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Vuxna med intellektuell funktionsnedsattning och covid-19-pandemin
— personernas egna erfarenheter av hur pandemin paverkat deras
vardagsliv

Forord

Sverige deltog hosten 2020 i en internationell enkatstudie om covid-19-pandemins konsekvenser for
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Studien riktade sig till anhériga och personal i 19
lander. De svenska resultaten, baserade pa 919 svarande, visade att covid-19-smitta och restriktioner
i form av begransningar i sociala relationer och inskrankningar i sysselsattning och aktiviteter
forekommit for personer med intellektuell funktionsnedsattning och fatt konsekvenser. Saval
anhoriga som personal noterade markant 6kade problem hos en del personer med intellektuell
funktionsnedsattning avseende viktokning, stereotypa beteenden, humér/angest, sémn,
utatagerande och sjalvskadande beteende liksom aggressioner. Smittskyddsinsatser i form av
skyddsutrustning och social distansering hade tillampats men anpassad information som forklarar
coronaviruset och restriktionerna hade inte erbjudits alla. Resultaten for Sveriges del redovisas mer
utforligt inom kort i Tideman & Aspling (submitted).

Enkatundersokningen genomférdes i september 2020, dvs under slutet av det som nu betraktas som
pandemins forsta vag. Resultaten forstarkte behovet av foérstahandserfarenheter, dvs kunskaper om
de erfarenheter av pandemin som personer med intellektuell funktionsnedsattning sjalva har. Det
blev under varen 2021 mojligt, med finansiellt stod av MISA AB, att genomfdra en intervjustudie,
vilken redovisas i denna rapport. Aven forskningsprojektet DISTIME (Stiftelsen fér Marcus och Amalia
Wallenbergs Minnesfond, dnr 2019.0003) har bidragit med forskartid.

Studien ar ett resultat av samarbete mellan forskare pa flera larosaten (Ersta Skondal Bracke
hogskola, Hogskolan i Halmstad, Umea universitet och Lunds universitet) samt Malmo stad. Ansvarig
for studien har professor Magnus Tideman (Ersta Skondal Bracke hégskola och Hogskolan i Halmstad)
varit. Intervjuerna med personer med intellektuell funktionsnedsattning har genomférts av Jenny
Aspling, Sofie Szonyi och Dag Hellberg (Ersta Skondal Bracke hogskola), Veronica Lovgren (Umea
universitet), Helena Taubner (Hogskolan i Halmstad) samt Martina Takter (Malmo stad) och Marie
Appelgren. Intervjuerna med FUB-foretradare har gjorts av Magnus Tideman, Martina Takter och
Veronica Lovgren. | analysarbetet och rapportskrivandet har Petra Bjorne (Lunds universitet/Malmo
stad), Aspling, Hellberg, Szonyi, Lovgren, Appelgren, Taubner och Tideman deltagit.

Forskargruppen vill rikta ett stort tack till intervjupersonerna som tagit av sin tid for att delge sina
erfarenheter av vardagslivet under covid-19-pandemin.

Stockholm den 5 november 2021
Magnus Tideman

Professor
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Sammanfattning

Personer med intellektuell funktionsnedsattning befinner sig i en utsatt position vid kriser som en
pandemi, dels beroende pa funktionsnedsattningen och dess konsekvenser, dels beroende pa de
levnadsforhallanden man lever under. Det saknas dock systematisk kunskap om hur personer med
intellektuell funktionsnedsattning i Sverige upplevt de restriktioner och begransningar som covid-19-
pandemin inneburit och hur den paverkat deras vardagsliv.

| denna studie har 34 vuxna med lindrig eller mattlig intellektuell funktionsnedsattning och som har
nagon form av stodinsats fran samhallet intervjuats om sina erfarenheter av ett drygt ars pandemi.
18 man och 16 kvinnor i dldrarna 23 till 77 ar fran olika delar av landet har medverkat. Utover dessa
har nio representanter for intresseorganisationen FUB (Foreningen for barn, ungdomar och vuxna
med utvecklingsstérning) intervjuats for att i forsta hand delge erfarenheter av vardagslivet under
pandemin for personer med mer omfattande intellektuell funktionsnedsattning.

Syftet med studien har varit att beskriva och analysera de erfarenheter och upplevelser av pandemin
och dess konsekvenser i vardagen som personer med intellektuell funktionsnedsattning har.
Huvudresultaten av intervjuerna sammanfattas i en typologi med tre typer:

e Nastan som vanligt
e En begransad vardag
e Attvarai“lock-down”

Som namnen antyder finns en grupp personer med intellektuell funktionsnedsattning som upplever
att de kunnat leva ett nastan vanligt liv under pandemin. De har paverkats av restriktionerna pa
samma satt som andra medborgare men kunnat fortsatta med ett tamligen vanligt vardagsliv.
Mellangruppen beskriver en begransad vardag som periodvis dominerats av begransningar av
sysselsattning och aktiviteter liksom begransade mojligheter till sociala kontakter. Den tredje
gruppen; Att vara i “lock-down”, ar den storsta till antalet personer och det ar de individerna som
upplevt de mest genomgripande och langvariga begransningarna av vardagslivet. Besdksforbud,
installd sysselsattning och fritidsaktiviteter samt begransningar i rorelsefrihet under langa perioder
har mycket patagligt paverkat deras vardag. Gemensamt for alla tre grupperna ar upplevelser av att
pandemin medfort 6kad ensamhet och begransningar i vardagslivet som paverkat deras
valbefinnande. Studien visar att ju fler och mer omfattande begransningar, desto mer upplevelser av
ensamhet och mer negativ paverkan pa valbefinnandet och det psykiska maendet.

Det ar personer som bor i bostad med sarskild service enligt lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) och har sysselsattning genom daglig verksamhet som upplevt en hog grad av
begrdansande atgarder, medan flertalet av de som inte bor i en sarskild boendeform i stort sett
kunnat leva som den 6vriga befolkningen. De som beddmts ha storst behov av stdd i vardagen och av
en meningsfull sysselsattning har saledes erfarit ett mer begransat vardagsliv under pandemin.
Dessutom visar intervjumaterialet att det funnits stora skillnader i hanteringen av pandemin pa
kommunal niva: fran mindre anpassningar av verksamheter till total nedstdangning, fran stdd att halla
avstand till forbud att ta emot besok i sitt eget hem. Vagledningen for den lokala
funktionshinderverksamheten fran nationella myndigheterna har, liksom tillgangen pa tillganglig
information for personer med intellektuell funktionsnedsattning om pandemin, varit begransad och
kommit sent. Den senfardighet som nationella myndigheter uppvisat i relation till pandemins
konsekvenser for personer med intellektuell funktionsnedsattning ar anmarkningsvard.

De begransande atgarderna majoriteten av deltagarna i studien beskriver kan till viss del vara en
konsekvens av bristande framforhallning och krisplanering. Det handlar om brister i alla sektorer i



samhallet: halso- och sjukvard, statliga myndigheter, samt privata och kommunala utférare av
insatser enligt LSS och Socialtjanstlagen (Sol). Bristerna bedéms ha lett till att personer med
intellektuell funktionsnedsattning tvingats bara en oproportionerligt stor borda under pandemin.

Studiens kunskapsbidrag kan samhallet lara av. Erfarenheter som personer med intellektuell
funktionsnedsattning sjalva, men ocksa deras anhdriga och personal inom funktionshinderomradet,
har gjort och fortsatt gor under pandemin behéver dokumenteras och utvarderas sa att samhallet pa
lokal, regional och nationell niva blir battre rustat att mota en utsatt grupps behov vid framtida kriser
och utmaningar.

For att framgangsrikt forbereda for framtida kriser ar det vasentligt att méanniskor med
funktionsnedsattning far stod som tillgodoser deras psykiska, fysiska och sociala behov (SOSFS,
2002:9). De har ratt till stod, inte i forsta hand for att de har en funktionsnedséattning eller for att det
finns lagstiftning, framst har de ratt till det for att de ar manniskor. Med ett holistiskt och
humanistiskt synsatt och vilja att lara av covid 19-pandemins erfarenheter kan fler och battre
I6sningar vara tillgdngliga ndsta gang vi befinner oss i ett Iage som kraver krishantering.



Bakgrund

Pandemin har otvivelaktigt paverkat alla medborgare. Det finns dock grupper som har paverkats mer
an andra. Personer med intellektuell funktionsnedsattning ar en sarskilt utsatt grupp vid kriser, som
covid-19-pandemin, av flera anledningar. Ett exempel ar att de till f6ljd av sin funktionsnedsattning
kan ha svart att forsta abstrakta fenomen, som ett virus. Ett annat exempel ar de ofta ar beroende av
stod i sin vardag, och ddrmed har manga personer omkring sig och utsatts for smittorisk. Dessutom
tillhor manga en eller flera av riskgrupperna till féljd av tillkommande somatiska sjukdomar.

De restriktioner avseende bland annat social distansering som gallt for att minska smittspridning av
covid- 19 har naturligtvis, i likhet med andra, inneburit begransningar i vardagslivet fér personer med
intellektuell funktionsnedsattning. Men det ar sannolikt att pandemins restriktioner paverkat och
paverkar vardagslivet pa flera och mer genomgripande satt for de som lever med
funktionsnedsattning. Sarskilt om restriktioner pagar under en langre tidsperiod ar det rimligt att
anta att det kan ge effekter pa vdlmaende och den psykiska halsan, speciellt fér personer som lever
med intellektuella svarigheter.

Hur covid-19-pandemin och dess restriktioner paverkat vardagsliv, levnadsvillkor och halsa for
personer med intellektuell funktionsnedsattning i Sverige har inte studerats vetenskapligt eller
diskuterats offentligt i ndgon namnvard utstrackning, och inte alls utifran personernas egna
erfarenheter. Aven om mycket talar fér att personer med intellektuell funktionsnedsattning som
grupp ar sarskilt paverkad av restriktioner och forandringar med anledning av pandemin saknas det
studier som fokuserar pa de erfarenheter och upplevelser som de sjélva har av covid-19. Denna
studie ar ett bidrag till kunskaperna om deras forstahandserfarenheter.

Knappt 1 % av befolkningen lever med intellektuell funktionsnedsattning (Maulik & Harbour 2010),
en nedsattning som paverkar den kognitiva formagan vilket kan medféra svarigheter att exempelvis
bearbeta ny information, kommunicera och forsta abstrakta fenomen. Variationen ar stor och, i
samspel med omgivningens anpassning till individens behov och stddets kvalitet, avgor
funktionsnedséattningens grad vilka konsekvenser en intellektuell funktionsnedsattning i praktiken far
for den enskilde. En del behdver kontinuerligt och omfattande stéd i alla delar av sitt vardagsliv,
medan for andra racker det med stod i specifika sammanhang eller aktiviteter. Detta ligger i linje
med det relativa funktionshinderbegreppet som innebar att det framférallt ar forutsattningarna i
miljon som avgor om en person med funktionsnedséattning blir funktionshindrad (Soder, 1982).

For att utforma ett adekvat och effektivt stod och géra nédvandiga anpassningar vid nedsatt kognitiv
formaga behovs kunskap om vilka svarigheter som kan uppsta till féljd av funktionsnedsattningen.
Det innebar att mojlighet till ett gott liv under en kris som covid-19-pandemin handlar om betydligt
mer an bara individers formagor och egenskaper. Miljéns utformning, vilka krav som stalls samt vilket
stdod som ges har nog sa stor betydelse (Gustavsson, 1999). Det innebar att personer med IF som
grupp har en sarskild utsatthet jamfort med befolkningen generellt. Behovet av stod i vardagen,
beroendet av andras initiativ och bemoétande, behovet av stimulans och stdd till aktivitet och sociala
kontakter &r redan utan pandemirestriktioner nédvandigt for att vidmakthalla de formagor som
personer med intellektuell funktionsnedsattning utvecklat. En kris som covid-19-pandemin kan
darmed antas accentuera stodbehoven.

Att utover den intellektuella funktionsnedsattningen samtidig ha somatiska och/eller psykiatriska
sjukdomar, forekommer relativt ofta, sarskilt i gruppen med mattlig eller svar intellektuell
funktionsnedsattning (Buckley et al., 2020; Ng, Flygare Wallén & Ahlstrém, 2017). Personer med
intellektuell funktionsnedsattning bedoms darfor i hogre grad &n andra vara utsatta for risken att fa



halsoproblem till f6ljd av infektioner och virussjukdomar som covid-19 (Armitage & Nellums, 2020;
Landes et al., 2020; Turk et al., 2020; WHO, 2020).

Forenta Nationerna (FN) fastslog under varen 2020 att covid-19-pandemin sannolikt har inneburit en
forstarkt utsatthet for personer med funktionsnedsattning (United Nations, 2020). FN:s
generalsekreterare uppmanade medlemsstaterna att sdkra funktionshinderperspektivet i varje
allméan atgédrd som vidtogs med anledning av pandemin och att dessa insatser kompletterades med
riktade atgarder nar sa var nodvandigt. FN understrok vikten av tillgdnglig information om covid-19-
pandemin och smittskyddsatgarder for att sdkerstalla tillgang till stod- och vardinsatser for personer
med funktionsnedsattning pa lika villkor som andra (United Nations, 2020). Pa liknande satt pekar
Varldshalsoorganisationen (WHO, 2020) pa att personer med funktionsnedsattning har en sarskild
sarbarhet for negativa konsekvenser av pandemin da risken for ett allvarligt sjukdomsférlopp ar
hogre samt att stodinsatser reduceras.

