armar och ben i sdngen. Andra orsaker till fysiska begransningsatgarder

var att de kunde skada sig sjdlva genom att bita sig, banka huvudet i vaggen eller i mobler.

Utmanande beteende upplevdes uppstd pga. ndgot brukarna upplevt under dagen eller
bara som en impuls orsakad av att brukaren upplevde kaos av ndgon anledning. Vardarna
uppgav att dessa utbrott ledde till att de ofta kidnde sig rddda och att det ibland var en
anledning till att de valde att inte saga ifran eller ingripa i situationer dar vald riskerade att

uppsta.

Delstudie III
Resultaten i delstudie III om vad som praglar framgangsrikt samspel mellan vardare och

personer med utvecklingsstorning har sammanfattats i fyra teman, att ge bekraftelse, att
dela vardagens upplevelser, att ge utrymme i tid och rum samt att kunna kommunicera

med hjalp av kongruent och tydligt sprak.

Vardarnas satt att ge bekraftelse av personen bygger pa att ha formaga att vara har och nu,
visa ett genuint intresse och vara uppmarksam i interaktionen med personer med
utvecklingsstorning. [ karnberattelsen visade vardaren respekt for personen med
utvecklingsstorning och bekraftade genom att vara har och nu, lyssna, stdlla nyfikna fragor
och lugnt vanta in tecken och kroppssprak. Vardaren visade genuint intresse for saval de
fragor som handlade om vardagshandelser som pa sattet att fraga och lyssna pa svaren, till

exempel genom att vanda sig eller luta sig emot personen och ge bekraftande 6gonkontakt.

Vardaren underlittade den stressande situationen som brukaren upplevde med hjalp av
kdnnedom om personens tidigare och nuvarande livssituation, kunskap om brukarens
dagliga liv och genom att vara en samtalspartner. De lyssnade till en, ibland splittrad,
historia och bildade en helhet genom sin kunskap och erfarenhet. Vardaren visade intresse

for vad brukaren ville uttrycka, visste vikten av att lyssna och den lattnad det kunde ge och
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kunde darmed underliatta den stressande situationen. Det verkade lyfta en borda fran

brukaren som da forefoll bli lugnare och mer tillfreds.

Vardarnas satt att ge tid och rum for personen med utvecklingsstorning bygger pa att ha
tdlamod, vara flexibel och tilldita personen att ge uttryck for sina kanslor. Vardarens
fardigheter visades i interaktionen genom att ha tdlamod och férmdga att kdnna in
sinnesstamning och folja brukarens tempo. Vardaren var flexibel genom att ge tid och
utrymme for reflektion samt mojlighet for brukaren att sjdlv ta initiativ. Vardaren tillat

personen att ta en paus nar denne blev irriterad och uppmuntrade med leenden och varme.

Kongruent kommunikation visades genom att vardaren gav tydliga instruktioner for start
och stopp, guida steg for steg och ha modet att géra en korrigering om nagot gatt fel.
Vardaren var distinkt och tydlig i sina instruktioner pa ett vanligt satt. | kommunikationen
underlattade vardaren situationen genom att beratta nar brukaren skulle starta och stoppa
i aktiviteter och guidade vidare steg for steg. Med klappar och kramar visas viarme och

detta uppmuntrade brukaren att ga vidare med uppgiften som skulle utforas.

Delstudie IV
[ delstudie IV uppgav vardarna att fore interventionen upplevde de bristande struktur,

kdnde sig hjdlplosa och osdkra om forhallningssatt samt hade ett stort behov av stod.
Véardarna ansag att den webbaserade utbildningen varit anvdandbar och till nytta men
onskade mer tid for studier pa arbetstid. Anvdandning av tekniken i den webbaserade
utbildningen beskrevs som lattillganglig. Analys av intervjuer visade starkt sjalvkansla och

attitydférandring hos vardarna rérande situationer med utmanande beteende.

Nar det giller frekvens och allvarlighetsgrad av det utmanande beteendet i samspelet med
den studerade brukaren, visade SSED att detta minskade efter interventionen och att

vardarnas formaga att hantera utmanande beteende 6kade.

Figur 1, nedan, visar dels forekomsten av utmanande beteende totalt i olika former och
dels forekomsten av utmanande beteende i form av aggressivitet hos brukaren.
Baslinjematningar genomfoérdes varannan dag (bld linje) under tva veckor innan
intervention. Matningarna fortsatte genom hela interventionen, en gang i veckan, under
fyra manader (rod linje) och under uppfdljningen som dgde rum tre manader efter

interventionen, genomfordes dven dar matningar en gang i veckan (gron linje) i sju veckor.

Figur 2 och 4 visar vardares formaga att hantera brukarens utmanande beteende. Vardares

svarigheter att hantera utmanande beteende ar hogt i baslinjematningarna samtidigt som
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det ar en hog allvarlighetsgrad och frekvens av utmanande beteende. Viarden i samtliga
dessa variabler ar minskande under interventionen och stabiliseras ytterligare under
uppfoljningen efter tre manader. En okning av utmanande beteende i mitten av
interventionsperioden forklarades av vardarna med brukarens radsla for fyrverkerier vid

ett helgfirande.

Utmanande beteende, totalt Aggressivitet

©  fFasA FasB i Fas C Fas A FasB | Fas C

S

12349678 91011121314151617 181920 21 22 23 24 25 26 27 2829 12345678 910111213141516171819202122232425262728293031

Svarighet att hantera utmanande beteende Svarighet att hantera aggressivitet

Fas A FasB {FasC u || FasA FasB | FasC

rergsy e

12345678 91011121314151617 181920212223 242526272829

Figur 1. Fas A: Baslinjemdtningar varannan dag under tvd veckor. Fas B: Utbildningsintervention under fyra
mdnader. Fas C: Uppféljning efter tre mdnader under sju veckor. Medelvdrde for varje period = prickade linjer.

Uppe till viinster: Frekvens och allvarlighet av situationer med utmanande beteende totalt.
Nere till vinster: Vdrdares svdrigheter att hantera situationer med utmanande beteende totalt.
Uppe till héger: Frekvens och allvarlighet i situationer med utmanande beteende i form av aggressivitet.

Nere till héger: Vdrdares svdrigheter att hantera situationer med aggressivitet.

I samstammighet med SSED visade analys av effect sizes att det har skett en reducering av
utmanande beteende och att vardarna hade en minskad svarighet att hantera utmanande

beteenden, se tabell 4.
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Tabell 4. SSED. Effect size mellan olika perioder. Det har i alla delar blivit en minskning av utmanande beteende

och en dkad férmdga hos vdrdarna att hantera utmanande beteenden.

Effect size Effect size Effect size

Baseline- Intervention- Baseline-

Intervention follow-up follow-up
Utmanande beteende totalt - 0,26 -0,46 -0,47
Hanteringsférmaga totalt -0,57 -0,19 - 0,69
Aggressivitet -0,56 - 1,09 - 0,89
Svarighet att hantera aggressivitet -0,60 -0,34 -0,70

Effect size: - 0,2 = sma forandringar, - 0,5 = medelstora forandringar, -0,8 = stora forandringar.

Vardares syn pa sin arbetssituation undersoktes med instrumentet JDC-S, deras formaga

till coping med WOCQ och deras tankar om utmanande beteende hos personer med

utvecklingsstorning med CBS. Som tabell 4 visar fanns inga signifikanta skillnader mellan

fore och efter intervention vad galler vardarnas copingstrategier, upplevelse av krav,

kontroll och stod i arbetet samt tankar om utmanande beteende.

Tabell 5. Resultat frdn vdrdares baslinjemdtningar och uppféljning i samband med utbildningsintervention.

Base-line Follow-up P-value
CBS, total 42,86 45,00 0,62
CBS, vardare hog kontroll 27,00 27,43 0,90
CBS, vardare lag kontroll 15,86 17,57 0,26
JDC-S, vardares krav 2,26 2,43 0,27
JDC-S, vardares kontroll 2,02 2,17 0,08
JDC-S, vardares stod 1,33 1,67 0,06
WOCQ, distansering 2,13 2,11 0,79
WOCQ, problemlésande 2,85 2,88 0,76
WOCQ, konfronterande 3,10 2,85 0,18
WOCQ, stodsokande 2,21 2,00 0,20
WOCQ, sjalv-kontrollerande 3,04 3,04 1,00
WOCQ, positivt fokus 2,39 2,35 0,92
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Diskussion

Det dvergripande syftet med denna avhandling var att studera interaktion mellan vuxna
personer med utvecklingsstorning och vardare i gruppboende, samt att studera effekter av

en utbildningsintervention for vardare som arbetar i gruppboende.