Funktionsnedsattningens innebdrd och konsekvenser, tillsammans med den sarskilda utsattheten
medfor att flertalet personer med intellektuell funktionsnedsattning behdver sarskilda stédinsatser. |
Sverige regleras stodinsatser framférallt via lag om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS;
SFS 1993:387). LSS ar en rattighetslag och en sa kallad pluslag som ger personer med
funktionsnedsattning och behov av stéd som inte tillgodoses pa annat satt ratt till insatser som
exempelvis sysselsattning och boende (se vidare nedan). | huvudsak ar kommunerna ansvariga for
LSS-insatserna.

Valfard och levnadsvillkor

For att beskriva valfarden - eller ofdrden - fér manniskor studeras inom levnadsnivaforskningen ett
antal levnadsnivakomponenter eller livsomraden. Utgangspunkten ar att valfarden ar
mangdimensionell och en kombination av saval materiella som immateriella betingelser.
Livsomraden som arbete, boende, halsa, sociala relationer, inflytande och ekonomi ses som centrala
eftersom de ger indikationer pa individers resurser eller brist pa resurser. Att ha resurser inom de
olika livsomradena ger individer mojligheter att vélja det liv de efterstrdvar (Sen, 1992). Denna
utgangspunkt i livsomraden som tillsammans bildar ménniskors valfard har legat till grund for
utformningen av intervjustudien med personer med intellektuell funktionsnedsattning om deras
pandemierfarenheter.

De restriktioner som tillampats for att minska smittspridning av covid-19 har troligen medfort en
betydande paverkan i vardagslivet for personer med intellektuell funktionsnedsattning,en grupp som
redan innan pandemin hade betydligt samre levnadsvillkor dn befolkningen i 6vrigt (Tideman, 2000;
Umb-Carlsson & Sonnander, 2006; Tgssebro et al., 2012, Umb-Carlsson 2021).



Tidigare forskning och kunskap

Endast ett fatal publicerade vetenskapliga studier med specifikt fokus pa personer med intellektuell
funktionsnedsattning finns for narvarande att tillga. De bygger uteslutande erfarenheter fran
pandemins forsta fas, dvs de forsta kvartalen 2020.

Internationell forskning

Vuxna med intellektuell funktionsnedsattning har dubbelt sa hog risk att smittas med covid-19
(Henderson et al., 2021) och lI6per 3.1-3.6 ganger hogre risk att do i jamforelse med befolkningen i
ovrigt (Public Health England, 2020). Detta forklaras av forekomsten av olika typer av halsoproblem i
gruppen (Emerson et al., 2016) men ocksa av att personer till f6ljd av sin funktionsnedsattning
behéver omvardnad och dirmed moter stodpersonal och utsatts for storre risk att smittas (Boyle et
al., 2020). Sarskilt personer med Downs syndrom loper betydande risk for ett svart sjukdomsforlopp
och for covid-19-relaterad dod (Hdls et al., 2020). De medicinska aspekterna av
funktionsnedsattningen och av tillkommande sjukdomar ar skal till att personer med intellektuell
funktionsnedsattning prioriteras for vaccinering, eftersom de ar sarskilt utsatta for halso- och
valbefinnandeproblematik under en pandemi (Hotez et al., 2021).

Flera studier pekar pa att restriktionerna under pandemin sannolikt har negativa effekter for
personer med intellektuell funktionsnedsattning (se t.ex, Courtenay & Perera, 2020; Grier et al.,
2020). Kognitiva svarigheter och ofta behov av stod for att klara vardagslivet, leder till behov av att
kunna rakna med andras regelbundna stdd i manga situationer. For en del medfoér
funktionsnedsattningen ocksa svarigheter att férsta orsaken till restriktioner och varfér det dagliga
livet paverkas (Courtenay & Perera, 2020). Aven om forskningsunderlaget &r begrinsat finns
rapporter om 6kning av beteenden som utmanar i form av utatagerande beteenden bland personer
med intellektuell funktionsnedséattning i takt med tilltagande restriktioner (Schuengel et al., 2020).

Det finns dn sa lange bara nagra fa studier som handlar om personers med intellektuell
funktionsnedsattning erfarenheter av pandemin. Intervjuer med sex deltagare med lindrig
intellektuell funktionsnedsattning i Nederlanderna pekar pa att personerna upplevt minskade sociala
kontakter, en bundenhet vid hemmet, farre aktiviteter och darutover svarigheter att forsta
informationen om restriktioner (Embregts et al., 2020). | Spanien har 582 personer med intellektuell
funktionsnedsattning sjalva, eller med stdd, besvarat en enkat (Navas et al., 2021). Flertalet menade
att de fatt tillrdckligt stod under pandemin men att anpassad information om covid-19 och
restriktionerna inte kommit fran myndigheterna utan fran funktionshinderorganisationer.
Respondenterna upplevde restriktionernas begransningar av sociala kontakter och uteblivna
aktiviteter som jobbiga och stressande (Navas et al., 2021).

Anhoriga i Storbritannien upplever att nedstangningar, lock-downs och atgarder som social
distansering medfort en 6kning av utatagerande beteende hos en del personer med intellektuell
funktionsnedsattning (Willner et al. 2020). Flera anhériga beskriver dven 6kad forekomst av
depressiva kanslor hos personer med intellektuell funktionsnedsattning och att en del kanner sig
overgivna och bortgldmda nar aktiviteter, stéd och servicekontakter minskar eller férsvinner. Aven
om de negativa effekterna klart 6vervager finns en mindre grupp dar pandemin har medfort
upplevelser av lattnad 6ver att férvantningar pa prestationer minskat eller forsvunnit (ibid.).
Kontakten med anhériga for de som bor i gruppbostader i Israel har under pandemin fordandrats
patagligt till foljd av restriktionerna. Istallet for fysiska moten har kontakterna till viss del
digitaliserats och enligt anhoriga fungerar det digitala relativt val nar det galler att stodja personen
kdnslomassigt och kunna bistd med rad men att det kraftigt begrénsar de viktiga fysiska sociala
kontakterna och de gemensamma aktiviteterna (Araten-Bergman & Shpigelman, 2021).



Flera studier lyfter den utmaning som pandemin inneburit fér personer med intellektuell
funktionsnedsattning nar pandemin blottlagt svagheter i sociala stodsystem och inom halso- och
sjukvarden (se t.ex. Bradley, 2020; Thompson & Nygren, 2020; Bigby, 2020; Alexander et al., 2020).
Personer med funktionsnedsattning generellt och sarskilt de med intellektuella svarigheter ar utsatta
nar stédsystemen satts pa prov. Till exempelvis riskerar de att prioriteras ned néar det géller socialt
stod samt psykiatriska och somatiska sjukvardsinsatser. Detta visar pa behovet av att forskningen
Okar sitt kunskapsbidrag om gruppens villkor och levnadssituation (Bigby, 2020).

Nationella erfarenheter

Ingen av studierna ovan bygger pa data fran Sverige. Den nationella erfarenhet som for ndrvarande
finns att tillga bygger pa myndigheters statistik och undersokningar och pa rapporter fran
intresseorganisationen FUB. Underlagen for de bedémningar som gors bygger saledes inte pa
vetenskapliga studier.

FUB pekar, med hanvisning till internationell forskning, pa att personer med intellektuell
funktionsnedsattning generellt har en 6kad risk att bli allvarligt sjuka/avlida i covid-19 pa grund av
overvikt/fetma, hjart- och kérlsjukdomar, hogt blodtryck, diabetes samt flerfunktionsnedséttning
(FUB, 2020). Enligt Socialstyrelsens statistik hade den 16 augusti 2021 3115 eller 5,2 % av de
personer som har boendeinsats enligt LSS haft bekraftad covid-19. 116 personer med intellektuell
funktionsnedsattning hade avlidit av eller med covid-19 (Socialstyrelsen 2021b). Det som é&r
utmarkande ar att av de smittade var 65 % under 70 ar, dvs betydligt yngre dn smittade i
befolkningspopulationen totalt (Socialstyrelsen 2021a).

Folkhdlsomyndigheten (FHM, 2021) beskriver i sin samlade bedomning av hur folkhdlsan paverkats
av pandemin att barn och vuxna med intellektuell funktionsnedséattning riskerar att drabbas, bade
medicinskt och socialt i storre utstrackning an andra. Myndigheten ger en del exempel, baserade pa
ett fatal intervjuer, som belyser att gruppen paverkats negativt av smittskyddsrestriktionerna.
Myndigheten for delaktighet (2021) konstaterar att barn och unga med funktionsnedsattning oroar
sig med anledning av pandemin. Forutom oro och stress for smitta och sjukdom skapar uteblivnha
fritidsaktiviteter och franvaro av social samvaro férsamrat maende.

FUB konstaterar i sitt underlag till Coronakommissionen att malgruppen och deras anhoriga
drabbats hart av pandemin (FUB, 2021). Kortsiktigt bedoms restriktioner av kontakter, stangda
verksamheter - dven efter att det var maojligt att vaccinera sig - och brister i information och stéd ha
inneburit psykisk och fysisk ohdlsa samt 6kad ensamhet. FUB drar slutsatsen att det ar viktigt att
analysera och utvardera hur arbetet har bedrivits i LSS-verksamheterna under pandemin.

Efter att FHM i mars 2020 uppmarksammat det forsta utbrottet av covid-19 kom relativt snabbt
nationella riktlinjer om hygienrutiner. Darefter drojde det flera manader innan Sveriges kommuner
och regioner (SKR, 2020) och Socialstyrelsen publicerade stédmaterial som riktade sig specifikt till
funktionshinderomradet (Socialstyrelsen, 2020a; 2020b) och forst i februari 2021 kom sarskild
information angaende daglig verksamhet (Socialstyrelsen, 2021a; 2021d). Kritik mot myndigheternas
senfardighet nar det galler anpassad och tillganglig information till personer med intellektuell
funktionsnedsattning och riktlinjer till funktionshinderverksamheter har férekommit kontinuerligt
fran funktionshinderrorelsen (se t.ex. FUB, 2020; Funktionsratt Sverige, 2021).

Socialstyrelsen (2021a) drar slutsatsen att pandemin har fatt omfattande konsekvenser fér personer
med insatser enligt LSS. Under 2020 genomférde 80% av landets kommuner och stadsdelar

forandringar i form av begransningar eller nedstangningar av LSS-verksamheter, till foljd av covid-19,
och i december 2020 pagick detta fortfarande i omkring 60% av kommunerna. Antalet nya LSS-beslut
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har inte minskat under pandemin, daremot noteras en vasentlig 6kning av ej verkstallda beslut.
Under 2020 var antalet ej verkstallda beslut inom LSS cirka 4 500, varav 4 000 handlade om daglig
verksamhet (ibid).

Personer med daglig verksamhet &r enligt Socialstyrelsen de inom LSS som paverkats i storst
omfattning av restriktioner till féljd av covid-19, da en tredjedel av kommunerna stallde in den
dagliga verksamheten helt och hallet och en lika hog andel kommuner och stadsdelar minskade
insatsens omfattning. Aven personer som bor i bostad med sarskild service fér vuxna har i hog
utstrackning paverkats av pandemin. Var fjarde kommun har minskat omfattningen av gemensamma
aktiviteter i boenden, personal har i hogre grad an tidigare gjort saker at de boende istéllet fér med
och mojligheten att valja aktiviteter har begrdnsats. Det har forekommit att boenden enligt LSS nekat
besdkare, trots att dessa boenden inte omfattats av det nationella besoksférbudet. Det har dock
varit vanligare med forbud att vistas i gruppboendets gemensamhetsutrymmen. Fér manga i denna
grupp har de negativa konsekvenserna forstarkts av att de redan sedan tidigare har begransade
sociala natverk (Socialstyrelsen, 2021a).

Personer med personlig assistans har ocksa paverkats pa olika satt under pandemin. Nar
assistansanvandares dagliga verksamhet stangts ned har de haft behov av utdkad assistans i hemmet
och nér personliga assistenter blivit sjuka har utforare haft svart att tillgodose behoven. Detta har i
vissa fall lett till att assistansens utférande minskat i omfattning och endast givits i punktinsatser. | de
fall som assistenten utforts i punktinsatser har sannolikt kvaliteten paverkats negativt. Det har dven
forekommit andra férandringar inom personlig assistans. | Intressegruppen for assistansberattigades
(IfA) (2021) undersdkning uppger 75 % av assistansanordnarna att det férekommit att
assistansanvandare minskat antalet assistanstimmar till f6ljd av pandemin.

| skrivelsen fran Socialstyrelsen (2021a) framgar att de flesta kommuner och stadsdelar som stallt in
eller minskat omfattningar pa LSS-insatser till foljd av pandemin tycks ha erbjudit andra alternativ.
Ett av alternativen har handlat om digital daglig verksamhet. Vissa har fatt daglig verksamhet pa
distans, nagot nagra uppskattat eftersom det inneburit en lugnare miljé med farre stressfaktorer
(Socialstyrelsen, 2021a). Ett annat alternativ har handlat om utomhusaktiviteter. Det har
framkommit att nya aktiviteter har gett manga enskilda nya intressen. Enskilda har dock inte alltid
kunnat valja alternativa aktiviteter (ibid.). Socialstyrelsen (2021a) pekar pa att det i manga
kommuner saknats en beredskap for att hantera pandemin.

| en kartlaggning av pandemins konsekvenser for det civila samhallet (Mucf, 2020) konstaterades att
organisationer med personer med funktionsnedsattning som malgrupp paverkats negativt i hogre
utstrdackning an andra organisationer. Nar man inte kunnat traffas fysiskt har den interna
demokratiska processen och forutsattningarna for paverkansarbete paverkats negativt.

| en studie av samhallsinformationen under coronapandemin konstateras att personer med
intellektuell funktionsnedsattning ar en av de grupper som haft svarast att bade hitta och forsta
information (Johansson et al., 2021). Det tog lang tid innan lattlast och symbolbaserad information
fanns tillgdnglig och det var inte myndigheterna utan andra aktérer som tog fram den (Johansson et
al., 2021

Inspektionen foér vard och omsorg (IVO) pekar pa att bristande tillganglighet inom vard och omsorg
kan leda till att patienter inte far den vard de behdver eller att de inte far den i ratt tid, vilket kan
leda till allvarlig vardskada och fortida dod (IVO 2021), vilket &r forekommande hos personer med
intellektuell funktionsnedsattning (Appelgren et al, 2018; 2021). Under pandemin har det
forekommit att patienter inte fatt ha ledsagare med sig pa vardinrattningar nagot som drabbar
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personer med intellektuell funktionsnedsattning da de ofta behover en ledsagare som kan stédja och
tolka den enskildes behov och 6nskemal.
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Syfte och fragestallningar

| denna studie ar syftet att 6ka kunskapen genom att beskriva och analysera de erfarenheter och
upplevelser av pandemin och dess konsekvenser i vardagen som personer med intellektuell
funktionsnedsattning har.