Med utgangspunkt i att utmanande beteende ar ett brott i kommunikationen soktes pa
olika satt kunskap om hur interaktionen gestaltar sig. Att studera interaktion i denna
kontext ar komplext och innebar att man maste begransa och vélja ut centrala aspekter for
analys. For detta valdes en mixed method design for att fa en djupare forstaelse for
interaktionen. Forst undersoktes forekomsten av fysiska begransningsatgarder i
gruppboende, vad som var kdnnetecknande for personer med utvecklingsstorning och de
som utsattes for fysiska begransningsatgarder. Darefter videoinspelades interaktion mellan
vardare och brukare i gruppbostdder. Intervjuer genomfordes med de vardare som deltagit
i videoinspelade observationer. Vardarna berdttade om bade framgangsrika och mindre
framgangsrika situationer med interaktion. De var frikostiga med berattelser och beskrev
dven svdra situationer dar interaktionen inte fungerat bra. Sedan studerades
videoinspelningarna narmare ur ett interaktionsperspektiv och situationer med
framgangsrik interaktion identifierades, detta har atergetts i kidrnberattelser. Infor den
fjarde delstudien formades en teoretisk plattform for en utbildningsintervention genom
induktiva empiriska data fran delstudie I-IIl och deduktiva teoretiska antaganden via

litteraturstudier. Vardare kunde ta del av den webbaserade utbildningen pa arbetsplatsen.

Triangulering av resultat fran mixed methods, se figur 2, har i denna avhandling lett till en
konklusion. Den teoretiska utgangspunkten i trianguleringen var att vardarens formaga att
kommunicera ar avgérande for samspelet och att brott i kommunikationen riskerar att
leda till utmanande beteende. Detta har undersokts empiriskt genom delstudierna.
Slutsatsen ar att webbaserad utbildningsintervention kan hjidlpa vardare att forsta och

hantera utmanande beteende.
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Teoretisk Ny kunskap

utgangspunkt

A Vardarnas férmaga
att kommunicera ar
avgorande for
samspelet. Brott i
kommunikationen
riskerar leda till

E. Webbaserad
utbildnings-
intervention kan ge
redskap for att forsta
och hantera utmanande

utmanande beteende. beteende.
Teoretisk niva
Empirisk niva
B. Fysiska C. Vardare beskriver D. Videoobservationer ger
begransnings- svarigheter i exempel pa lyckad interaktion
atgérder interaktionen med mellan vardare och brukare.
forekommer i hog utmanande beteenden (Utbildningsintervention
utstrackning. som féljd. formuleras).

Figur 2. Triangulering av mixed method. A: avhandlingens teoretiska utgdngspunkt. B: kvantitativ studie och C och D:

kvalitativa studier. A leder tillsammans med B-D till E, en utbildningsintervention som utvdrderas och leder till ny kunskap.

Fysiska begriansningsatgirder

Resultatet fran den forsta delstudien visade att fysiska begransningsatgarder anvands i
gruppbostader for personer med utvecklingstérning och framfoérallt for personer som hade
14g kommunikativ formaga. Atgiarderna anviands som en skyddsatgird for att forhindra fall.
Bélten var den vanligaste fysiska begransningsatgarden. Metoden kan vara en atgard for att
brukaren ska sitta sdkert och anvidndningen ar reglerad genom att den person som
ordinerar baltet ska forsiakra sig om att det anvands pa ratt satt (3 kap. 9 § SOSFS 2008:1).
Bélten anvands ocksd inom LSS-gruppboenden for att forhindra eller minska effekter av
utmanande beteenden, vilket forfattningsmassigt ar en otillborlig handling (Bjorne 2012).
Felaktig anvdndning av balten &ar inte ovanligt och rapporteras aterkommande till

Socialstyrelsen (Social tillsyn - Lansstyrelsernas iakttagelser 2011).

[ delstudie I framkom att det dven finns samband mellan begransningsatgirder och t.ex.
begransat tal, skrik- och ropbeteenden samt ovilja att kla pa och av sig. Detta ar fynd som
kan jamforas med resultat i andra studier, exempelvis anger Fish & Culshaw (2005) och

Hawkins (et al. 2005) att de vanligaste orsakerna till fysiska begransningsatgarder i
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gruppbostader dr aggressivitet och motstravighet eller sjdlvskadebeteende hos personen
med utvecklingsstorning. En annan orsak till fysiska begransningsatgiarder kan vara att

forhindra att medboende eller vardare kommer till skada.

Den nedsatta sprdkliga formagan hos personen med utvecklingsstorning paverkar
vardarens formaga att tolka kommunikationen. Ndr vardaren inte kan tolka, forsta och
signalera forstdelse leder det till ett brott i kommunikationen som diarmed kan férandra
interaktionen och leda till missforstand och frustration mellan aktorerna (jmf. La Monica et

al. 1987).

Litteraturgenomgangar visar att anvandningen av fysiska begransningsatgarder ar relativt
hog i gruppbostider for personer med utvecklingsstérning. Begransningsatgarderna
overanvands, felanvands och ingar i vissa fall i en lokalt given policy (Bjorne et al. 2012,
Stubbs et al. 2009, Sturmey 2009). I manga lander och organisationer har konstaterats att
anvandningen av fysiska begransningsatgarder maste reduceras (Bonner et al. 2002, Fish &

Culshaw 2005, Hawkins et al. 2005, Luiselli 2009, Singh et al. 2009).

Vardarna har i Sverige inte ndagot stod i lagstiftningen for att anvdnda fysiska
begransningsatgarder samtidigt som de har det etiska kraven att gora gott och inte skada
(Kellett & Nind 2002). Personen med utvecklingsstorning och utmanande beteende
riskerar att skadas av sin forlust av autonomi och sjalvbestimmande samt av de fysiska
effekterna av fasthdllning. Samma person kan ocksa skadas av exempelvis flykt, fallrisk,
kramper, sjilvskadebeteende m.m. och kan darfor behdva begransas for att undvika
svarare konsekvenser. Vardarnas uppgift blir svar eftersom de riskerar att gora fel oavsett
hur de agerar (Allen 2000, Ferleger 2008). Trots att det saknas lagligt stod for fysiska
begransningsatgarder anvands det ndr vardare inte kan riskera att brukaren far illa, skadas
eller skadar andra. Beslut kring anvandning av fysiska begransningsatgarder vilar till stor
del pa vardarens bedomning, grupptrycket fran kollegor samt vilken ledning som finns och

hur styrande den ar (jmf. Ahnlund 2008).

Resultat fran studie II och IIl och dven annan forskning visar att det finns framgangsrika
satt for att utveckla interaktionen, minska avbrott i kommunikationen och diarmed minska
anvandningen av fysiska begransningsatgarder (Antonsson et al. 2012, Sanders 2009). Det
ar betydelsefullt att ta i beaktande att utbildning och implementering av metoder for att
minska anvandningen av fysiska begransningsatgarder i gruppboenden for personer med

utvecklingsstorning ar en process som kraver langsiktiga mal och uppféljning som stracker
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sig over flera ar (Luiselli 2009). Forutsattningen for att skapa en hallbar forandring ar en
genomgripande planering som engagerar hela organisationen fran socialtjanstens chefer,

mellanchefer och dnda fram till den enskilde vardaren.

Framgangsrik eller misslyckad interaktion

[ resultatet fran delstudie II beskriver vardare sina upplevelser av svarigheter i
interaktionen med brukarna. Aven i denna delstudie framkommer konsekvenser av avbrott
i kommunikationen. Vardarna menade att deras svarigheter att tolka och forsta personen
med utvecklingsstorning ledde till irritation bland bade vardare och brukare samt till
aggressivitet och ibland aven vald fran brukarna vilket var svart for vardare att hantera.
Exempelvis beskrev vardarna i intervjuerna svarigheterna med att de inte forstod de

tecken brukaren anvande och att de darfor inte kunde mota brukarens behov.

Svarigheten att forstd brukarnas uttryck kan diskuteras utifrdn Kings (1981) modell som
menar att varje vardhandling bor bygga pa trovardiga beddomningar av brukarens uttryck
for behov och viljeinriktning. Denna process ar dock svar da gruppen av personer med
utvecklingsstorning som bor i gruppbostader ofta har svarigheter att kommunicera och att
uttrycka bade sina behov och sin vilja. For att detta ska vara mojligt behover vardarna bade
intresse och formaga till iakttagelser av brukarens fokus for uppmarksamhet samt fantasi
for att finna nya satt att forsta situationer och erbjuda brukaren fler valmojligheter. Det
kravs ocksa en bredd i kunskap hos vardarna for att kunna anpassa stodet till den enskilde
brukaren. Ytterligare en aspekt som har lyfts fram av Sines (1995) for att 6ka formagan att
tolka brukarens uttryck ar oppenheten for information fran dvriga aktorer som brukarna
moter i sin livsvarld, t.ex. anhoériga och personal i daglig verksamhet. Hela denna process
kraver en standig omférhandling av vad som ar relevanta malsattningar for den enskilde

brukaren.

Personer med funktionsnedsattning har ratt att anséka om bostad med sarskild service for
vuxna om de behdver en bostad dar det finns tillgang till personal som kan ge stdéd och
service. Insatsen regleras utifran bade SoL och LSS (Socialstyrelsen 2011). Bostaden maste
ses som den enskildes eget hem. | bostaden ska den enskildes identitetet stiarkas och vara
en plattform for relationer och deltagande i samhallslivet. Mdnga ganger ar bostaden dnnu
mer betydelsefull for personer med funktionshinder dn den ar for icke funktionshindrade
personer pga. att personer med omfattande funktionshinder tillbringar en stor del av sin

dag i det egna hemmet (Socialstyrelsen 2011). Det blir sarskilt svart att stodja den
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enskildes identitet och autonomi nar brukaren har 1ag spraklig formaga pa grund av sin
utvecklingsstorning. Har finns ett behov av kunskap hos vardarna om bemotande och
forhdllningssatt. Den ojamlikhet som rader mellan vardare och personer med
utvecklingsstorning, tex. i kommunikations- och beslutsformaga, behover bli
medvetandegjord hos vardarna for att de ska kunna moéta brukaren i en framgangsrik
interaktion. Utbildning om attityder, varderingar och kanslor relaterat till
utvecklingsstorning samt miljons och kulturens inverkan kan pdverka interaktionen

(Farrell et al. 2010).

En annan forutsattning for en fungerande interaktion mellan gruppboendets aktorer ar att
organisationen av arbetet ar anpassat till brukarens behov. Socialstyrelsen rapporterar om
brister i LSS-verksamheter, exempelvis franvarande chefer (Social tillsyn -
Lansstyrelsernas iakttagelser 2011). For att uppratthalla god kvalitet i arbetet krdavs en
organisation som ger stod till vardarna, ett fungerande arbetsklimat,
utvecklingsmojligheter och utbildning samt att vardarna upplever arbetet som vardefullt

(jmf. King 1981).

Det finns enligt Ineland et al. (2009) en underforstadd forestillning att vardarnas etiska
och varderingsmassiga hallning avgér omvardnadens kvalitet och det professionella
yrkesutovandet. Svarigheter uppstar nar resurserna ar knappa for att utbilda vikarier,
stodja uttrottade vardare och problem med franvarande chefer. Detta kan fa konsekvenser

for forhallningssatt och personligt bemoétande (Ahnlund 2008, Ineland et al. 2009).

[ studie II framkom ocksa att vardarna reflekterade Over nar interaktionen var
framgangsrik. Det vickte intresse for att belysa framgangsrikt samspel mellan personer
med utvecklingsstorning och deras vardare. Resultatet av denna analys redovisas i

delstudie III.

Videoobservationer

Resultatet fran analysen av videoinspelade situationer med framgangsrik interaktion
mellan personer med utvecklingsstorning och deras vardare redovisas i fyra teman som
visar att dessa vardare hade formaga att bekrdfta personen med utvecklingsstérning,
kommunicera med hjdlp av kongruent och tydligt sprdk, dela vardagens upplevelser trots
begrinsningar i sprdk och att kunna ge personen tid och utrymme. De besKkrivna

situationerna visar att skickliga vardare genom narvaro, tolkning av signaler, bekraftande
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och trygghet minskar risken for avbrott i kommunikationen och att de ddrmed troligen kan

minska risken for utmanande beteenden i interaktionen.

Benner (1984) beskriver att en vardare kan ses som skicklig nar hon kan tolka en situation
som en helhet och se betydelsen av atgarden relaterat till langsiktiga mal i omvardanden av
personen. Genom ett reflekterande fornuft, utvecklat fran erfarenhet och i interaktion med
brukaren, kan vdrdaren kinna sjalvtillit och professionalitet i sin yrkesroll. I de studerade
videoinspelningarna framkommer formaga hos dessa vardare att interagera med brukarna

i gruppboenden pa ett satt som fungerar i vardagen.

Ndgra liknande studier, varken om vad som utmarker skickliga vardare for personer med
utvecklingsstorning eller om dessa vardares sjalvfortroende i sitt arbete, har inte kunnat
hittas vid en litteraturgenomgang. Daremot ar svarigheterna i bemotande av personer med
utvecklingsstorning och dessa personers utmanande beteende rikligt beskrivna i
litteraturen (Felce et al. 2010, Hastings & Remington 2011, Rose & Rose 2005). Med stéd av
Benners teori (1984) om vad som utmarker en skicklig vardare ar det lattare att forsta och
att lyfta fram vardarnas kompetens och vardet av deras arbete, vilket bor vara en viktig del

i kommande utbildningsinsatser for denna grupp av vardare.

Intervention

Effekterna av utbildningsinterventionen mattes med veckovisa skattningar. Resultatet
visade tydligt att vardarnas svarigheter med att hantera utmanande beteende minskade.
Aven forekomsten av situationer med utmanande beteende minskade. Daremot framkom
ingen signifikant skillnad rérande vardarnas copingstrategier, krav, kontroll och stod i

arbetet samt tankar om utmanande beteende.

Utbildningsnivan hos de deltagande vardarna i interventionen varierade. Socialstyrelsen
(Social tillsyn - Lansstyrelsernas iakttagelser 2011) pekar pa behovet av utbildning for
vardare inom gruppboenden men preciserar inte vilken typ av utbildning som ar
kvalificerande for omvardnad inom LSS. Kritik har riktats mot att nationella satsningar
saknas, utbildning fér omradet ligger pa varje kommuns ansvar, vilket leder till varierad
kvalitet i satsningar pa utbildning. Dessutom finns privata utbildningsgivare som tenderar
att utbilda i tekniker i exempelvis s.k. nedtagning och fasthdllning snarare an i
interaktionens betydelse for att minska risken for utmanande beteende (Hollins &

Paterson 2009).
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Deltagarna i den webbaserade utbildningen kunde ta del av utbildningen bade pa
arbetsplatsen, da tid gavs, och hemifrdn, vid den tidpunkt som passade vardaren bast.
Utbildningen var ocksa mojlig att 6ppna for nya vardare och korttidsvikarier som saknade
utbildning. Resultatet av utvdrderingen av den webbaserade utbildningen visade att
vardarna ansag att den varit givande, anviandbar och gett att den gett dem dels nya
kunskaper dels en upplevelse av igenkdnning av andras beskrivna erfarenheter. Vidare
beskrev vardarna att de upplevde att utbildningen visat att de var pa ratt spar i
interaktionen. Analys av intervjuerna visade ocksa 6kad sjalvkdnsla och attitydférandring
hos vardarna vad galler utmanande beteende. Anvandning av tekniken med en webbaserad

utbildning beskrevs som funktionell.

Den kritik som framkom mot den webbaserade utbildningen var att foreldsningar var
trottande att titta pa och dven att vardarna ibland tvingades avbryta for att utfora
arbetsuppgifter och hade svart att komma igdng med foreldsningen igen. Det fanns ocksa
kritik om att det fanns for lite arbetstid for att ta del av utbildningen. Vardarna gav
inledningsvis uttryck for osakerhet i anvandningen av webbplattformen for utbildningen

men menade senare i intervjuerna att det inte varit ett problem.

Den webbaserade utbildningen var generell i sitt innehadll om utmanande beteende och
utvecklingsstorning men passade dnda den deltagande vardargruppen. Det finns en risk att
utbildningen inte passar all personal vid gruppboenden och kan behdva anpassas till olika
malgrupper. A andra sidan finns ett behov av att kunna ge grundlidggande utbildning till
alla som arbetar med personer med utvecklingsstorning. Behovet ar kontinuerligt eftersom
personalomsattningen ar relativt hog i denna verksamhet (Social tillsyn - Lansstyrelsernas

iakttagelser 2011).

Som tidigare namnts fokuserar forskning inom omrddet utmanande beteende och
utvecklingsstorning huvudsakligen pa att studera brukarnas och vardarnas beteenden.
Zijlmans et al. (2012) anser att framtida forskning borde dgnas mer at att utveckla
interaktionen mellan vardare och personer med utvecklingsstorning. Det finns ett gap
mellan teori och praktik, relationen mellan vardare och brukare ar central och det ar
betydelsefullt att forskningsresultat kopplas direkt till den praktiska verksamheten.
Darigenom kan vardarna och deras chefer se nyttan av resultaten och anvinda det for
utveckling av arbetet, exempelvis i svarigheter som vardare upplever i samband med
avbrott i kommunikationen (Bradshaw & Goldbart 2013, Ravoux et al. 2012). Genom att fa

ny kunskap genom utbildning och integrera den med tidigare erfarenheter kan vardarnas
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sjalvfortroende oka for att gora ratt val och prioriteringar for alla involverade (Ravoux et

al. 2012).

Metodologiska overviganden

Avhandlingens design bygger pd mixed methods (Ostlund et al. 2011). Mixed metods
beskrivs som den tredje metodologiska rorelsen efter en tidigare forskningstradition av
kvantitativa eller kvalitativa ansatser. Kvantitativa metoder ger en objektiv bild, ofta efter
uppstéllda hypoteser som antas eller falsifieras, medan kvalitativa data anvands for att
beskriva eller belysa fenomen som inte ar direkt matbara, exempelvis upplevelser och
mening. Genom att kombinera dessa tvd metoder erhdlls en mer komplett bild av
forskningsomradet (Doyle et al. 2009). Mixed methods ger mojlighet att anvianda en mangd
olika ansatser. I denna avhandling anvands kartlaggning, videoobservationer, SSED och

intervjuer med olika analysmetoder.

[ avhandlingen som helhet och i det fjarde delarbetet anvdndes triangulering som en
metodologisk metafor for att, utifran det ursprungliga teoretiska antagandet, dra slutsatser
av saval kvantitativa som Kkvalitativa data och pa det sattet battre forsta samband och

relationer mellan teoretiska och empiriska fynd (jmf. Ostlund et al. 2011).