Fragestéllningarna ar:

e Hur har pandemin paverkat vardagen fér personer med intellektuell funktionsnedsattning
enligt deras egen bedémning?

e Vilka livsomraden har paverkats mest och pa vilket satt?

e Hur har personer med intellektuell funktionsnedsattning upplevt informationen om
pandemin och de restriktioner som myndigheter meddelat?

e Hur upplever personer med intellektuell funktionsnedsattning att de som individer, och som
grupp, bemotts under pandemin?

Vardagsliv och stodinsatser

For att tydliggora studiens syfte och fragestallningar foljer har ett avsnitt om vardagsliv och om de
stodinsatser enligt LSS som ar mest betydelsefulla fér personer med intellektuell
funktionsnedsattning.

Vardagsliv

Vad begreppet vardag inbegriper betraktas emellanat som sjalvforklarande, samtidigt som vardagens
innehall kan se ut pa manga olika satt. Ordet vardag i sin enklaste form star for en vecko-dag som
inte ar l6r-dag, son-dag eller helg-dag (Svensk ordbok, se svenska.se). Ytterligare en dimension
aterspeglas i sammanséattningar som beskriver vardagen; vardagsmat, vardagsklader och liknande
ord. En annan sammansattning, vardagslunk. Inbegriper en férstaelse av vardag som de dagar dar
livet pagar sa som det brukar gora, som vanligt, férutsdgbart och med det en valkand struktur
(Ellegard & Whilborg, 2001). Implicit i begreppen vardag och vardagsliv befinner sig de ofta
upprepade aktiviteterna, aktiviteter som kan te sig rutinmassiga men ocksa grundldggande for
manniskors liv och vardighet, sasom att ata, sova och skota personlig hygien. Vardagslivet innehaller
dven flera andra standigt aterkommande aktiviteter som att handla och laga mat, tvétta, stdda och
manga andra aktiviteter for att skota om den egna personen och den nidra omgivningen. Vardagens
livinnefattar ocksa ett flertal sociala sammanhang — med anhdriga, vanner, arbets- eller
studiekamrater men ocksa med personer man byter en igenkdannande nick eller nagra ord med nér
man traffas i det publika rummet (Goffman, 1972; Ringsby Jansson, 2004). | dessa sociala
sammanhang skapas och vidmakthalls sociala relationer och upplevelser av gemensakpa och
tillhorighet.

Ett fungerande socialt natverk bidrar med olika former av stod i vardagslivet (emotionellt, socialt,
praktiskt och problemldsande, Nelson et al, 2019) och till 6kat vélbefinnande, hégre kompetens och
mer positiva attityder (Bott, 1957; Merrells et al., 2019). Dock har personer med intellektuell
funktionsnedsattning ofta ett mindre socialt ndtverk &n normalpopulationen (McVilly et al., 2006).
Natverket bestar oftast av anhdriga, sasom foréldrar och syskon eller andra personer som den
enskilde har en nara relation till, och av vdnner som ocksa har en intellektuell funktionsnedséattning
(Merrells et al., 2019).

Sammantaget kan sagas att vardagslivet konstitueras av det sociala natverket och alla de mer eller
mindre fasta aktiviteter, rutiner och férutsdgbara handelser som livet bestar av. Vissa av dessa ses
som roliga och stimulerande, andra som mindre roliga men anda meningsfulla. Emellanat beskrivs
vardagen som gra och handelselds, emellanat innehallsrik respektive som trygg i sin stadiga lunk.
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Men oavsett hur vardagslivet tidigare tett sig har covid-19 i hog grad paverkat manniskors vardag.
Forutom mer existentiella fragor om allvarlig sjukdom och dod sa har restriktionerna for att minska
smittspridningen pa manga satt inneburit andrade rutiner och forhallningssatt — som att stanna
hemma vid minsta symtom, halla avstand och umgas i mindre krets (FHM:s allmanna rad, HSLF-FS
2020:12). Ménniskors vardagsliv begransades an mer av skarpta rekommendationer om exempelvis
munskydd i kollektivtrafiken och andra atgarder reglerade av den tillflliga pandemilagenom
sarskilda begransningar for att forhindra spridning av sjukdomen covid-19.

Stodinsatser

For att kunna leva ett gott vardagsliv har personer med intellektuell funktionsnedsattning i Sverige
ratt till att fa stod utifran LSS, lag om stéd och service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387). All
verksamhet enligt LSS ska vara grundad pa respekt for sjalvbestammande och stodet ska vara
utformat sa att det framjar jamlikhet i levnadsvillkor, full delaktighet i samhéllet och anpassat till
varje individ och den aktuella situationen. Malet ar att ge den enskilde mojlighet att leva som andra,
ha inflytande 6ver sitt liv och vara delaktig i samhallet(SOU 2008:77). Stodet ar utformat i tio
insatser, varav de mest forekommande ar “bostad med sarskild service for vuxna eller annan sarskilt
anpassad bostad for vuxna (LSS 9§9)” och “daglig verksamhet for personer i yrkesverksam alder som
saknar forvarvsarbete och inte utbildar sig (LSS 9§10)” (SFS 1993:387). Genom insatserna ska den
enskilde tillférsdkras goda levnadsvillkor (goda till skillnad fran Socialtjanstlagens skdliga) och vara
samordnade.

Bostad med sarskild service

Insatsen bostad med sarskild service for vuxna (LSS 9§9) innebar att personer erbjuds boende med
personalstdd efter behov. De vanligaste formerna ar gruppbostad och servicebostad (Socialstyrelsen,
2021d). Med gruppbostad avses ett antal lagenheter arrangerade kring gemensamma utrymmen for
samvaro, tvatt och matlagning. Gruppbostad ar avsedd for personer med omfattande behov av st6d,
dvs en boendeform for personer som behéver mer eller mindre kontinuerlig narvaro av personal.
Med servicebostad avses ett antal lagenheter som har tillgang till gemensamma utrymmen.
Servicebostad kan organiseras som ldgenheter i samma trappuppgang eller i flera hus med geografisk
narhet till en lokal dar personalen ar stationerad. Servicebostad, som erbjuder punktvisa
stodinsatser, kan sdgas vara en mellanform mellan gruppbostad och ordinart boende. Inom ramen
for bostad med sarskild service ska den enskildes hela behov av stéd tackas. Det avser vardagsstod
(som personlig hygien, mat, tvatt och stadning) men ocksa ”ett aktivt liv utanféor hemmet med inkop,
umgange med andra manniskor, kultur- och fritidsaktiviteter (SOU 2008:77, sid 263).

Daglig verksamhet

Daglig verksamhet riktar sig till personer i yrkesverksam alder som saknar forvarvsarbete och inte
utbildar sig (LSS 9§10). Av forarbetet till LSS (prop. 1992/93:159) och LSS-kommitténs
slutbetdankande (SOU 2008:77) framgar att det 6vergripande malet med daglig verksamhet ar ”att pa
kortare eller langre sikt utveckla den enskildes maojligheter till arbete”. Det finns en stor variation i
hur daglig verksamhet arrangeras, delvis for att mota en stor spannvidd avseende behov av stod,
delvis avhangigt det kommunala sjalvstyret. Verksamheten kan vara organiserad som
gruppaktiviteter vid sa kallade dagcenter, som mindre grupper “ute” bland andra verksamheter eller
att enskilda har s3 kallad utflyttad daglig verksamhet pa ”vanliga” arbetsplatser. Aven sjilva
innehallet i daglig verksamheten varierar stort, exempelvis sinnestraning, skapande verksamhet, mer
eller mindre industriliknande monterings- eller férpackningsverksamhet och service respektive
handel. Variationen aterspeglas dven bland den har studiens deltagare som har daglig verksamhet.
Nagra har exempelvis traditionell gruppverksamhet pa dagcenter dar kreativt skapande varvas med
legoarbete, for andra ar den dagliga verksamheten serviceinriktad, som tvatt eller kafé medan nagra

14



har utflyttad daglig verksamhet (stadning, handel, vaktmasteri). | huvudsak har deltagare i daglig
verksamhet sin forsorjning genom aktivitets- eller sjukersattning, men allt fler personer med insatser
enligt LSS far ocksa forsorjningsstod (Socialstyrelsen, 2020). Detta forklaras av Inspektionen for
socialférsakringen (Isf 2020:9) med férandrade direktiv, striktare bedémningar och ett 6kat antal
avslagsbeslut pa Forsakringskassan. En majoritet av Sveriges kommuner betalar ut en sa kallad
habiliteringsersattning (belopp pa ca 40-50 kronor om dagen) i syfte att stimulera den enskilde att
delta i verksamheten.

Kontaktperson och ledsagare

Syftet med kontaktperson (LSS 9§4) ar att genom samvaro med en medmaénniska bryta isolering, fa
stod for fritidsverksamhet och delta i samhallslivet (Prop. 1992/93:159). Med ledsagning (LSS 9§3)
avses stod av foljeslagare ute i samhallet, exempelvis for att delta i fritidsaktiviteter eller kulturlivet.

LSS och vardagen

De LSS-insatserna som ar vanligast forekommande for personer med intellektuell
funktionsnedsattning ar boende (LSS9§9) och sysselsattning (LSS 9§10). Boendet, var och hur man
bor, dr ndgot av det mest centrala i manniskors liv, och utgor en rumsligt och socialt avgransad plats
dar storsta delen av vardagslivet utspelas (Paulsson & Ringsby Jansson, 2008). Boendet ér, eller kan
vara, en plats dar grundlaggande behov tillgodoses, en plats for vila, umgadnge och sociala relationer
men ocksa en plats dar ens identitet formas och kommer till uttryck. Med andra ord finns mycket
som talar for att bostaden och dess narmiljo har mycket stor betydelse for upplevelsen av livskvalitet.
Studier visar att personer med intellektuell funktionsnedsattning tilloringar mer tid i hemmet an
andra (se Mallander & Tideman 2008) vilket innebar att boendet har en nyckelroll i hur svensk
funktionshinderpolitik kan na malet om delaktighet i samhallslivet. Inom ramen fér bostad med
sarskild service enligt LSS ska stod i vardagen inga (personlig hygien, tvatt, stad, mat) men ocksa att
"mojliggora ett aktivt liv utanfor hemmet med inkdp, umgédnge med andra manniskor, kultur- och
fritidsaktiviteter” (SOU 2008:77, sid 263).

| ett fungerande vardagsliv ingar en aktiv och meningsfull fritid. Trots det har personer med
intellektuell funktionsnedséattning farre fritidsaktiviteter &n andra (Socialstyrelsen, 2010, 2020).
Huvudsakligen forklaras det i termer av pa brist pa resurser, saval personalmassiga som ekonomiska.
Det innebar att personer som har LSS-insatser redan innan covid-19 hade mer tid till forfogande for
det som bendmns fritid — men mindre att fylla tiden med (t.ex. Lovgren & Bertilsdotter Rosqvist,
2014).

Ett centralt livsomrade &r arbete och sysselsattning. Arbete anses ofta som avgorande for deltagande
i samhallslivet, men personer med intellektuell funktionsnedséattning ar en av de grupper som star
langst ifran arbetsmarknaden (Arvidsson et al, 2016). Arbete férvantas, forutom att vara avgdrande
for samhallelig delaktighet, ocksa ha flera andra positiva inneborder, som struktur i vardagen, starkt
sjdlvkansla och identitet samt mojlighet att utveckla sociala natverk. Det ar alla aspekter som ocksa
kan aterfinnas inom daglig verksamhet (se t.ex. Lovgren, 2013) och andra sysselsattningsinsatser.
Malet med daglig verksamhet ar att utveckla den enskildes majligheter till arbete och syftar till att
framja personlig utveckling och delaktighet i samhallet (SOU 2008:77). Det dr dock mycket fa
personer som gar fran daglig verksamhet till I6nearbete (Socialstyrelsen, 2013, 2019), bland annat
beroende pa strukturella hinder (Tideman, Lévgren & Szényi, 2017). Det finns alltsd en diskrepans
mellan mal och resultat vilket kan beskrivas som att personer med intellektuell funktionsnedsattning
socialiseras till att efterstrava I6nearbete men marginaliseras pa en arbetsmarknad som stéller hoga
krav pa produktivitet och flexibilitet samt erbjuder fa anpassningar (Lillestg & Sandvins, 2014;
Tideman, Lovgren & Szonyi, 2017). Men daglig verksamhet ges, enligt en brukarundersokning fran
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2018 (Socialstyrelsen, 2019, s. 49-50) ett hogt betyg av deltagarna trots att ca 20 procent menar att
de inte far bestamma 6ver sadant som de anser vara viktigt.
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Metod

Intervjuer har genomforts med 34 vuxna med lindrig eller mattlig intellektuell funktionsnedsattning.
For att aven fanga erfarenheter hos de som har mer omfattande intellektuell funktionsnedsattning,
men som ofta saknar verbalt sprak och darfor inte kan intervjuas pa sedvanligt satt, har dven
foretradare for atta av FUB:s lokal- och lansforeningar intervjuats liksom en foretradare for
Riksforbundet FUB. FUB-foretradarna ar anhoriga till personer med intellektuell funktionsnedsattning
och har férutom sina egna erfarenheter ocksa lokal eller regional kunskap om hur pandemin upplevts
av saval personer med funktionsnedsattning som anhériga.

Urval och rekrytering

Deltagare med intellektuell funktionsnedsattning rekryterades genom befintliga kontakter hos
relevanta organisationer, dvs foretradare for statliga, kommunala, privata och ideella organisationer
som erbjuder insatser enligt LSS (SFS 1993:387) eller stod till arbete. Utdver de som har daglig
verksamhet och/eller ndgon form av boendestdd intervjuades ocksa personer med intellektuell
funktionsnedsattning som har I6énearbete. Genom kontakter vid de namnda organisationerna
tillfragades om potentiella deltagare. Organisationens representant tog den forsta kontakten med
den potentiella deltagaren for att forhora sig om intresse for medverkan fanns. Potentiella deltagare
informerades saval muntligt som skriftligt om forskningsprojektet och om att deltagande var frivilligt.
Om den potentiella deltagaren visade intresse for att medverka i studien éverlamnades
kontaktuppgifter till forskargruppen for vidare information om projektet och medverkan samt, om
intresset kvarstod, verenskommelse om tid och plats for intervju.

Deltagare som medverkat ar spridda geografiskt, dvs fran Malma/Lund i séder till Umea i norr och
representerar saval stad som landsbygd.

Deltagare till intervjuer med FUB-féretradare rekryterades via kontakter med Riksférbundet FUB
samt forskarnas egna kontakter med lans- och lokalféreningar med spridning 6ver landet. Dessa
erholl muntlig och skriftlig information om forskningsprojektet, frivillighet att delta och om intresse
att medverka fanns bestamdes tid for intervju.

Samtliga intervjuer genomfordes under perioden mars-juni 2021.

Tva huvudsakliga kategorier av deltagare har saledes medverkat i studien: 1) personer som har
intellektuell funktionsnedséattning 2) representanter for FUB pa olika nivaer. Inklusionskriterierna har
varit:

1) Person med intellektuell funktionsnedsattning som

e droverl8ar
e ger sitt samtycke till att medverka i studien

2) Representanter for FUB som

e &rordférande eller annan ledande foretradare for FUB pa lokal-, léns- eller riksniva
e ger sitt samtycke till att medverka i studien

Skriftlig information till deltagarna (bilaga 1) samt samtyckesblankett (bilaga 2) aterfinns i bilagorna.

Datainsamling, material och analys
| studien anvandes en intervjumetod som inspirerats av sa kallade ”problemcentrerade intervjuer”
(Witzel & Reiter, 2012). Dessa fokuserar pa att intervjuaren och deltagaren tillsammans skapar en
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forstaelse runt ett forskningsproblem (darav namnet problemcentrerade intervjuer) snarare an att
ett visst antal fragor ska besvaras i en viss ordning. Det ar ett satt att anpassa
datainsamlingsmetoden till personen med intellektuell funktionsnedsattning och hens férmagor och
behov. Witzel & Reiter (2012) betonar “deltagarens ratt att bli forstadd” (s. 82, var 6versattning),
vilket gbr metoden sérskilt [amplig for att intervjua personer med intellektuella svarigheter.

Inledningsvis under intervjuerna ombads deltagarna att besvara en uppsattning kortfattade
bakgrundsfragor. Fragor om alder, kon, bostadsort, familjesituation, boende och sysselsattning och
liknande . Syftet med dessa inledande faktafragor var tudelat. Dels behdvs en del bakgrundsuppgifter
for att beskriva intervjugruppen som helhet, dels fick forskaren kunskaper for att anpassa intervjun
utifran de forutsattningar som fanns i respektive fall.

En tematisk intervjuguide (bilaga 3) anvdndes for att strukturera intervjuerna. Dessa teman, som
beror vardagslivets olika delar och ev férdndringar under pandemin samt upplevelser av tillgang till
information och stéd och maende, fungerade som en checklista under intervjun. Stor vikt lades vid
flexibilitet och anpassningar till deltagarens forutsattningar, behov och intresse fér samtalsomraden.

Intervjuerna genomfordes pa en tid, plats och i den form som deltagaren 6nskade, och pagick mellan
17 och 68 minuter, med en median pa 30 minuter. Med hansyn till att intervjuerna genomférdes
under pagaende pandemi har majoriteten genomforts digitalt som videosamtal, via antingen Zoom
eller Teams. Efter samtycke spelades intervjuerna in som ljud- och eventuellt videoupptagning.

Det har varit sarskilt viktigt att deltagarna kant sig trygga i intervjusituationen och forstatt
principerna om frivillighet. Information om vad medverkan innebar och vilka rattigheter deltagaren
har ldmnades darfor bade skriftligt och muntligt vid upprepade tillfallen. Om deltagaren sa 6nskade
kunde nagon stédjande person finnas med under intervjun, alternativt i ett angransade rum, nagot
som utnyttjades i nagra fall (n=12).

De inspelade intervjuerna transkriberades i sin helhet, och efter inledande naiva lasningar
(Silverman, 2006) anvandes ovan namnda tematik for en forsta sortering av materialet. Darpa
foljande analysarbete stravade efter att fanga deltagarnas egna erfarenheter och upplevelser och
inspirerades av en fenomenologisk forskningsansats (Thornquist, 2003). Individuella utsagor
analyserades dels utifran ovan tematik, dels i relation till andra delar i den individuella
intervjuutsagan. Genom analysen identifierades monster bade nar det galler vad som kdnnetecknar
varje deltagares berattelser och vad som ar gemensamt for deltagarna som grupp. Forskargruppen
har vid flertalet tillfdllen gemensamt diskuterat tolkningar och analyser av intervjumaterialet.

Nyttan for deltagaren att delta i en studie av denna karaktéar kan diskuteras pa flera nivaer. Pa en
individuell niva kan medverkan innebara en maojlighet fér personen att fa beratta om sina
erfarenheter, vilket kan upplevas som positivt eftersom det sillan ges liknande majligheter for den
har gruppen. Pa en mer strukturell niva ger studien en 6kad kunskap om erfarenheter av covid-19
och dess konsekvenser for den aktuella gruppen, kunskaper som férvantas kunna leda till forbattrad
information och stod bade nationellt och lokalt framdver i liknande situationer. | ett
samhallsperspektiv finns ocksa vinster med ett battre kunskapsunderlag om malgruppens villkor.
Sammantaget 6vervager nyttan (jamfort med riskerna), oavsett vilken av dessa nivaer som avses,
eftersom riskerna for deltagaren bedéms vara valdigt sma.

Utifran ett forskningsetiskt perspektiv ar kvalitativ forskning, dar personer med funktionsnedsattning
sjalva kommer till tals, relativt sallsynt. Istallet bedrivs forskning (saval kvalitativ som kvantitativ) ofta
genom att nagon annan for personens talan. Arvidsson et al. (2016) uttrycker detta som att “nagra
studier utgar fran individens eget perspektiv men vanligare ar att foraldrar, professionella eller
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arbetsgivare ar deltagare (s. 56)”. Avsaknaden av individens eget perspektiv ar problematisk,
eftersom den minskar forskningens validitet, men ocksa for att den bygger pa forskningsetiskt
tveksamma grunder. Nar personen sjalv inte far komma till tals blir det ocksa nagon annan som fattar
beslut a deras vagnar och det kan ses som oetiskt att inte inkludera personer med intellektuell
funktionsnedsattning i intervjustudier. Istdllet bor personer sjalva, sa langt det ar mojligt, ges
mojlighet att fora sin egen talan och det ar forskarna som ska gora de anpassningar som kravs.

Studien har godkants av Etikprovningsmyndigheten (dnr 2021-00379).
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Resultat — personer med intellektuell funktionsnedsattnings egna
erfarenheter av pandemin

Nedan féljer, efter en presentation av deltagarna och deras stodinsatser, en tematisk presentation av

intervjuerna med personer med intellektuell funktionsnedsattning och en sammanfattande analys.

En sammanstallning av intervjuerna med FUB-representanterna redovisas separat darefter.

Presentation av de intervjuade

Totalt intervjuades 34 personer med IF i dldrarna 23-77 ar, varav 18 var méan och 16 var kvinnor.
Medelaldern bland deltagarena var 41 ar. Sexton personer (man n=9, kvinnor n=7) bodde i
gruppbostad, sex personer (man n= 4, kvinnor n= 2) i servicebostad och tolv personer (mén n=5,
kvinnor n=7) i ordinart boende. Av de som bodde i ordinart boende erhéll en person (man n=1)
boendestdd enligt SoL. Géllande sysselsadttning hade 26 (man n= 14, kvinnor n= 12) personer DV, 7

personer hade lonearbete (man n= 4, kvinnor n= 3) och en person var pensionar (kvinna n=1) (Tabell

1).

Tabell 1. Beskrivning av deltagarena (fiktiva namn)

Namn Kon Alder Boendeform Sysselsattning
Adam Man 33ar Gruppbostad DV

Amanda Kvinna 54 ar Gruppbostad DV

Anders Man 43 ar Servicebostad DV

Bosse Man 33ar Boendestdd enl. Sol Arbetar pa café
Bjorn Man 45 ar Servicebostad DV

Calle Man 30 ar Gruppbostad DV

Catharina Kvinna 28 ar Ordinart boende DV

Cecilia Kvinna 30 ar Gruppbostad DV

Daniella Kvinna 29 ar Servicebostad DV

Dante Man 36 ar Ordinart boende Arbetar som skribent
Emil Man 35ar Ordinéart boende DV

Fanny Kvinna 54 ar Ordinart boende DV

Filip Man 29 ar Gruppbostad DV

Fredrik Man 29 ar Ordinart boende DV

Gabriel Man 60 ar Gruppbostad DV

Gustav Man 40 ar Servicebostad DV

Hanna Kvinna 41 ar Gruppbostad DV

Hillevi Kvinna 31ar Gruppbostad DV

Inga Kvinna 59 ar Ordinart boende DV

Ingvar Man 43 ar Gruppbostad DV

Ivar Man 62 ar Ordindrt boende DV

Jane Kvinna 77 ar Gruppbostad Pensionar
Jenny Kvinna 47 ar Gruppbostad DV

Jens Man 30 ar Gruppbostad DV

Jonna Kvinna 54 ar Gruppbostad DV

Juni Kvinna 60 ar Servicebostad DV

Jytte Kvinna 54 ar Ordinart boende DV

Leo Man 23 ar Gruppbostad DV
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Love Man 24 ar Servicebostad DV

Maria Kvinna 27 ar Ordindrt boende Arbetar i butik

Meja Kvinna 28 ar Ordinéart boende Arbetar pa café

Moa Kvinna 25 ar Ordinart boende Arbetar i restaurang

Niklas Man 34 ar Gruppbostad Arbetar pa Samhall

Nils Man 36 ar Gruppbostad Arbetar i butik
Boende

Pandemins paverkan pa hemmiljon

Resultatet av intervjuerna belyser stora variationer i hur livet i hemmiljon har paverkats. Nagra
personer vittnar om en liten eller ingen inverkan i sin boendesituation, medan ett flertal berattar om
mer eller mindre omfattande begransningar i form av forbud och regler. Den sammantagna bilden &r
att personer som bor pa bostad med séarskild service enligt LSS (1993:387) har levt med restriktioner
och social isolering i betydligt hogre grad dn personer som bor i ordinart boende. Vardagslivet pa
boendet har praglats av begransningar som andra &n de sjalva bestamt. Bestksforbud, installda
aktiviteter, forandringar i vardagsrutiner och begransingar av sociala kontakter har paverkat livet,
sarskilt for de personer som bor pa gruppbostad eller servicebostad.

Paverkan pa stodinsatser

Flera fragor under intervjuerna berér erfarenheter av personens stodinsatser, eventuella
forandringar i dessa och huruvida stédinsatser uteblivit under covid-19-pandemin. En majoritet av de
20 intervjuade som bor i bostad med sarskild service beskriver att stédinsatser har paverkats och
minskat i omfattning pa flera omraden. Flera beréttar att de hade 6nskat mer stéd &n vad som
erbjudits och att de upplevt att behovet av stdd har 6kat under pandemin eftersom mer tid har
spenderats pa service- och gruppbostaden. Resultatet visar vidare att flera deltagare har upplevt en
okning av tillfallig personal och timvikarier. Det medfor konsekvenser i form av att det ar fler
anstallda an tidigare som ger stédet (och som personen inte kanner sa bra), men det har inneburit att
stod har kunnat fortsatta ges trots att en del ordinarie personal sjdlva insjuknat i covid-19, eller
behovt stanna hemma med symptom. Calle besvarar fragan om han fatt stéd av personalen sahar:
”Ja, det har jag fatt for det finns alltid vikarier”.