Kartlaggningsstudien (delstudie I) visade inte om personerna med utvecklingsstérning
upplevde de fysiska begransningsatgiarderna som tvingande eller inte. Rapporteringen
baserades pa vardares subjektiva &sikt om fysiska begriansningsatgirder. Aven om den
vardare som kdnde brukaren bast besvarade frageformularet hade kanske inte alla vardare
tillracklig information om den person de rapporterade om, vilket kan ha paverkat
reliabiliteten i matningen. Vardarna fick tydliga instruktioner om hur instrumentet skulle
fyllas i for att minska risken for felbedomning i denna fas. Flertalet vardare som besvarade
instrumentet hade ldng erfarenhet av vard av personer med utvecklingsstorning och
ansags av arbetsledare kunna bedéma brukarens funktions status (jmf. Loewenstein et al

2001).

Delstudie I var en tvarsnittsstudie med data fran matningar under en vecka. Det ar mojligt
att forekomsten av fysiska begransningsatgiarder varierar over tid. Resultaten i denna
totalundersokning bedéms som representativa, da forhdllandena i denna region inte ar

annorlunda an i 6vriga Sverige.
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Transkriberade intervjuer har analyserats med hjdlp av kvalitativ innehallsanalys.
Krippendorff (2004) menar att en text aldrig har en enda betydelse, utan bara den mest
troliga betydelsen ur ett visst perspektiv. Darfér bor tolkningen av de kvalitativa
intervjuerna i denna avhandling ses som en mojlig betydelse av vardares erfarenheter av

att varda personer med utvecklingsstorning.

Fokus i kvalitativ innehallsanalys ar att beskriva variationer relaterade till olikheter och
likheter i data (Graneheim & Lundman 2004). De intervjuade vardarna var i varierande
alder och hade olika ladnga erfarenheter av att arbeta med personer med
utvecklingsstorning. Det kan ses som en styrka i studien eftersom det bidrar till variation

av erfarenhet.

Enligt Krippendorff (2004) bér kategorier vara varandra uteslutande. A andra sidan,
beroende pa att berattelserna innehaller upplevelser av mellanméanskliga erfarenheter var

det ibland svart att avgora om en kod skulle tillhora den ena eller andra kategorin/temat.

Intervjuerna genomfoérdes med hjalp av stimulated recall, dvs. vardarna reflekterade kring
videoinspelade observationer. I samband med detta reflekterade vardarna ocksa over
andra upplevelser och erfarenheter som inkluderades i datamaterialet. Hansebo &
Kihlgren (2008) och Liimatainen et al. (2001) anger detta som fordelaktigt eftersom det

berikar datamaterialet.

Den tredje delstudien fokuserar pa framgangsrik interaktion. Videoinspelade
observationer genomfordes med 16 vardare i syfte att belysa framgdngsrik interaktion
mellan vardare och personer med utvecklingsstorning. I det filmade materialet soktes
situationer som kunde besvara syftet och fyra situationer valdes ut for analys. Urvalet
baserades pa exempelvis aktivitet i interaktionen, konkret situation, samarbete mellan
aktorerna, uppfattad avsaknad av frustration, uppfattad positiv atmosfar och uttryck av
icke verbal och verbal tillfredsstallelse hos aktorerna. Detta urval kan diskuteras, men via
grundliga vagande for och emot av bedomargruppen bedémdes de valda situationerna vara

de som bast representerade det sokta urvalet.

Urvalet av sekvenser var relativt begransade i tid och langre sekvenser kunde ha gett en
storre variation i situationer med interaktion och underlag for mera omfattande innehall i
karnberittelserna. A andra sidan 4r analys av film med den systematik som valdes att

anvanda i denna studie dels valdigt tidskravande och dels préaglad av en hog
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detaljupplosning vilket inneburit att analysen kunnat genomféras med stor noggrannhet
och god samstimmighet mellan medférfattarna i studien. Darfér kan analysen, trots
begransningar i antal situationer och deltagare, anses belysa grunderna foér skickliga

vardares interaktion i omvardnaden for personer med utvecklingsstorning.

Liksom i delstudie II finns risk att situationerna i karnberattelserna kan passa in i mer an
ett tema, eftersom det i mellanmdnskliga situationer ofta kan vara svart att sarskilja
fenomen och dar ar det inte alltid mojligt att skapa fullstindigt 6msesidigt uteslutande

teman (Graneheim & Lundman 2004).

De regelbundet aterkommande skattningarna i delstudie IV fore, under och efter
interventionen genomfordes av vardare genom att de gemensamt sammanfattade och
dokumenterade hur tiden varit sedan forra mattillfillet i fraga om frekvens,
allvarlighetsgrad och svarighet att hantera situationer med utmanande beteende. Det finns
en risk att bedomningen paverkades av vilka vardare som deltog i bedémningen.
Bedomningen kan dock snarare ses som en reflekterad bedémning eftersom den gjordes av

en grupp vardare och inte av en enskild vardare.

Aven om informanterna i semistrukturerade intervjuer o6verlag var positiva till
interventionen framkom bade positiva och negativa synpunkter om exempelvis
interventionens genomfoérande. Detta kan tolkas som att svaren var arliga och att resultat

ar trovardiga.

Resultaten av SSED och den kvalitativa innehallsanalysen av intervjuerna var i god
overensstimmelse om effekterna av den webbaserade utbildningen. Daremot visade
instrumenten i de kvantitativa métningarna inga signifikanta skillnader. En forklaring till
detta resultat kan vara att de instrument som valts utifran deras relation till fragestéllning
och teoretiskt antagande inte hade tillracklig sensibilitet for att finga de forandringar som
SSED och intervjuerna fangar (jmf. Erzberger & Kelle 2003). Den begrinsade
undersokningsgruppen ar en annan anledning till resultatet av matning fore och efter
interventionen, vilket ses som den mest sannolika orsaken till utfallet. Instrumenten kan
darfor vara anvandbara i en framtida intervention med en stérre grupp av informanter,

aven om denna studie varken kan bekrifta eller forkasta vardet av dessa instrument.
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Konklusion och implikationer

Fysiska begransningsatgarder forekommer i gruppbostider for personer med
utvecklingsstorning.  Begrdnsningsatgarderna ar relaterade bade till fysiska
funktionsnedsattningar och till utmanande beteende. De brukare som ar foremal for
begransningsatgarder upplevs av vardare som en storre vardtyngd. Brott i
kommunikationen mellan vardare och personer med utvecklingsstorning leder till
forsvarad interaktion med risk for utmanande beteenden som konsekvens. Vissa vardare
lyckas bra i interaktionen med personer med utvecklingsstorning vilket ger
tillfredsstdllelse for bade vardarna och brukarna. Framgangsrik interaktion praglas av att
bekrafta brukaren, att dela vardagens upplevelser, ge utrymme i tid och rum samt att

kommunicera med hjalp av kongruent och tydligt sprak.

Vardarna upplever ofta hjalploshet och osdkerhet i relation till hanterande av situationer
med utmanande beteende och de efterfragar darfor stod. Webbaserad utbildning om
interaktion mellan personer med utvecklingsstorning och deras vardare har utvarderats i
denna begransade studie. Resultatet visar sig ge goda, om ej signifikanta effekter.
Utbildningsmodellen ar utvecklingsbar for anvandning till bade nyanstdllda och mer

erfarna vardare som arbetar med personer med utvecklingsstorning.

Den webbaserade utbildningen mojliggor flexibelt kunskaps-inhdmtande, professionellt
stod i texter och foreldsningar samt att vardare sjalva eller i grupp far tillfalle att reflektera
over fakta och egna stdllningstaganden. Utbildningen kan pad detta satt tillgodose stora
utbildningsbehov och kontinuitet i fortbildning som annars skulle vara svart att erbjuda.
Detta kan ge forutsattningar for en forbattrad kommunikation och interaktion mellan
aktorerna i gruppbostaden vilket i sin tur kan leda till mindre anvdndning av fysiska
begransningsatgarder, lagre grad av utmanande beteende och en o6kad férmdga hos

vardarna att hantera utmanande situationer.

Vidare forskning

Resultaten fran delstudierna i denna avhandling kan ses som led i utvecklingen av en
komplex intervention, inspirerad av Craig et al. (2008). Komplexa interventioner bygger,
till skillnad fran t. ex. farmakologiska, sdllan pa en helt kind mekanism utan snarare pa en
rad delvis bekanta samband. Kunskapen om interaktionen i gruppboenden ar ett tydligt
exempel dar vissa samband kan ses och dar antalet mindre vél kinda paverkansfaktorer ar

stort, exempelvis i form av faktorer som ror funktionsnedsattningen, vardares varderingar,
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emotioner, kunskap, miljo, kultur och arbetsledning. Vidare ar grad av flexibilitet och
anpassning i arbetsgruppen samt 6vriga organisatoriska nivaer viktiga paverkansfaktorer

att ta hansyn till (Farrell 2010).