Minskat stod och forédndrade rutiner pa gruppbostader

Anpassningar som har genomforts for att minska smittspridning har lett till flera negativa
konsekvenser for de som bor pa service- och gruppbostad. Stodtillfallen vid gemensam matlagning,
matinkop, fritidsaktiviteter, samtalsstod och social samvaro har under covid-19-pandemin minskat
kraftigt eller varit helt instdllda. D& pandemin har fortgatt har det medfort att vissa aktiviteter och
stodtillfallen varit installda i upp till ett ar. Resultatet av intervjuerna visar att fa alternativa
aktiviteter eller ersattning i form av t.ex. digitala aktiviteter anvants. En tydlig konsekvens av
pandemin ar darfor att flertalet deltagare som bor pa bostad med sarskild service upplevt en 6kad
passivisering. Jane, som bor pa gruppbostad, besvarar fragan vad boendet hade kunnat goéra
annorlunda, genom att konstatera: ”Det skulle finnas nanting att géra pa dagarna”.

Installda aktiviter och forandrade rutiner pa boendet innebar en mer oférutsagbar vardag, vilket
flera intervjuade lyfter fram som séarskilt svart. Minskad kontroll och installda vardagsrutiner medfor
en sarskild pafrestning for personer som har behov av forutsagbarhet. Intervjuerna belyser att
installda stodtillfallen pa boendet ofta sammanfallit med 6vriga fordandringar i vardagen, sasom
avbruten daglig verksamhet och minskat socialt umgange. Kombinationen av minskat socialt
umgange, minskade aktiviteter pa boendet och avsaknad av sysselsattning har paverkat livet
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parallellt under manader. Tva deltagare beskriver t.ex. att de valt att bo hos anhoériga under
pandemin, da det varit lattare att uppratthalla vardagsrutiner dar dn pa boendet och ocksa okat
mojligheter till social samvaro.

Det férekommer dock undantag. Tre deltagare upplever att situationen pa boendet inte har
paverkats under pandemin. Dessa intervjuer visar pa farre restriktioner avseende boendet, farre
installda aktiviteter och husmoéten och att stédinsatser fran personalen upplevs som likvardiga med
stodet som gavs innan pandemin. En av dem intervjuade beskriver sarskilt hur personalen och
grannarna pa boendet har varit ett betydelsefullt stod under den pagaende pandemin. Andra positiva
exempel ar nar personal anpassat stodet och erbjudit samtal som beskrivs ha lett till battre maende
och battre mojligheter att hantera den begransade vardagstillvaron.

Langtan efter samtal och socialt umgange

En av de mest patagliga forsdmringarna for de intervjuade under covid-19-pandemin handlar om
installda samtalsstdd och minskade sociala kontakter. Flera beskriver att de kdnner sig ensamma.
Mojligheten att prata med personal och grannar, till exempel vid fikastunder, har begransats som en
foljd av social distans och instédllda gemensamma aktiviteter.

Nagra intervjuade saknar att kunna samtala som vanligt med personalen. Ingvar sager:

Ja, det har faktiskt blivit mycket, alltsa, personalen sitter mer i personalrummet. De
ska inte ha kontakt med boende, deltagarna pa boendet. Man ska ringa, det har blivit
mer - det har blivit jobbigt.

Leo upplever att personalen har haft andra arbetsuppgifter som har prioriterats och att
samtalsstodet darfor uteblivit:

Leo: Dar ar ju mycket nu med covid, da har andra behovt mer hjélp och det har gjort
att jag sjalv har fatt strunta i att be om hjalpen som jag hade behovt.

I: Har stodet till dig forsvunnit?

Leo: Yes. Till exempel nar jag blev, ndr min (anhorig) dog sa gick jag ner mig nagot
enormt. Du vet, jag madde daligt, borjade dricka alkohol, med mera.

I: Hade du 6nskat att personalen hade funnits dar for dig da?

Leo: Ja, det hade jag ju gjort. For att da tror jag att da hade jag formodligen haft en, ett
annat satt att se pa det idag.

Mojlighet att fa stdd vid sorg och storre livshandelser paverkas sarskilt av minskat stéd, men ocksa av
att personalen inte kan vara fysiskt nara. Flera deltagare upplever en sarskilt stor saknad av att inte
kunna bli trostad av personal pa samma satt som tidigare. En sarskilt viktig del i att fa trost ar fysisk
narhet och fysisk berdring sasom kramar. | intervjuerna synliggors att den fysiska distansen ocksa
innebar en 6kad kdnslomassig distans, den fysiska ndrheten har inte varit mojlig pa grund av
smittskyddsatgarder. Daniella belyser kdnslan av detta sahar:

Det har paverkat jattemycket. Vi far inte ha gemensamt fika. Man far bara vara en
och en har uppe [i gemensamma lokalen, servicedelen]. Det &r lite jobbigt. Sen sa
nar man verkligen ar valdigt ledsen och sa dar, forut kunde man fa nan kram, man
kunde bli trostad pa ett annat satt. Nu nar man ar ledsen kan man inte gora det.

Begrdansad kontakt med grannar och installda gemensamma aktiviteter
Resultatet visar att aktiviteter och utflykter, sasom gemensamma middagar, idrottsaktiviteter,
filmkvallar, fikastunder och utflykter, regelbundet organiserades pa service- och gruppbostaderna

22



innan pandemin. Bade kollektiva aktiviteter tillsammans med en eller flera grannar och individuella
aktiviteter med eller utan personal lyfts fram som en betydande del av vardagslivet pa service- och
gruppbostaderna. Av intervjuerna framgar att dessa aktiviteter till stor del har stallts in under aret
och nar de ersatts har det varit framfor allt med promenader och besdk i naturen. Nagra undantag
forekommer i studien dar deltagare har fortsatt uppratthalla aktiviteter, med fysiska avstand, och
Emil berdttar om en digital aktivitet som han deltar i en gang i veckan. Flera beskriver en saknad efter
sina grannar, men ar ocksa radda for att raka smitta andra pa boendet med covid-19 och undviker
ddrmed sjalva kontakt. Flera uppger att man inte far traffas langre, vilket Jens beskriver sahar:
”Alltsa... Jag har inte fatt ta in nan av mina grannar pa boendet”.

Begrdnsningsatgarder och restriktioner pa bostad med sarskild service

Olika grader av restriktioner pa service- och gruppbostader lyfts fram i en majoritet av intervjuerna.
En del atgarder sasom regler och forbud beskrivs sarskilt ha paverkat boendet i nagra intervjuer. En
fjdrdedel av de intervjuade som bor pa bostad med sérskild service uppger att
gruppbostaden/servicebostaden har infért besoksférbud, tillfalligt eller i flera omgéngar, vilket
inneburit att anhoriga och vanner inte kunnat bestka personen i hens egen lagenhet. Att inte fa
besok av anhoriga eller vanner upplevs av berdrda intervjupersoner som pafrestande och svart. Tva
personer uppger att det fortfarande rader besdksforbud pa boendet vid intervjutillfallet medan
exempelvis Nils dr osaker pa om det har upphavts eller inte:

Nej, det har faktiskt varit begransat nu [mm] men jag vet- jag ar inte riktigt saker
pa hur det ar just nu men jag tror, jag tror fortfarandet det ar besoksférbud [pa
boendet].

Totalt nio personer berattar om lokala restriktioner som avser gemensamhetsutrymmen, som
vanligtvis bestar av gemensamt kék och matplats, samt ett storre vardagsrum.
Gemensamhetsutrymmena (benamns ibland som “basen” pa servicebostader) fyller for manga en
viktig funktion for att bryta isolering och skapa majlighet till social samvaro eller gemensamma
maltider for de personer som bor pa service- och gruppbostaden. Intervjuerna visar att flera
begrdansningar avseende gemensamhetsutrymmen har inforts for att motverka smittspridning pa
service- och gruppbostdderna. | sex intervjuer framgar det att gemensamhetslokaler pa service- och
gruppbostdderna varit avstangda under pandemin, upp till ett ar i strack. En deltagare beskriver att
hen som en féljd av reglerna, valde att boka "basen” pa eget bevag. Tre deltagare uppger att
sarskilda restriktioner i hur och nar man far vistas i gemensamhetslokalerna har upprattats pa
service- och gruppbostdaderna. Love beskriver situationen sahar:

Och dels sa kan jag inte ga in i basen hur som helst, for da maste jag forst halla
avstand och sedan kan jag inte ta juice till exempel och jag far inte laga maten,
utan det far de sjalva gora at oss.

Sarskilda regler som upprattas av andra pa boendet kan ibland gélla dven andra aktiviteter. Nagra
intervjuade upplever att personalen har infort regler kring inkop: “Jag har inte fatt gatt till affaren
eller nat sant under det har (Cecilia)”. Jens beskriver att chefen infort regler kring inkop:

Jens: Vi far inte ga i affarer.
I: Vem har bestamt att ni inte far ga i affarer?
Jens: Det ar gruppchefen och chefen.

Tre deltagare uppger att det inte forekommit nagra sarskilda regler eller restriktioner pa boendet.
Det ar férutom de allmanna raden som inforts inga sarskilda regler kring gemensamhetsutrymmen
eller besok fran anhoriga eller vanner. En av dem uppger att vanner har kunnat besoka
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gruppbostaden, men att dessa besdkare fatt anvanda en annan ingang for att begransa kontakter
med oOvriga boende.

Installda husmoten

Sjalvbestammande och delaktighet i de beslut som ror service- och gruppbostaden ar en betydande
del av stodinsatser pa boendet. Ett satt att framja delaktighet pa ar att halla i regelbundna
husmoten pa service- och gruppbostader. Pa husmoten ges mojlighet till gemensam information och
beslutsfattande om fragor som ror service- och gruppbostaden. Det ar ocksa ett tillflle for de
boende att traffas och diskutera angelagna synpunkter som rér boendet. Under pandemin har
husmoten, som vanligtvis halls i gemensamhetsutrymmen, i huvudsak varit instéllda. Nio deltagare
som bor pa gruppbostad/servicebostad beskriver att husmaoten inte dgt rum under pandemin, medan
tre deltagare uppger att husméten har hallits som vanligt med undantag for kortare uppehall eller
perioder av exempelvis karantan. Av de nio deltagare som beskriver att husmoten inte hallits, ar det
en person som berattar att husmoten inte heller holls innan pandemin heller och ytterligare en
person menar att moten hallits, men inte tillsammans med de boende pa gruppbostaden, dvs att det
bara varit personal pa husmotet.

Inverkan pa boendesituationen for personer i ordinart boende

| studien &r det 12 personer som bor i ordindrt boende med eller utan boendestdd/personlig
assistans eller tillsammans med anhoriga. Den sammantagna bilden ar att dessa personers
boendesituation har paverkats i betydligt mindre omfattning dn de personer som bor pa bostad med
sarskild service enligt LSS (1993:387 9§9). En majoritet upplever ingen markbar foérandring i
boendesituationen utan anser att den i stort varit densamma som innan covid-19-pandemin. For
Moa, som foljd av permittering tillbringar mer tid hemma, har det varit viktigtatt géra mer av det
som hon “mar bra av”. For henne &r det att laga mat, baka, inreda och géra om hemma som upplevs
meningsfullt och stimulerande.

Liten inverkan pa personalens stodinsatser inom boendestod

En intervjufraga berdr huruvida stodinsatser fran boendestodet har paverkats av pandemin och om
det finns forandringar i hur stodinsatser har genomforts. Flera av de som har boendestdd uppger att
stodet fortsatt som tidigare och att stédet inte har forandrats under pandemin, férutom att
stodinsatser i stérre utstrackning genomforts av vikarier. Ett fatal intervjuer visar dock att det finns
en 6nskan om ett utokat stéd under pandemin. Ett exempel pa vikten av stod ges av en deltagare
som upplever att det varit svart att forsta vissa coronarestriktioner, men att det fungerat nar
personalens instruktioner varit tydliga. Precis som fér de som har boende med sérskild service
kommer dven i dessa intervjuer en saknad efter fysisk kontakt med personalen till uttryck. Att inte
fa trost, bland annat genom fysisk narhet nar man ar ledsen, ber&ttar Fanny om:

Och nar man ar ledsen och vill ha trost sa kan man inte fa kram liksom, det kanns
inget roligt. Jag langtar efter, jag vill ha den trosten, tycker det ar skont att fa en
kram. Och sa far man inte det.

Mojligheter till sociala kontakter och umgange med andra

Ett av de framsta resultaten fran intervjuerna med desom bor i eget boende, ar att sociala kontakter
med anhdriga, familj och vanner har kunnat fortsattaunder covid-19-pandemin. De har kunnat vélja
vilka sociala kontakter de velat ha sjalva. Ingen av de som bor i egen lagenhet med eller utan
boendestdd uppger att férbud eller liknande har bestamts av personal eller andra. Flera lyfter dock
fram vikten av att folja de generella restriktionerna, som att halla avstand och minska antalet sociala
kontakter.
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Sysselsattning

En majoritet av studiens deltagare, 26 personer, har daglig verksamhet. Insatsen ska erbjuda den
enskilde stimulans, utveckling, meningsfullhet och gemenskap utefter dennes behov och nskemal.
Sju personer har en anstallning, med eller utan ldnesubvention, och en av studiens deltagare ar
pensionar.