En komplex intervention syftar i ett langre perspektiv till att sprida forskningsresultat och
implementera dessa i praxis. Kunskapen systematiseras i studiens borjan genom att man
utifrdn egen och andras forskning pa dmnesomradet formulerar en teoretisk grund for
interventionen. Ddérefter testas atgirderna i mindre skala, som i detta fall en
utbildningsintervention (delstudie 1V), vilken har utvarderats for att kunna forbattra
intervention, genomfoérandet och uppféljningen infér en stérre studie (jmf. Senn et al
2011). Avslutningsvis ar min forhoppning att denna avhandling kan ge ett viktigt bidrag till
utvecklingen av framtida forskning dar man kan préva om resultaten fran detta arbete gar

att upprepa i en studie med en stérre underséokningsgrupp.

51



Tack

Doktorandtiden - den basta, mest utmanade och roligaste i mitt arbetsliv ar till 4nda. Jag
har uppskattat att helt och hallet fa fokusera och fordjupa mig i forskning och har med
skrackblandad fortjusning sett fram emot disputationsdagen. Jag kommer att sakna
gemenskapen och kamratskapen i doktorandgruppen. Jag kommer ocksa sakna kontakten
med de manniskor jag mott ute i gruppbostdderna och vill forst av allt rikta ett stort tack
till brukare, anhériga och vardare i gruppbostdderna som pa olika satt bidragit till

resultaten i denna avhandling.

Tack till mina tre handledare. Sture Astrém, huvudhandledare som med ofortrottlig
optimism drivit arbetet framat. Du har gett manga vardefulla rad som grundats i din langa
erfarenhet som handledare. Du har ocksd varit bra pd att ge snabb aterkoppling.
Bitradande handledare Ulla Hallgren Graneheim, du ar suveran i din kompetens. Tack for
all hjalp, omtanksamhet och noggrannhet. Du har en eftertinksamhet som ger resultat.
Mats Lundstrém, bitrddande handledare, du har djup i ditt kunskapsomrdade och har
generost delat med dig av material. Du har ocksa levererat manga talande metaforer. Tack

sarskilt for hjdlpen i slutspurten av avhandlingsarbetet.

Christine Brulin, stort och varmt tack for att du har trott pd min férmaga och gjort det
mojligt for mig att slutféra detta avhandlingsarbete. Medforfattare Stig Karlsson och Ulf
Isaksson, tack for att ni generdst delat med er av er kunskap och tid. Bernt-Ove Olofsson,
tack for att du i mojligaste man frigjort mig fran andra arbetsuppgifter sa att jag fatt

slutfora detta arbete.

Britta Olofsson och Gunvor Lovgren, tack for att ni introducerade mig i forskarvarlden och
hjalpte mig i de forsta stapplande stegen, jag tdinker med varme pa arbetsveckan vi delade i

Portugal.

Kamrater i Sture Astréms forskargrupp, Round table, tack for alla givande seminarier.

Speciellt tack for genomgangarna vid forskarveckorna i Borrby.

Alla arbetskamrater vid institutionen for omvardnad, tack for delad kunskap och
vardagsgemenskap. Tack sarskilt till Catrine Jacobsson for tips och rdd i dina
expertomraden och Inga Greta Nilsson for hjalp, stod och rad i allt det praktiska i
forskarutbildningen. Kristina Lamas, tack for all hjalp och uppmuntran. Du ar en klippa och

van!

52



Varmt tack till doktorandkamraterna vid Institutionen for omvardnad. Tack for
konstruktiva seminarier, goda rad och for att ni gjort den har tiden sd rolig och
minnesvard. Ni har alla en speciell plats i mitt hjarta! Tack till doktorandkamraterna i
Ornskoéldsvik och Skellefted. Tack till fikakompisarna: Anders Ringnér, Karin Bélenius, Eva
Bostrom, Karin Hallstrom Angerud, Jonas Alex, Susann Backteman, Maria Hargestam, Lena
Jutterstrom, Karin Sjogren, Anna-Clara Rullander, Catarina Fisher Gronlund, Anita Nilsson,
Kerstin Wiglund, Helena Lingehall och Lina Gyllencreutz. Tack dven till er som nyss
disputerat och bidragit med vardefull kunskap: Ulrika Fallbjork, Lenita Lindgren Britt-

Marie Lindgren och Senada Hajdarevic.

Alla ni fina vanner, som ger farg och gladje, djup och lattsamhet! Tack till Margareta
Bergstrom for vanskap, vi kan plocka upp traden nar som helst och fortsatta vara samtal.
Tack min extrasyster Pia och Oliver Fredriksson for vanskap i med och motgang, for att ni

finns dar.

Mina broder och svagerskor, alla med efternamnet Norén, Erik och Gunilla, Tage och Karin,
Stefan och Siv, Bertil och Ann-Sofie och syskonbarn, for att ni finns diar som ett tryggt
fundament. En varm tanke till min syster Anita (vad jag 6nskar att du var har) och hennes

familj. Mor Irene Norén, du ar min forebild, tack for allt st6d mamma.

Linn, Lovisa och Saga, ni som ar min gladje och stolthet. Dar jag sett hinder har ni sett
mojligheter. Tack for hjilp med figurer i avhandlingen, sprak och uttal och inte minst

vardagsgladje. Tack min livskamrat Mikael for karlek, uppmuntran och stod.

53



Referenser

Ahnlund P arbete (2008) Omsorg som arbete: om utbildning, arbetsmiljé och relationer i dldre- och
handikappomsorgen. Akademisk avhandling. Institutionen for socialt arbete, Umed universitet,
Umea.

Allen D (2000) Recent research on physical aggression in persons with intellectual disability: An
overview. Journal of Intellectual and Developmental Disability 25, 41-57.

Allen D & Davies D (2007) Challenging behaviour and psychiatric disorder in intellectual disability.
Current Opinion in Psychiatry 20, 450-455.

Almqyvist L & Granlund M (2005) Participation in school environment of children and youth with
disabilities: A person-oriented approach. Scandinavian Journal of Psychology 46, 305-314.

Antaki C, Young N & Finlay M (2002) Shaping clients' answers: Departures from neutrality in care-
staff interviews with people with a learning disability. Disability & Society. 17, 435-455.

Antonsson H, Graneheim UH, Lundstrom M and Astrom S (2008) Caregivers' reflections on their
interactions with adult people with learning disabilities. Journal of Psychiatric and Mental Health
Nursing 15, 484-491.

Antonsson H, Astrém S, Lundstrom M & Graneheim U (2012) Skilled interaction among
professional carers in special accommodations for adult people with learning disabilities. Journal of
Psychiatric and Mental Health Nursing. (Online Version June 2012). DOI: 10.1111/j.1365-
2850.2012.01934.x

Atack L & Rankin ] (2002) A descriptive study of registered nurses' experiences with web-based
learning. Journal of Advanced Nursing 40, 457-465.

Backteman-Erlanson, S., Oster, I., Brulin, C & Padyab, M. Exploration of the WOCQ tool in relation to
gender and psychometric properties among Swedish police personnel. Submitted 2013, Gender,

Work & Organization.

Bakk A & Grunewald K (2004) Omsorgsboken : en bok om mdnniskor med begdvningsmdssiga
funktionshinder. Liber, Stockholm.

Bartlett C & Bunning K (2009) The importance of communication partnerships: a study to
investigate the communicative exchanges between staff and adults with learning disabilities. British
Journal of Learning Disabilities 25, 148-153.

Bateson G & Bateson MC (2000) Steps to an Ecology of Mind. University of Chicago Press, Chicago.

Benderix Y (2007) Familjers och vdrdpersonals erfarenheter av barn och vuxna med autism.
Department of Health Sciences, Faculty of Medicine, Lund University.

Benner P (1984) From Novis to Expert. Addison-Wesley Publishing, Menlo Park, CA.

Bigby C (2007) The challenge of implementing state disability policy to achieve second generation
rights for people with disabilities. Just Policy: A Journal of Australian Social Policy, 68-75.

Bjorne P (2012) Utmanande beteenden, utmanande verksamheter [Elektronisk resurs]. In FoU-
dokument;. Stadskontoret, Malmo stad, Malmo.

54



Blackmore R (2001) Advocacy in Nursing Perceptions of Learning Disability Nurses. Journal of
Intellectual Disabilities 5, 221-234.

Bloom BS (1953) Thought-processes in lectures and discussions. The Journal of General Education
7,160-169.

Bonner G, Lowe T, Rawcliffe D & Wellman N (2002) Trauma for all: a pilot study of the subjective
experience of physical restraint for mental health inpatients and staff in the UK. journal of
Psychiatric and Mental Health Nursing 9, 465-473.

Brace N, Kemp R & Snelgar R (2003) SPSS for psychologists: A guide to data analysis using SPSS for
Windows. Lawrence Erlbaum.

Bradshaw ] (2001) Complexity of staff communication and reported level of understanding skills in
adults with intellectual disability. Journal of Intellectual Disability Research 45, 233-243.

Bradshaw ] & Goldbart J (2013) Staff Views on the Importance of Relationships with Knowledge
Development. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities. DOI: 10.1111/jar.12020

Broadhurst S & Mansell ] (2007) Organizational and individual factors associated with breakdown
of residential placements for people with intellectual disabilities. Journal of Intellectual Disability
Research 51, 293-301.