Daglig verksamhet — mycket installt men stor variation

Gemensamt for det stora flertalet (19 av 26) av de som har dagliga verksamheten de haromfattats av
fordandringar och i manga fall férsamringar och begransningar. Nagra av de férsamringar som ar
aterkommande &r att verksamheten har bedrivits i mindre grupper med minskad social samvaro som
effekt, minskad tid for den enskilde i verksamheten och instéallda aktiviteter och praktikmojligheter.
Resultaten synliggor ocksa stora variationer mellan olika kommuners hantering av verksamheterna.
Flertalet berattar om att all vanlig verksamhet &r installd sedan varen 2020, en annan deltagare har
sjalv valt att ej delta i nagon verksamhet pa grund av risken att bli smittad. For sjuav de intervjuade
har verksamheten bedrivits ungefar pa samma satt som innan pandemin, med inga eller mindre
fordandringar.

I 19 av intervjuerna beskrivs storre forandringar. For 13 av deltagarena har det inneburit att
verksamheten antingen varit helt stangd under langre sammanhangande perioder, att all verksamhet
varit forlagd utomhus eller att man inte haft kontakt med sin dagliga verksamhet pa 6ver ett ar. For
en av deltagarna forsvarade pandemin byte av daglig verksamhet vilket ledde till att hen da stod utan
pagaende insats under flera manader. 5 av deltagarena uppger att daglig verksamhet har varit 6ppen
men med betydande inskrankningar, exempel som lyfts fram ar att det gar att komma till lokalen
men att praktikplatsen ar stdangd, att flera aktiviteter ar pausade tills vidare eller att man inte langre
roterar grupper eller dter lunch tillsammans. For 7 av de 26 personer som har daglig verksamhet har
verksamheten varit 6ppen och de beskriver sma eller inga foréandringar.

Flera av de deltagare som upplevt storre forandringar av sysselsattningen berattar ocksa om ett
samre maende kopplat till dessa. Gustav berattar om hur stangningen paverkade honom:

For mig blev det valdigt jobbigt och annorlunda att vara hemma om dagarna
istallet. Jag orkade inte vara hemma bara, jag var ute pa kaféer och restauranger.
Det blev lite dyrt i langden.

Gustavs handledare pa den dagliga verksamheten, som medverkar vid intervjun, berattar om
beslutet att stdnga verksamheten:

Ja, for det blev val typ forra pasken sa beslutade ju [kommunen] fran en dag till en
annan nastan att nu stanger vi daglig verksamhet sa det vart ju panik. Det var ju
ingen som hade forberett eller ndgonting. Du madde ju oerhért daligt av det, vissa
finner sig ju battre i det pa olika satt men du madde..., fick ju ndstan panik 6ver
att vara instangd och inte ha nagot att géra [...].

Handledaren berattar vidare att personal fran daglig verksamhet akte till Gustavs boende tva
tillfallen per vecka och promenerade med honom samt férsag honom med uppgifter (knep och knap
m.m.) som han kunde sysselsatta sig med. Vidare berattar hon att Gustav upplevde sig instdngd och
att han gick pa loppmarknader, besdkte kiosker, restauranger och reste med kollektivtrafik. Utifran
Gustavs forsamrade maende och det riskbeteende han bedémdes ha gjordes tillsammans med
personal pa boendet och anhoriga en forfragan till LSS-handldggaren om ett undantag for att han
skulle fa aterga till sin dagliga verksamhet, vilket beviljades.
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Jens hade innan pandemin en insats dar han rorde sig mellan olika verksamheter olika dagar, nagot
som begransandes och Jens erbjods istallet att komma en dag i veckan. Jens handledare berattar: "Ja,
verkligen sa dar pa nader att du fick det for att du behévde det”. Dessa begransningar gjorde att Jens
valde att byta verksamhet. Aven Calles dagliga verksamhet har varit stingd: ”Ja, det var forra varen.
Da stangdes allting, mitt jobb och allting. Jag tyckte inte att det var kul”. Pa fragan vad han gjorde
under denna period svarar han: ”Jag var hemma och promenerade och sadana saker”. Vidare
berattar han om ett forsdamrat maende under pandemin och harleder detta till att han haft mindre
att sysselsatta sig med: ”Jag tycker att det har blivit sémre for att man brukar bli mer deprimerad for
att man inte har sa mycket att géra”.

Aven Filip berattar om stora fordndringar och hur det kdndes fér honom i bérjan av pandemin:

Det var valdigt sahar, pafrestande och lite sahar konstigt i bérjan, sa jag tycker det
var lite jobbigt i borjan att bara stédlla om och inte traffa sa mycket folk och vara
for sig sjalv. Och inte kunna jobba sa mycket. Det var mycket som blev
annorlunda.

Filip har daglig verksamhet i en storre stad och den storsta delen forlagd ute pa en arbetsplats dar
han praktiserar som vaktmastare. Pa fragan hur daglig verksamhet har férandrats under pandemin
berdttar han om langa uppehall dar han inte kunnat vara nédrvarande pa praktikplatsen:

Ja, jag fick ett uppehall med jobbet dar da. Hela férra varen och sen fick jag borja
jobba pa sommaren igen. Och sen blev det uppehall igen, och nu har jag haft
uppehall med jobbet sen november tills nu da. Det har varit ett valdigt langt
mellanrum tills nu liksom. Sa jag har inte jobbat sen november.

Trots de langa uppehallen och att det i perioder har varit pafrestande och annorlunda att inte kunna
jobba resonerar Filip kring riskerna att bli smittad och om mojligheten att fortsatta sin praktik som
vanligt under pandemin:

Med tanke pa att jag har ett sant jobb dar man traffar mycket folk utifran hela
tiden sa ar det svart pa det sattet. Nar jag hade mitt sista pass da var jag i en lokal
som &r liten av sig, den ar inte sa stor av sig, och jobbade dar sa hade jag pa mig
munskydd. Jag vagade inte riktigt for det var totalt sett tolv personer i det lilla
rummet. Det var valdigt trangt kan man siga, jag var den enda som hade
munskydd. N3, men jag kdnner inte att det skulle varit ndgot som skulle varit
battre sadar. Jag ar ganska glad pa ett satt 6ver att jag inte jobbat sa mycket for
det gatt lite, lite folk som blivit smittade av covid kring jobbet. Tva nara kollegor
till mig har varit sjuka. Pa det sattet har det varit skont att inte jobba utan vara
hemma och inte bli smittad.

Aven for de deltagare som beskriver att verksamheten varit igdng, antingen hela tiden eller bortsett
fran nagra kortare perioder pa grund av misstankt smitta, berattar om férandringar i planering och
typ av aktiviteter. Cecilia berattar att vissa aktiviteter ar installda och att all verksamhet ar forlagd
utomhus. For Adam har det inneburit en mer uppdelad verksamhet och att han nu endast har tillgang
till tva rum, dvs nu har farre aktiviteter. Han uttrycker att han framst saknar att fa vara med viss
personal. Ivar berattar att hans dagliga verksamhet har varit 6ppen men att flertalet aktiviteter och
utflykter de brukar géra har stéllts in eller skjutits pa framtiden. Inga berattar att hon tidigare hade
daglig verksamhet tre dagar i veckan pa ett kafé men att det har varit stangt sedan pandemin brot ut.
Istallet ses de och promenerar tre dagar i veckan vilket hon ar positiv till: “Jaja, det ar bra! Annars
hade man ju bara suttit hemma ju”. Dock uppger hon att hon saknar sina arbetsuppgifter och
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kunderna. Amanda berattar om en period pa nagra dagar nar hennes verksamhet stiangdes och hon
gick och vantade pa att de skulle informera om att den skulle 6ppna igen:

Vi fick, ah, vi fick vdnta. En dag, tva dagar, vi fick vanta ganska lange [mm] och sa
sa de sahar ”Nej, vi vet inte nar vi far 6ppna”. Men nar den dagen kom att de
Oppnade, [mm] jéklar vad jag, ah, da tankte jag "Nej, nu vill jag inte sitta kvar har.
Nu vill jag ut”.

Vidare beréattar hon att hennes insats minskats fran fem till tre dagar och att hon varje vecka vantar
pa att det ska bli onsdag:

Nu ar det bara, nu sa byter de. S3 att ah, just nu sa jobbar, sa jobbar nagra
stycken och jag vantar pa min tur pa onsdag.

Aven for Anders har tillvaron férandrats. Hans dagliga verksamhet har varit dppen bortsett fran
nagra stangda veckor pa grund av misstdnkt smitta, men hans sysslor har organiserats om och dragits
ner i tid. Aven om det &r mindre tid dr han glad dver att det har varit dppet: ”Ja men, [annars] vet jag
inte vad jag hade gjort”. Tre av studiens deltagare uppger att de sjalva beslutat att vara hemma
under en langre sammanhangande tid. For tva av dessa har daglig verksamhet anpassats utefter
deras 6nskemal. Catharina beréattar att hon sitter hemma och jobbar med inldgg till en blogg och att
hon kan na personalen vid behov. Hon ser att det finns fordelar med att arbeta hemifran, att hon far
ett storre lugn och lattare kan koncentrera sig. Hanna valde pa grund av sina underliggande
sjukdomar att pausa sin praktik och att traffa sina handledare pa daglig verksamhet digitalt redan
innan kommunen beslutade om sténgning av all daglig verksamhet. Under de férsta sex manaderna
skedde kontakten med handledare via telefon darefter 6vergick det till videomoéten. Under samtalen
foljer de upp de uppgifter Hanna gér hemma samt hennes maende. Hanna berattar att hon 6nskar
att handledarna hade erbjudit henne kontakt via videomoten tidigare da det ar en stor skillnad mot
vanliga telefonsamtal. Till skillnad fran Catharina och Hanna har Hillevi bott hemma hos sina féraldrar
i ett ar och endast i borjan haft lite kontakt med sin dagliga verksamhe. Darefter har hon inte hort av
sig och berattar att de inte heller har gjort det. Intervjuaren fragar om hon hade velat det men Hillevi
menar att det inte &r sa viktigt och att hon inte har matt sa bra.

Anstalld — och att erfara permittering

Sju av studiens 34 deltagare har ndgon form av anstéllning. Anstéllningarna varierar i omfattning, om
de ar I6nebidragssubventionerade av Arbetsférmedlingen eller om det ar anstallning via Samhall. Sex
av deltagarna har paverkats negativt av pandemin och berattar om férandrade forutsattningar och
mindre social kontakt. Den sjunde arbetar i livsmedelsbranschen och berattar att kunderna handlar
pa andra tider och att han tycker att det &r svart och jobbigt att anvdnda visir men att pandemin inte
paverkat hans arbetssituation pa annat satt. Fem har varit permitterade och en har for sin egen
”sdkerhet” endast jobbat hemifran. For en av deltagarna har permitteringen lett till uppsagning. Via
Arbetsférmedlingen fick han sedan en anstéllning som lokalvardare. Niklas berédttar om hur det
paverkade honom:

Och jo, jag blev, jag haller mig att jag blev ledsen att jag fick forlora mitt jobb,
mina kompisar pa den dar stallet. Jag hade battre ldge kan man séga. Jag gillar
mitt intresse och det ar restaurangjobb och sadar men tyvarr.

Innan han bestamde sig for att byta jobb samtalade han med sin chef om mdjligheterna att vara kvar
och om chefen tyckte att han skulle ta det nya jobbet:

Jag fragade ocksa innan liksom jag skulle flytta fran restaurangen till Samhall och
sadar, och sa sa jag till min arbetsgivare dar pa jobbet liksom “Om jag far ett nytt
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erbjudande for jobb och sadar, skulle jag ta den eller ska jag vanta pa er ifall det
blir bra lage och sadar?” Sa sa han ”Jag tycker att du ska ta det” Sa jag fick liksom
tips av min arbetsgivare och jag foljer det bara. Jag foljer det bara, min
arbetsgivare tips, och vad jag skulle liksom ga vidare i livet liksom tankte jag. Sa
det var faktiskt ganska tuff situation, [mm] inte bara fér mig, for alla.

Moa hade jobbat som kock pa en restaurang i sex ar nar hon blev permitterad. Hon beskriver en
ambivalens 6ver att dels kdnna lattnad Over att inte behdva aka till jobbet da resan upplevs jobbig pa
grund av risken att bli smittad, men hon mar inte heller bra av att vara hemma och upplever dven en
oro kring ekonomin och framtiden:

Det har satt sig pa mitt lilla psyke kan jag saga. [ah] Tankar, funderingar [mm] om
man sager sa. Tankar har gatt att "Ska jag s6ka mig nat nytt eller ska jag bara vara
kvar och vara tacksam 6ver dem timmar jag far? [mm] Eller ska jag bara harda ut
det har for alla ar med om samma sak? Det &r inte bara jag.

Just oro 6ver ekonomin aterkommer hon till och berattar om den senaste manadens Ion:

Och det gor mig orolig. Det ar liksom-[ah] I6nen den har manaden var inte, om jag
sager sa. [nad] Det gar men jag hade aldrig klarat det sjalv.

En annan av studiens deltagare, Meja, arbetar sedan sju ar som cafébitrdde. Aven hon har varit
korttidspermitterad och hon har tvingats minska sin arbetstid med 60%. Meja beskriver sin
arbetsplats som en stor familj och att de kdmpat for att caféet ska kunna finnas kvar. Hon berattar
om viss oro for framtiden:

Alltsa man har kant sig lite, lite liksom att bli av med jobbet men nu hoppas jag att
det har blir battre liksom och att vi far, vi far ga tillbaka till det normala.

Mejas handledare kompletterar det Meja beradttar om betydelsen av att stétta varandra:

Mm. Vi har ju, vi har ju hallit andan uppe ganska mycket har och sagt att “Det har,
det fixar vi. Det finns inget annat an att vi ska klara det”. Jag tror att vi alla har
kdnt oss hyggligt lugna. Aven om det finns en liten oro [ah] s& har vi ju ”Nej men
det har gar bra”.

Maria jobbar i butik och har varit permitterad i knappt ett ar. Hon berattar hur det har paverkar
henne:

Men det har val paverkat bade arbetsmassigt och tidsmassigt. Jag ar ju
fortfarande permitterad, gjort det eller vart det i snart ett ar. Sa visst, det har ju
paverkat. [mm] Inte lika Ianga dagar pa jobbet. Sen blir det att man dker hem och
satter sig i lagenheten eller sa. [mm] Man gor ju inte s8 mycket annat.

Likt Nils som jobbar i livsmedelsaffar berattar Maria om svarigheterna att anvanda skyddsutrustning i
jobbet:

Men det &r sa svart att jobba i det sa man gor liksom inte det. Det, da forsdker
man dnda halla mer avstand an att ha pa sig det.

Oavsett om deltagarna har sysselsattning via daglig verksamhet eller anstéllning visar resultaten pa
vikten av sysselsattning och nar férutsattningarna forandras och denna inte ar tillganglig hur det kan
inverka pa hélsa och valmaende. Forutom rutiner ger sysselsattningen meningsfullhet och
tillhorighet. Flertalet deltagare beskriver ett férséamrat maende, en mer handelsefattig och begransad
vardag nér hela verksamheter och/eller enskilda aktiviteter stéllts in, i flera fall utan att ersattas.
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Fritidsaktiviteter

Med fritiden avses vanligen den del av dygnet och veckan som inte upptas av arbete, maltider och
sémn, och beskrivs ibland som den tid en person sjalv forfogar dver. | det har sasmmanhanget forstas
fritid framforallt som aktiviteter (som tex tréning, idrott, dans och umgange med vanner) som
individen i vanliga fall finner ndje ioch uppfattar som meningsfullt.

LSS-insatsen bostad med sarskild service for vuxna (LSS 1993:387 989) innefattar fritidsverksamhet
och kulturella aktiviteter. Majoriteten av de intervjuade med den insatsen berattar att dven
fritidsaktiviteter som vanligen ordnas av boendet har blivit instdllda och ibland ersatts av
promenader. For manga ar det avsaknaden av av sociala kontakter, men dvenbristen pa
fritidsaktiviteter som upplevts som mycket begransande. Filip berattar:

Man har ju inte kunnat ta hem familj, nagon fran familj eller slakt eller kompisar.
Utan det har varit valdigt begransat, och vi har inte kunnat akt ivag pa utflykter
eller nagonting sadar da. Ja, det har varit valdigt mycket som paverkat boendet
kan man saga.

Nar deltagarna beskriver att deras fritidsaktiviteter blivit paverkade, ar det oftast i betydelsen
installda, vare sig det handlar om att kunnat gora utflykter, resa, ga pa bio eller ga pa konsert. Att g i
affarer ar en fritidsaktivitet som kan ses som bade en nédvandighet, en distraktion och som ett noje.
For flera av de som bor i grupp- eller servicebostad har moéjligheten att bestka en affar, vare sig det
handlar om en livsmedelsaffar eller en shoppinggalleria, kraftigt begransats. Catharina upplevet det
som ett stort ndje att besdka en konstnarsshop men har under nagra perioder under pandemin valt
att bestédlla material 6ver natet — och langtar tills hon kan besoka affaren igen. Amanda och Bjorn
berattar att de inte har fatt beséka nagon affar sedan pandemin brot ut, vilket de upplever som
mycket begransande.

Andra vittnar om att alla danser som vanligen har arrangerats har stéllts in, att simhallar varit
stdngda och att tréning i olika lagidrotter stéllts in — och att det paverkar dem mycket. Leo beskriver
en saknad som han delar med flera: “Hockeyn &r det ju nagot jag saknar. Liksom, sta i en stor klunga
och skrika”. Maria berattar att hon inte “har inte kunnat spela fotboll pa 18 man, saknar det”, men
ocksa att hon forsoker se ljust pa det hela. Hon s&ger att eftersom hon nu inte kan resa ndgonstans
sa forsoker hon anvanda sin fantasi for att hitta pa andra saker att goéra..

Flertalet av deltagarna gick innan pandemin regelbundet pa gym. Nagra har anpassat sina besok till
tider da dar har varit fa besékare. For andra har utegym blivit ett alternativ till ggymhallarna. Ett annat
alternativ, som Fanny berattar om, ar att trana med hjalp av en app, men hon tycker det &r trakigt.
Hon, liksom nagra andra, har helt slutat ga till gymmet pa grund av radsla for smitta:

...sen har jag sjalv tyckt att det var laskigt att ga pa gym. Man vet inte om nagon
hostar eller huruvida om de torkat av maskinen och sa (Fanny).

Nils brukar ocksa trana pa gym men under pandemin har han blivit avradd att ga dit. Att inte ga till
gymmet upplever han som mycket trakigt.

Det var ju, jag har ju inte, pa grund av att jag bor pa boende, sa har jag inte fatt,
de tycker inte jag ska, de tycker att jag ska undvika ga till gymmet, sa det, det har
ju paverkat mig. Det kan jag inte géra just nu (Nils).

Anders berattar att han saknar att ga och simma, att aka och dansa, men ocksa traffa vanner och fika
pa café:
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Jobbigt med corona, att man inte far traffa nya manniskor [mm] och sant. (...) Jag
har jattetrakigt.

For Anders, liksom for flera andra, har bade umgange med vanner och fysiskt krdavande
fritidsaktiviteter till viss del ersatts av dator- och tv-spel. Emil tycker i och for sig att det fungerar
nagorlunda, men han saknar att vara med sina vanner.

Sammantaget beskriver en majoritet av deltagarna att tillvaron blivit mer passiv, att de inte kan vara
ute och rora sig i samhallet pa det satt de &r vana vid. Att delta i samhallslivet ger en kansla av att
vara fri och oberoende, men ar ocksa en vag till gemenskap med andra. Manga uttrycker ocksa att de
kdnner sig instdangda och beroende av andra i storre utstrackning an innan pandemin.

Héalsa, maende, Covid-smitta, sjukvard

Under 2020 genomfordes en rad smittskyddsatgarder genom implementering av lagar, forordningar
och allmanna rad i Sverige foér att minska spridningen av covid-19 i befolkningen (FHM, 2021). Sadana
atgarder har paverkat livet pa flera satt, bland i form av samre maende, men intervjuerna visar ocksa
pa en hog grad av foljsamhet mot smittskyddsatgarderna, som provtagning vid misstankt smitta och
en positiv installning till vaccination.

Information om smittskyddsatgarder

Vi haller avstand fortfarande och tvattar handerna och spritar dem och sa (Jonna).

Information om coronaviruset och hur man kan minska smittspridning tas upp i samtliga intervjuer.
Hur man har fatt information om smittskyddsatgarder varierar men beskrivs komma dels fran
nyhetsrapportering och presskonferenser med myndigheter, dels fran gode mén/anhdériga och
personal. Den sammantagna bilden av intervjuerna ar att handledare pa daglig verksamhet och
stodpersonal pa sarskilt boende enl LSS (1993:387 9§9) vid upprepade tillfallen har informerat om
smittskyddsatgarder sdsom vikten av att halla avstand till andra, tvatta handerna, stanna hemma vid
symtom och anvanda handsprit. Flera deltagare uppger vidare att personalen har anvant munskydd,
visir och upprattat rutiner med att t.ex. sprita handerna infor besdk for att minska risken for smitta.
Personalens skyddsutrustning beskrivs framst som en viktig atgard for att férhindra smitta. En
deltagare beskriver dock att hen behovt papeka och paminna personalen om vikten av att anvanda
munskydd och beskriver att informationen fran personalen om smittskyddsatgarder inte varit
tillrackligt tydlig. Men skyddsutrustningen kan ocksa upplevas inverka negativt pa kdnslan av att
faktiskt bo i ett vanligt hem. En deltagare beskriver det med orden: ”Det kdnns som att jag har hela
lasarettet har, har hemma” (Bjorn).

Hog foljsamhet av smittskyddsatgarder

Intervjusvaren visar att deltagarna har vidtagit flera atgarder och har kannedom om FHM:s allmanna
rad (HSLF-FS 2020:12) om allas ansvar for att forhindra smittspridning av covid-19. Det kan i
praktiken innebdra att folja raden trots att andra inte gor det. Emil beskriver det sa har:

[...] fast det enda jag skulle vilja dndra pa [jobbet] ar att de andra i personalen
ocksa bar munskydd eller skyddsmask. For de flesta gor inte det, jag dr den enda
som alltid har mask pa mig dnda sedan jag tog pandemin pa allvar.

Nagra deltagare beskriver att de dessutom vidtagit ytterligare atgarder pga radsla for att bli smittad.
Det tar sig i uttryck pa olika satt. Det har for nagra deltagare inneburit en betydande isolering,
undvikande av sociala kontakter eller att man har stannat hemma i betydligt hégre utstrackning an
andra. Andra har anvint munskydd och/eller visir i situationer d&ven under perioder det inte funnits
en explicit rekommendation.
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Daniella: Jag har munskydd hela tiden nar jag &ker. Ar det dessutom mycket folk
sa har jag visir. Sen sa har jag handsprit i jackan hela tiden. Sa att om jag ror nagot
i bussen eller sadar sa spritar jag alltid hdnderna. Innan jag kliver pa, nar jag kliver
av och sen sa nér jag kommer hem sa tvattar och spritar jag hdnderna igen.

En frustration dver att andra personer i omgivningen inte féljer rekommendationerna och att man
sjalv darfor ska drabbas kan urskiljas i flera intervjuer. Tre personer beskriver situationen sahar:

Fanny: Och nar jag foljer saker, och inte andra foljer. Da blir jag irriterad.

Catharina: Men manga folk bara jamen vi gar och jobbar fast [man] ar forkyld [...].
Och det &r ganska dumt att folk gor det. Ar du sjuk stanna hemma. Punkt.

Filip: Man ser ju sjalv pa tv, nar man tillhér riskgrupp och haller sig inne mycket
och inte gar i affarer och sa ser man massa folk (...) pa kbpcenter och sa.

Erfarenhet av covid-19

Majoriteten av de deltagarna uppger att de inte har haft covid-19. Endast tre deltagare berattar att
de testat positivt for sjukdomen, varav en person har varit i behov av sjukhusvard. Deltagarna
beskriver att det finns rutiner kring provtagning vid misstankta symtom har praktiserats i hog grad.
Tre av fyra deltagare har genomgatt provtagning och nagra har genomfort provtagning vid
upprepade tillfdllen. Flera personer uppger att de behovt sitta i karantan pa boendet i avvaktan pa
provsvar eller vid kontakt med person som har pavisad smitta av covid-19. Vid dessa tillfallen har
isolering i sin egen lagenhet utan kontakt med andra varit nédvandig. De personer som suttit i
karantdn har under denna isolering fatt stod av personal eller anhériga med matinkop. En del
framhaller vikten av dessa tillfallen som nédvandiga och har ersatt sociala kontakter med exempelvis
telefonsamtal, medan andra har levt i avskildhet. Amanda, som suttit i karantan vid tva tillfallen,
beskriver frustrationen i isoleringen pa féljande satt: “Jag blev mer och mer galen,...”.

Positiv installning till vaccination

Fanny: Ja, den [vaccinationen] har man langtat efter.

Intervjuerna visar att en 6vervagande majoritet av deltagarna ar positiva till vaccination och har
redan vaccinerat sig eller kommer att vaccinera sig vid intervjutillfallet. Flera vittnar om en stor
lattnad 6ver vaccinet mot sjukdomen och andra beskriver tillfdllet ndr det fanns ett godkant vaccin
som en vandpunkt i pandemin. Cecilia askadliggér detta med: ”Ja alltsa innan vaccinet kom, sa var jag
hur orolig som helst.” Dante upplever att ta vaccinet som en sjdlvklarhet: ”"Det fanns inget att tveka
pal”

Ett fatal deltagare uppger dock en oro for vaccinets biverkningar och hur vaccinet paverkas av andra
mediciner och tva uppger vid intervjutillfallet att de avvaktar med vaccinering.

Besoka sjukvard, tandlékare och vardcentral under pandemin

En 6verviagande majoritet av deltagarna har fortsatt e kontakta vardcentral, besdka sjukvard och
tandlakare och 6vriga vardkontakter under pandemin. Flera vittnar dock om en radsla for att bli
smittade under sjukvardsbesok. Resultaten visar dven att nar fysiska besok inte har varit mojliga,
eller for att minska fysiska kontakter, sa har videosamtal eller hembesok erbjudits. Resultaten &r
likvardiga for deltagare oavsett boendeform. Atta deltagare beskriver dock att de redan innan
pandemin sallan besokte vardcentralen och darfor inte upplevt nagon storre foréandring.
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Ja inte sa stor skillnad. Alltsa det ar ju, ah, det &r det att man maste ténka pa att
halla avstand. Det &r ju bara det, annars sa tycker jag inte att det ar sa jattestor
skillnad (Nils).