Briilde B (2007) Happiness and the good life. Introduction and conceptual framework. Journal of
Happiness Studies 8, 1-14.

Caldwell P & Horwood ] (2007) From isolation to intimacy: Making friends without words. Jessica
Kingsley Publishers, London, United Kingdom.

Chaplin R (2003) General psychiatric services for adults with intellectual disability and mental
illness. Journal of Intellectual Disability Research 48, 1-10.

Christoffersen SA, Tunek V & Book L (2007) Professionsetik. Gleerups, Malmo.
Cohen ] (1988) Statistical power analysis for the behavioral sciences. Lawrence Erlbaum, London.

Craig P, Dieppe P, Macintyre S, Michie S, Nazareth I & Petticrew M (2008) Developing and
evaluating complex interventions: the new Medical Research Council guidance. British Medical
journal 337, doi: 10.1136/bmj.a1655.

Dagnan D, Grant F & McDonnell A (2004) Understanding challenging behaviour in older people; the
development of the Controllability Beliefs Scale. Behavioural and Cognitive Psychotherapy 32, 501-
506.

Dagnan D, Hull A & McDonnell A (2012) The Controllability Beliefs Scale used with carers of people
with intellectual disabilities: psychometric properties. Journal of Intellectual Disability Research. 57,
422-428.

de Winter C, Jansen A & Evenhuis H (2011) Physical conditions and challenging behaviour in people

with intellectual disability: a systematic review. Journal of Intellectual Disability Research 55, 675-
698.

55



Deb S, Thomas M & Bright C (2008) Mental disorder in adults with intellectual disability. 1:
Prevalence of functional psychiatric illness among a community-based population aged between 16
and 64 years. Journal of Intellectual Disability Research 45, 495-505.

Dilworth JA, Phillips N & Rose ] (2010) Factors relating to staff attributions of control over
challenging behaviour. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 24, 29-38.

Dobson S, Upadhyaya S & Stanley B (2002) Using an interdisciplinary approach to training to
develop the quality of communication with adults with profound learning disabilities by care staff.
International Journal of Language & Communication Disorders 37, 41-57.

Dowey A, Toogood S, Hastings RP & Nash S (2006) Can brief workshop interventions change care
staff understanding of challenging behaviours? Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities
20, 52-57.

Doyle L, Brady A-M & Byrne G (2009) An overview of mixed methods research. Journal of Research
in Nursing 14, 175-185.

Emerson E, Kiernan C, Alborz A, Reeves D, Mason H, Swarbrick R, Mason L & Hatton C (2001) The
prevalence of challenging behaviors: a total population study. Research In Developmental
Disabilities 22, 77-93.

Emerson E, Robertson |, Gregory N, Hatton C, Kessissoglou S, Hallam A & Hillery ] (2008) Treatment
and management of challenging behaviours in residential settings. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities 13, 197-215.

Erzberger C & Kelle U (2003) Making inferences in mixed methods: The rules of integration.
Handbook of mixed methods in social and behavioral research, 457-488. Thousand Oaks: Sage
Publications.

Evenhuis H, Theunissen M, Denkers [, Verschuure H & Kemme H (2008) Prevalence of visual and
hearing impairment in a Dutch institutionalized population with intellectual disability. Journal of
Intellectual Disability Research 45, 457-464.

Farquhar MC, Ewing G & Booth S (2011) Using mixed methods to develop and evaluate complex
interventions in palliative care research. Palliative Medicine 25, 748-757.

Farrell GA & Salmon P (2009) Challenging behaviour: An action plan for education and training.
Contemporary Nurse 34,110-118.

Farrell GA, Shafiei T & Salmon P (2010) Facing up to 'challenging behaviour': a model for training in
staff-client interaction. Journal of Advanced Nursing 66, 1644-1655.

Felce D, Lowe K & Blackman D (2010) Resident behaviour and staff interaction with people with
intellectual disabilities and seriously challenging behaviour in residential services. Mental Handicap
Research 8, 272-295.

Felce D & Perry ] (1995) Quality of life: Its definition and measurement. Research In Developmental
Disabilities 16, 51-74.

Feldman M, Atkinson L, Foti-Gervais L & Condillac R (2003) Formal versus informal interventions
for challenging behaviour in persons with intellectual disabilities. Journal of Intellectual Disability
Research 48, 60-68.

56



Ferleger D (2008) Human services restraint: Its past and future. Intellectual Development Disability
46, 154-165.

Fish R & Culshaw E (2005) The last resort? Staff and client perspectives on physical intervention.
Journal of Intellectual Disabilities 9, 93-107.

Focht-New G (2012) Transformation Through Health Teaching for Adults with Intellectual and
Developmental Disabilities: A Qualitative Study. Intellectual Developmental Disability 50, 129-1309.

Folkestad H (2003) Institusjonalisert hverdagsliv. En studie av samhandling mellom personale og
beboere i bofellesskap for personer med utviklingshemming. Avdeling for helse og sosialfag, Hagskolen
i Bergen.

Folkman S, Lazarus RS, Dunkel-Schetter C, DeLongis A & Gruen R] (1986) Dynamics of a stressful
encounter: Cognitive appraisal, coping, and encounter outcomes. Journal of Personality and Social
Psychology; Journal of Personality and Social Psychology 50, 992.

Frithiof E (2007) Mening, makt och utbildning: Delaktighetens villkor for personer med
utvecklingsstorning. Intellecta Docusys, Goteborg.

Gates B (2006) Care planning and delivery in intellectual disability nursing. Wiley-Blackwell, London.

Gaydos HLB (2004) The living end: Life journeys of hospice nurses. Journal of Hospice & Palliative
Nursing 6, 17-26.

Gedda KM & Snellman (2010)En litteraturstudie om omvardnadens vardegrund. En rapport till
Svensk sjukskoterskeforening. Fran http://www.swenurse.se/PageFiles/8810/Nr40.

Gillett E & Stenfert-Kroese B (2003) Investigating Organizational Culture: A Comparison of a
‘High’-and a ‘Low’-Performing Residential Unit for People with Intellectual Disabilities. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities 16, 279-284.

Gore N & Umizawa H (2011) Challenging Behavior Training for Teaching Staff and Family Carers of
Children With Intellectual Disabilities: A Preliminary Evaluation. Journal of Policy and Practice in
Intellectual Disabilities 8, 266-275.

Graneheim UH & Lundman B (2004) Qualitative content analysis in nursing research: concepts,
procedures and measures to achieve trustworthiness. Nurse Education Today 24, 105-112.

Grey IM, Hastings RP & McClean B (2006) Staff training and challenging behaviour. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities 20, 1-5.

Guillemin F, Bombardier C & Beaton D (1993) Cross-cultural adaptation of health-related quality of
life measures: literature review and proposed guidelines. Journal of clinical epidemiology 46, 1417-
1432.

Gardenfors P & Winter S (1996) Fdngslande information. Natur och kultur, Stockholm.

Hansebo G & Kihlgren M (2008) Carers’ reflections about their video-recorded interactions with
patients suffering from severe dementia. Journal of Clinical Nursing 10, 737-747.

Hardeman W, Sutton S, Griffin S, Johnston M, White A, Wareham NJ & Kinmonth AL (2005) A causal

modelling approach to the development of theory-based behaviour change programmes for trial
evaluation. Health Education Research 20, 676-687.

57



Harris P, Humphreys ] & Thomson G (1994) A Checklist of Challenging Behaviour: The development
of a survey instrument. Mental Handicap Research 7, 118-133.

Hastings RP & Remington B (2011) Staff behaviour and its implications for people with learning
disabilities and challenging behaviours. British Journal of Clinical Psychology 33, 423-438.

Hatton C & Emerson E (2010) The development of a shortened ‘ways of coping’questionnaire for
use with direct care staff in learning disability services. Mental Handicap Research 8, 237-251.

Haut F, Hull A & Irons A (2000) Learning disability nursing staff: a response to psychiatric teaching.
British Journal of Learning Disabilities 28, 154-156.

Hawkins S, Allen D & Jenkins R (2005) The Use of Physical Interventions with People with
Intellectual Disabilities and Challenging Behaviour- the Experiences of Service Users and Staff
Members. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 18, 19-34.

Hejlskov Elvén B (2009) Problemskapande beteende vid utvecklingsmdssiga funktionshinder.
Studentlitteratur, Lund.

Hemmings C, Gravestock S, Pickard M & Bouras N (2006) Psychiatric symptoms and problem
behaviours in people with intellectual disabilities. Journal of Intellectual Disability Research 50, 269-
276.

Holden B & Gitlesen JP (2006) A total population study of challenging behaviour in the county of
Hedmark, Norway: Prevalence, and risk markers. Research In Developmental Disabilities 27, 456-
465.

Hollins LP & Paterson B (2009) Physical intervention trainers: the case for greater accountability.
Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing 16, 376-381.

Hydén L-C, Nilholm C & Karlsson K (2003) Nér olikhet blir problem: handikappforskning, kontext
och social interaktion. Socialvetenskaplig Tidskrift 10, 319-333.

Haikkla M & Sahlstrom F (2003) Om anvidndning av videoinspelning i faltarbete. Pedagogisk
forskning i Sverige 8, 24.

Ineland ], Molin M & Sauer L (2009) Utvecklingsstérning, samhalle och valfard, 1. uppl. edn.
Gleerup, Malmo.

Isaksson U, Astrom S, Sandman PO & Karlsson S (2009) Factors associated with the prevalence of
violent behaviour among residents living in nursing homes. Journal of Clinical Nursing 18, 972-980.

Jahoda A & Wanless LK (2005) Knowing you: the interpersonal perceptions of staff towards
aggressive individuals with mild to moderate intellectual disabilities in situations of conflict.
Journal of Intellectual Disability Research 49, 544-551.

Jenkins R, Rose | & Jones T (1998) The Checklist of Challenging Behaviour and its relationship with
the Psychopathology Inventory for Mentally Retarded Adults. Journal of Intellectual Disability
Research 42, 273-278.

Jingree T, Finlay W & Antaki C (2005) Empowering words, disempowering actions: an analysis of

interactions between staff members and people with learning disabilities in residents’ meetings.
Journal of Intellectual Disability Research 50, 212-226.

58



Joyce T, Ditchfield H & Harris P (2001) Challenging behaviour in community services. Journal of
Intellectual Disability Research 45, 130-138.

Karasek RT & Theorell TT (1990) Healthy work-stress, productivity and the reconstruction of
working life. Basic books. New York.

Karlsson S, Bucht G, Eriksson S & Sandman PO (2001) Factors relating to the use of physical
restraints in geriatric care settings. Journal of American Geriatric Association 49, 1722-1728.

Kellett M & Nind M (2002) Ethics in quasi-experimental research on people with severe learning
disabilities: dilemmas and compromises. British Journal of Learning Disabilities 29, 51-55.

King IM (1981) A theory for nursing : systems, concepts, process. Wiley, New York.
King IM (1992) King's theory of goal attainment. Nursing Science Quarterly 5, 19-26.

King IM (1999) A theory of goal attainment: Philosophical and ethical implications. Nursing Science
Quarterly 12, 292-296.

Kontio R, Lahti M, Pitkdnen A, Joffe G, Putkonen H, Haténen H, Katajisto | & Valimaki M (2011)
Impact of eLearning course on nurses' professional competence in seclusion and restraint
practices: a randomized controlled study (ISRCTN32869544). Journal of Psychiatric and Mental
Health Nursing 18, 813-821.

Korhonen T & Lammintakanen ] (2005) Web-based learning in professional development:
experiences of Finnish nurse managers. Journal of Nursing Management 13, 500-507.

Krippendorff K (2004) Reliability in content analysis. Human Communication Research 30, 411-433.

La Monica EL, Wolf RM, Madea AR & Oberst MT (1987) Empathy and nursing care outcomes.
Research and Theory for Nursing Practice 1, 197-213.

Lau V, Callaghan P, Twinn S & Goodfellow B (2007) The nursing gaze: power relations in a study of
nurse-resident interactions in learning disability. Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing
14, 346-355.

Liimatainen L, Poskiparta M, Karhila P & Sjogren A (2001) The development of reflective learning in
the context of health counselling and health promotion during nurse education. Journal of Advanced
Nursing 34, 648-658.

Loewenstein DA, Argiielles S, Bravo M, Freeman RQ, Arglielles T, Acevedo A & Eisdorfer C (2001)
Caregivers' Judgments of the Functional Abilities of the Alzheimer's Disease Patient A Comparison
of Proxy Reports and Objective Measures. The Journals of Gerontology Series B: Psychological
Sciences and Social Sciences 56, 78-84.

Lowe K, Allen D, Jones E, Brophy S, Moore K & James W (2007) Challenging behaviours: prevalence
and topographies. Journal of Intellectual Disability Research 51, 625-636.

Lovell A (2004) People with learning disabilities who engage in self-injury. British Journal of
Nursing 13, 839-844.

Luiselli JK (2009) Physical restraint of people with intellectual disability: A review of

implementation reduction and elimination procedures. Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities 22, 126-134.

59



Lundstrom M (2006) Vdld-utmaning och utmattning: vdrdares utsatthet och upplevelser i samband
med vald i gruppbostdder for personer med utvecklingsstorning. Umea University.

Lundstrom M, Astrom S & Graneheim UH (2007) Caregivers' experiences of exposure to violence in
services for people with learning disabilities. Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing 14,
338-345.

Lunsky Y, Garcin N, Morin D, Cobigo V & Bradley E (2007) Mental health services for individuals
with intellectual disabilities in Canada: Findings from a national survey. Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities 20, 439-447.

Lunsky Y, Gracey C & Gelfand S (2008) Emergency psychiatric services for individuals with
intellectual disabilities: perspectives of hospital staff. Journal Information 46.

MacDonald C], Stodel E], Farres LG, Breithaupt K & Gabriel MA (2001) The Demand-Driven
Learning Model: A framework for web-based learning. The Internet and Higher Education 4, 9-30.

Mansell ] & Beadle-Brown ] (2012) Active support: enabling and empowering people with intellectual
disabilities. Jessica Kingsley Publishers, London, United Kingdom.

Mansell ], Beadle-Brown ], Whelton B, Beckett C & Hutchinson A (2007) Effect of service structure
and organization on staff care practices in small community homes for people with intellectual
disabilities. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 21, 398-413.

Mavrou K, Douglas G & Lewis A (2007) The use of Transana as a video analysis tool in researching
computer-based collaborative learning in inclusive classrooms in Cyprus. International Journal of
Research & Method in Education 30, 163-178.

McConkey R, Morris I & Purcell M (2001) Communications between staff and adults with
intellectual disabilities in naturally occurring settings. Journal of Intellectual Disability Research 43,
194-205.

McDonnell A, Sturmey P, Oliver C, Cunningham ], Hayes S, Galvin M, Walshe C & Cunningham C
(2008) The effects of staff training on staff confidence and challenging behavior in services for
people with autism spectrum disorders. Research in Autism Spectrum Disorders 2,311-319.

McGill P, Murphy G & Kelly-Pike A (2009) Frequency of use and characteristics of people with
intellectual disabilities subject to physical interventions. Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities 22,152-158.

McKenzie K, Paxton D, Patrick S, Matheson E & Murray GC (2000) An evaluation of the impact of a
one-day challenging behaviour course on the knowledge of health and social care staff working in
learning disability services. Journal of Intellectual Disabilities 4, 153-165.

Meininger HP (2001) Autonomy and professional responsibility in care for persons with
intellectual disabilities. Nursing Philosophy 2, 240-250.

Menckel E, Carter N & Viitasara E (2000) Violence towards caregivers of persons with
developmental disabilities. Work 15, 3-8.

Mills S & Rose | (2011) The relationship between challenging behaviour, burnout and cognitive

variables in staff working with people who have intellectual disabilities. Journal of Intellectual
Disability Research 55, 844-857.

60



Moffatt S, White M, Mackintosh ] & Howel D (2006) Using quantitative and qualitative data in health
services research-what happens when mixed method findings conflict? BMC Health Services
Research 6, 28.

Morgan RK & Morgan DL (2008) Single-case research methods for the behavioral and health sciences.
Sage Publications. Thousand Oaks.

Nelson EA (2003) E-learning: A practical solution for training and tracking in patient-care settings.
Nursing Administration Quarterly 27, 29-32.

Nikku N (2011) Bostad med sdrskild service och daglig verksamhet. En forskningsoéversikt.
Socialstyrelsen. Art.nr.2011-2-6

Nilsson B & Waldemarson A-K (2007) Kommunikation, samspel mellan médnniskor. Studentlitteratur,
Lund.

Olander, E. (2009). Vard och omvardnadsvetenskap: hilsoarbete med individen i fokus. I L
Andersson., & G. Ejlertsson. (red.) Folkhdlsa som tvdrvetenskap-moten mellan dmnen.
Studentlitteratur, Lund.

Olin E & Goteborgs universitet. Institutionen for socialt arbete (2003) Uppbrott och fordandring : nar
ungdomar med utvecklingsstorning flyttar hemifran. Institutionen for socialt arbete, Goteborgs
universitet.

Oliver-Africano P, Murphy D & Tyrer P (2009) Aggressive behaviour in adults with intellectual
disability: defining the role of drug treatment. CNS drugs 23, 903-913.

Olofsson B & Norberg A (2008) Experiences of coercion in psychiatric care as narrated by patients,
nurses and physicians. Journal of Advanced Nursing 33, 89-97.

Patja K, livanainen M, Vesala H, Oksanen H & Ruoppila I (2001) Life expectancy of people with

intellectual disability: a 35-year follow-up study. Journal of Intellectual Disability Research 44, 591-
599.

Pellfolk T (2010) Physical restraint use and falls in institutional care of old people : effects of a
restraint minimization program. Medical Dissertation, New Series No 1336. Umea University, Umed

Pless M, Adolfsson M & Klang N (2011) ICF som klassifikation. Studentlitteratur, Lund.

Polkinghorne D (1988) Narrative Knowing/Human. Suny Press. Albany, New York.

Purcell M, McConkey R & Morris I (2000) Staff communication with people with intellectual
disabilities: The impact of a work-based training programme. International Journal of Language &
Communication Disorders 35, 147-158.

Ravoux P, Baker P & Brown H (2012) Thinking on Your Feet: Understanding the Immediate
Responses of Staff to Adults Who Challenge Intellectual Disability Services. Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities 25, 189-202.

Rose D & Rose ] (2005) Staff in services for people with intellectual disabilities: the impact of stress
on attributions of challenging behaviour. Journal of Intellectual Disability Research 49, 827-838.

Rush KS, Bowman LG, Eidman SL, Toole LM & Mortenson BP (2004) Assessing psychopathology in
individuals with developmental disabilities. Behavior Modification 28, 621-637.

61



Saloviita T (2002) Challenging behaviour, and staff responses to it, in residential environments for
people with intellectual disability in Finland. Journal of Intellectual and Developmental Disability 27,
21-30.

Sanders K (2009) The Effects of an Action Plan, Staff Training, Management Support and
Monitoring on Restraint Use and Costs of Work-Related Injuries. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities 22, 216-220.

Sandman P, Adolfsson R, Norberg A, Nystrom L & Winblad B (1988) Long-term care of the elderly. A
descriptive study of 3600 institutionalized patients in the county of Vasterbotten, Sweden.
Comprehensive Gerontology. Clinical and laboratory sciences 2, 120-132.

Sanne B, Mykletun A, Dahl AA, Moen BE & Tell GS (2005) Testing the Job Demand-Control-Support
model with anxiety and depression as outcomes: the Hordaland Health Study. Occupational
Medicine (Oxford, England) 55, 463-473.

Sawuck G & Reeves S (2003) Checking violent behaviour. Learning Disability Practice 6, 8-12.

Schrojenstein Lantman-de Valk Hv, Akker Mvd, Maaskant M, Haveman M, Urlings H, Kessels A &
Crebolder H (2007) Prevalence and incidence of health problems in people with intellectual
disability. Journal of Intellectual Disability Research 41, 42-51.

Selekman ] (2002) Learning disabilities: a diagnosis ignored by nurses. Pediatric Nursing 28, 630.

Senn B, Kirsch M, Sanz C, Karlou C, Tulus K, De Leeuw ], Ringnér A, Goossens G & Cleary V (2011)
How cancer research could benefit from the Complex Intervention Framework: students'
experiences of the European Academy of Nursing Science summer school. European Journal of
Cancer Care 20, 1-4.

Sigafoos ], Arthur M & O'Reilly M (2003) Challenging behavior and developmental disability. NOVA.
The University of Newcastle's Digital Repository. John Wiley & Sons, Inc.

Sigafoos ], Pittendreigh N & Pennell D (1997) Parent and teacher ratings of challenging behaviour in
young children with developmental disabilities. British Journal of Learning Disabilities 25, 13-17.

Singh NN, Lancioni GE, Winton AS, Singh AN, Adkins AD & Singh ] (2009) Mindful staff can reduce
the use of physical restraints when providing care to individuals with intellectual disabilities.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 22, 194-202.

Sines D (1995) Impaired autonomy--the challenge of caring. Journal Of Clinical Nursing 4, 109-115.
SSF vardegrund for omvardnad (2010) Svensk Sjukskéterskeférening. Stockholm

SSF ICN:s etiska kod for sjukskéterskor(2007) Svensk sjukskéterskeférening. Stockholm.

Skovdahl K, Kihlgren AL & Kihlgren M (2003) Dementia and aggressiveness: video recorded
morning care from different care units. Journal of Clinical Nursing 12, 888-898.

Smidt A, Balandin S, Reed V & Sigafoos ] (2006) A communication training programme for
residential staff working with adults with challenging behaviour: Pilot data on intervention effects.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 20, 16-29.

Socialstyrelsen (2003) Klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder och hilsa -ICF. Art.nr:
2003-4-1.

62



Socialstyrelsen (2011) Bostad i scrskilt boende dr den enskildes hem. Socialstyrelsen, Stockholm.

Socialstyrelsen (2011) Tillsynsrapport. Halso- och sjukvard och socialtjdnst Social tillsyn.
Lansstyrelsernas iakttagelser under 2008 och 2009. Art.nr: 2011-5-4.

Socialstyrelsen (2013) Vard, insatser och stod till personer med funktionsnedsattning.Art.nr:2013-
2-2.

Socialstyrelsen (2007) Bostad med sarskild service for vuxna enligt LSS - Stod for rattstillampning
och handlaggning. Art.nr: 2007-101-6.

Strand M, Benzein E & Saveman B-I (2004) Violence in the care of adult persons with intellectual
disabilities. Journal of Clinical Nursing 13, 506-514.

Stubbs B, Leadbetter D, Paterson B, Yorston G, Knight C & Davis S (2009) Physical intervention: a
review of the literature on its use, staff and patient views, and the impact of training. Journal of
Psychiatric and Mental Health Nursing 16, 99-105.

Sturmey P (2009) It is time to reduce and safely eliminate restrictive behavioural practices. Journal
of Applied Research in Intellectual Disabilities 22, 105-110.

Sturmey P, Lott J, Laud R & Matson ] (2005) Correlates of restraint use in an institutional
population: a replication. Journal of Intellectual Disability Research 49, 501-506.

Taggart L & Slevin E. In: Gates B (2006) Care planning and delivery in intellectual disability nursing.
Wiley-Blackwell, London.

Tait M, Tait D, Thornton F & Edwards M (2008) Development and evaluation of a critical care e-
learning scenario. Nurse Education Today 28, 971.

Tashakkori A & Creswell JW (2007) Editorial: The new era of mixed methods. Journal of Mixed
Methods Research 1, 3-7.

Tenneij N & Koot H (2008) Incidence, types and characteristics of aggressive behaviour in
treatment facilities for adults with mild intellectual disability and severe challenging behaviour.
Journal of Intellectual Disability Research 52, 114-124.

Thompson CK (2006) Single subject controlled experiments in aphasia: The science and the state of
the science. Journal of Communications Disorders 39, 266.

Thompson TL & MacDonald C]J (2005) Community building, emergent design and expecting the
unexpected: Creating a quality eLearning experience. The Internet and Higher Education 8, 233-249.

Tierney E, Quinlan D & Hastings RP (2006) Impact of a 3-Day Training Course on Challenging
Behaviour on Staff Cognitive and Emotional Responses. Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities 20, 58-63.

Townsend-White C, Pham A & Vassos M (2011) Review: A systematic review of quality of life
measures for people with intellectual disabilities and challenging behaviours. Journal of Intellectual
Disability Research 56, 270-284.

Tyrer P, Oliver-Africano PC, Ahmed Z, Bouras N, Cooray S, Deb S, Murphy D, Hare M, Meade M &
Reece B (2008) Risperidone, haloperidol, and placebo in the treatment of aggressive challenging
behaviour in patients with intellectual disability: a randomised controlled trial. The Lancet 371, 57-
63.

63



Umb-Carlsson O (2005) Living Conditions of People with Intellectual Disabilities: A Study of Health,
Housing, Work, Leisure and Social Relations in a Swedish County Population. Medical Dissertation.
Uppsala University.

Umb-Carlsson O & Sonnander K (2005) Living conditions of adults with intellectual disabilities
from a gender perspective. Journal of Intellectual Disability Research 50, 326-334.

Walsh A (2007) An exploration of Biggs’ constructive alignment in the context of work-based
learning. Assessment & Evaluation in Higher Education 32, 79-87.

Warburg M (2008) Visual impairment in adult people with intellectual disability: literature review.
Journal of Intellectual Disability Research 45, 424-438.

Watzlawick P, Weakland ] & Fischer R (1974) Changing a system. Change, WW Norton, New York.

Weigel L, Langdon PE, Collins S & O'Brien Y (2006) Challenging behaviour and learning disabilities:
The relationship between expressed emotion and staff attributions. British Journal of Clinical
Psychology 45, 205-216.

Wendt O & Miller B (2012) Quality appraisal of single-subject experimental designs: An overview
and comparison of different appraisal tools. Education and Treatment of Children 35, 235-268.

WHO (2004) ICD-10 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems
- Tenth Revision.

Viney LL & Bousfield L (1991) Narrative analysis: A method of psychosocial research for AIDS-
affected people. Social Science & Medicine 32, 757-765.

Zijlmans L], Embregts P], Bosman AM & Willems AP (2012) The relationship among attributions,
emotions, and interpersonal styles of staff working with clients with intellectual disabilities and
challenging behavior. Research In Developmental Disabilities 33, 1484-1494.

Ostgren L & Nordqvist (2007) Resursférdelning inom handikappomsorgen i kommuner [Elektronisk
resurs] : goda exempel frdn sex kommuner. Sveriges kommuner och landsting. Stockholm.

Ostlund U, Kidd L, Wengstrém Y & Rowa-Dewar N (2011) Combining qualitative and quantitative

research within mixed method research designs: A methodological review. International Journal of
Nursing Studies 48, 369-383.

64