Andra typer av besok har dock varit installda. Exempelvis har fotvardsbesok, samtalsgrupper,
rehabilitering och besdk av arbetsterapeut blivit installda vilket medfort att vissa besok har skjutits
pa framtiden trots att behovet har funnits.

Maende under pandemin

Moa: Jag ar sa sarbar just nu.

Upplevelser av att ma sdmre under covid-19-pandemin genomsyrar intervjuerna och endast fyra
personer av de 34 intervjuade uttrycker att deras maende inte har paverkats. Nagra studiedeltagare
upplever ett betydligt simre maende och aterkommer till det vid ett flertal tillfallen under
intervjuerna. Okad oro, radsla, rastléshet, frustration, nedstimdhet och en 6kad stressniva ar enligt
dem negativa konsekvenser av den situation som covid-19 gett upphov till.

Deltagare som upplever oro och dngslan vittnar dels om en radsla for att sjdlva bli smittade av
sjukdomen, men ocksa en radsla for att andra familjemedlemmar ska bli sjuka. En deltagare beskriver
att hen ar livradd och har nara till grat. Covid-19-pandemins restriktioner beskrivs i nagra intervjuer
som en ny vardag med en minskad kontroll, 6kad maktldshet och upplevelsen av att vara instangd:

Hillevi: Ja, jag har inte matt sa bra. Jag har liksom kant mig sa himla instangd som
jag sa forut. Jag ar sa van att gora vad jag vill och jag blir stressad om jag inte far,
dels sa har jag matt lite psykiskt daligt av ja av det har.

Jenny: Jag klarar inte av att vara hemma [hela tiden]. Da blir jag orolig och jag blir
ledsen och sen ar jag rastlos.

| nagra intervjuer vittnar deltagare om att minskat personalstdd har inneburit ett samre maende. En
person beskriver att hen i avsaknad av samtalsstdd 6kade bruket av alkohol och en annan deltagare
beskriver att den 6nskat mer personalstéd och har svart att sova pa grund av oro. Férutom oro for
att utsattas for smitta och insjukna, beskrivs ocksa en allman ovisshet infor framtiden. | flera
intervjuer beskrivs en mer existentiell oro om livet kommer att aterga till det normala. Tre deltagare
tar upp att den standiga nyhetsrapporteringen harbidragit till en 6kad oro.

Fanny: Allts3, jag ar radd for framtiden 6verhuvudtaget. Och det har att man inte
vet nér det ska sluta, ndr man inte far nagot slutdatum. Det &r jatteskrammande.

Den egna funktionsnedséattningen beskrivs i flera intervjuer innebéara en sarskild pafrestning nar
forutsattningarna for att leva som vanligt férandras.

Daniella: Vart man dn gar nagonstans sa maste man alltid tdnka steget fore liksom
och det &r det som ar sa himla jobbigt for jag har svart att tanka sa.

Av intervjuerna framgar att forandringar i rutiner och instéllda vardagsaktiviteter, i kombination med
minskat stod och farre kontakter, kan upplevas vara sarskilt pafrestande. En deltagare beskriver en
radsla for att tappa sociala fardigheter som hen har byggt upp under langre tid.

Okad ensamhet och isolering

Flera deltagare beskriver en 6kad isolering och ibland dven ensamhet som en konsekvens av covid-
19-pandemin. Ensamhet paverkar manniskor pa olika satt, beroende pa om den ar sjalvvald eller
ofrivillig. Nagra deltagare beskriver att de redan innan pandemin hade begrénsat socialt umgange
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medan flertalet kdnner sig ensamma och langtar efter andra. For personer som redan tidigare hade
ett begransat socialt natverk, ar det sarskilt viktigt att uppmarksamma signaler som beskriver en
O0kad ensambhet. Intervjuerna visar att personer med mer omfattande stodbehov beskriver en storre
isolering eller ensamhet an personer med mindre stodbehov. Nagra skillnader i beskrivningar av
maende finns dven mellan de som bor pa sarskilt boende och de som bor i ordinart boende med eller
utan boendestdd. Medan personer som bor i ordindrt boende vittnar om oro framst, beskriver fler
personer som bor pa sarskilt boende en oro och 6kad ensamhet. Intervjuerna visar att den senare
gruppenhar spenderat mer tid i hemmet och att hemmiljon har omfattats av nya regler kring hur
man far bete sig i sitt eget hem. De personer som beskriver erfarenheter av besoksférbud eller
sarskilda regler aterger ett samre maende. Minskade sociala kontakter, instéllda fritidsaktiviteter och
installd sysselsattning, bidrar till ett mer passivt liv. Det passiva livet innebar i sin tur en 6kad risk for
samre maende. Calle beskriver sitt maende under pandemin sahar: ” Jag tycker att det har blivit
samre for att man brukar bli mer deprimerad for att man inte har sa mycket att géra”.

Framtidstro och kdampaglod

Det framkommer i intervjuerna att stod fran arbetskamrater, familjemedlemmar, grannar pa
boendet och stodpersonal kan minska risken for att ma daligt. Nar stéd har funnits runt omkring, blir
oron och de negativa konsekvenserna mindre. Niklas, som upplevt stod under pandemin av grannar
och personal pa boendet, resonerar kring sitt maende och covid-19-pandemin:

Det ar inte |att for mig heller. Det ar en svar situation. Det har paverkat alla
manniskor pa jorden liksom. [...] Vi sdger att livet rullar pa. Den dagen Corona
borjade och startades sa kommer den att forsvinna, och det hoppas jag sa fort
som mojligt.

En annan deltagare beskriver hur man stottar varandra pa arbetsplatsen och tillsammans pratar om
nar de kan aterga till jobbet som vanligt. | intervjun med Amanda framkommer det en kdmpaglod
och motstandskraft for den pafrestande situation hon befinner sig i:

Och jag ger mig inte. Jag jobbar pa. Jag gor mina grejer sa far corona gora sitt. Jag
struntar blankt i det. Det far dréja hur lange som helst. Sa ar det bara. Jag tanker
inte lata coronan ta 6ver mitt liv, aldrig.

Kontakt anhodriga, nara relationer

Majoriteten av intervjudeltagarna har blivit mer eller mindre socialt isolerade under pandemin.
Nagra fa av dem tycker om att vara ensamma och de beskriver inte ensamhet som ett sa stort
problem, men for de flesta upplevs isoleringen i termer som innestdngt, ensamt, jobbigt och trakigt.
Isoleringen har dven inneburit att emotionella stddet och de sociala interaktionerna har varit
begrdnsade. En deltagare uttrycker oro for att ha tappat sociala fardigheter som hen kampat med
och byggt upp under en langre tid. Flera beskriver att anhoriga inte fatt besoka dem pga
besoksférbud och majoriteten har inte traffat sina vanner fysiskt.

Filip: Men kompisar har jag inte tréffat pa ett helt ar nu, jag har inte traffat en
endaste kompis. Man har ju kontakt via sociala medier men jag har inte traffat
nagon fysiskt pa ett ar. Och det har varit lite jobbigt.

Det ar tydligt att deltagarna saknar fysiska traffar med sina vanner. Flera har dock uppratthallit sina
sociala natverk genom telefon, sms, chattar och sociala medier. Nar Emil beskriver den digitala
kontakten kan den liknas vid en livlina:
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Emil: Ja, jag umgas inte sa mycket med folk numera. Allts3, det blir mera genom
datorn da. Och man ringer ibland. Jag forsoker undvika att traffa sa manga som
moijligt. [...] Lite ensamt har det varit, men som sagt, om jag inte hade kontakten
med kompisarna online da skulle det vara svarare tror jag. Eller da skulle jag ju bli
tokig.

Dock upplevs inte den digitala kontakten ge samma kvaliteter som den fysiska. Jytte uppger att hon
har paverkats negativt genom att inte ha kunnat traffa sin familj fysiskt och Gustav har storre behov
av kontakt med sin mamma néar han inte kan traffa vannerna fysiskt, sa hon pratar i telefon varje dag
med sin mamma.

For Bosse, liksom for flera andra, har det inskrankta kompislivet inneburit mer tid med anhoériga:
“[varit] hos mamma och pappa pé helger faktiskt. Det brukar bli s ensamt och sadar”. Aven Nils
besoker regelbundet sina foraldrar. Eftersom han arbetar pa en livsmedelsbutik hjalper han
fordldrarna med att handla en gang i veckan — nagot han tycker kdnns bra.

Digital teknik och information

| Internetstiftelsens rapport “Svenskarna och internet 2020” (2020) framgar det att svenskarna har
anvant internet mer under pandemin an vad man gjort tidigare. Pandemi har tvingat fram fler
digitala l6sningar vilket har paverkat arbetsplatser, utbildningssatt och vardagliga aktiviteter.
Utvecklingen har bidragit till att snabba pa digitaliseringen pa ett sdtt som man tidigare inte trodde
var mojlig. Samtidigt ar det kdnt sedan innan pandemin att det finns grupper som inte ar delaktiga i
det digitala landskapet. Personer med sprakliga och/eller intellektuella svarigheter har dock “de
storsta svarigheterna och det storsta digitala utanférskapet” (Begripsam, 2020, sid 10).
Kombinationen av den kraftigt 6kade internetanvandningen bland befolkningen i stort och det
dokumenterade digitala utanforskapet bland personer med intellektuell funktionsnedsattning gér det
viktigt att uppmarksamma den digitala teknikens roll under pandemin fér den aktuella gruppen.

Tillgang till och vana vid digital teknik skiljer sig markant bland deltagarna. Atta av de 34 deltagarna
har inte tillgang till sociala medier alls och hade inte innan intervjun deltagit i ett digitalt moten.
Ungefar lika manga kommunicerar regelbundet med vanner och anhdériga via sociala medier och
videosamtal. Ett fatal anvander ganska mycket datorspel och nagra fa arbetar med arbetsuppgifter
dar internet ar ett redskap. Exempelvis har Catharina under pandemin arbetat hemma och bidragit
till verksamhetens blogg. Aven Dante har valt att arbeta hemifran, som skribent anvinder han flera
digitala kanaler.

Den digitala tekniken for videosamtal beskrivs som mycket betydelsefull fér de som har tillgang till
den. Moa berattar att hon kommunicerar med farmor via FaceTime: “Sa tack gode Gud att det finns
kan jag saga. Jag hade inte 6verlevt. [skratt] Nej”. For Moa har digitala appar anvants mycket mer nu
an fére pandemin:

Nej, det gjorde vi inte utan da [kunde vi] dka till dem liksom och umgas liksom for
da var det inte det har att man behdvde halla avstand utan da kunde man liksom,
ah men traffa alla, ha moten liksom nar det behdvdes, utan det &r ju nu nér det ar
har [pandemin] som man anvander Messenger mycket mer..

Det finns exempel pa hur digitala teknik anvands for olika fritidsaktiviteter, sdsom digital
berattarverkstad, gruppyoga och Funkismello. Enligt Gustav &r digital Funkismello sadar: ”Ja det kan
man goéra men det ar inte lika roligt precis som det brukar vara att traffa varandra som vanligt”.
Bosse har digitala traffar med sin teatergrupp, han tycker att “det funkar” och att “man far gora det
basta av situationen” - men inte ar det som vanligt.
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En annan relativt vanlig aktivitet ar dataspel. Emil berattar om sitt intresse for datorspel och hur han
har mojlighet att kommunicera med vanner med samma intresse online. Han berattar vidare att han
fore pandemin uppskattade att ga pa konserter, nagot han saknar, men har nu upptéackt att flera
artister och band bérjat med livesdandningar via Youtube. Emil beskriver ocksa flera andra aktiviteter
som kan goras digitalt ndr han nu inte kan delta i fysiska traffar:

Da &r det att man sitter och lyssnar pa ledaren som pratar, man stracker pa sig,
alltsa i bérjan pa veckan. Det ar som ett yogapass, fast man sitter vid datorn och
lar sig andas ratt och sadana grejer. Jag tycker det funkar jattebra. Och sa har alla
pa sina kameror, man ser hela gruppen. Det ar mysigt, jag brukar tanda ljus och
satta mig framfor datorn haha. Ja, och sa har jag hort att vissa tar en 6l framfor
datorn, haha. Afterwork- 6l. Det finns olika varianter nu nar det blivit mera med
webkamera och internet. Den dldre generationen har borjat forsta internet ocksa
mycket mera nu.

Nagra fa deltagare har borjat handla bade mat och hobbymaterial digitalt. De uppger att det fungerar
bra men att de saknar den fysiska butiken. Tidigare har Catharina tyckt om att besdka en speciell
galleria dar hon tycker om att se och ta pa varorna innan kop, framforallt det konstnarsmaterial hon
behover:

Nej, jag brukar ga. Alltsa jag har ju inte sa mycket. Ja det saknar jag valdigt
mycket, Gallerian. Dar det ar massa saker som jag gillar och handla, material och
sa. Men nu kan jag bestélla pa natet. Och det ar inget negativt. Alltsa att bestalla
pa natet. Men sen efter att pandemin ar slut, da ar det sa att vi har vi, gar och
handlar igen. Hoppas det. Annars vet inte vad jag ska gora (skratt)! (Catharina)

Nar det géller kontakt med myndigheter och vardgivare har den digitala tekniken stor betydelse.
Hanna uttrycker tacksamhet 6ver vardpersonal som forstod vikten av kontakt och samarbete med
anhoriga da hon var inlagd pa sjukhus.

Sa jag lag sjalv utan personal och utan mamma och pappa. Allting var ju digitalt
men daremot hade ju ldkaren uppfattat att kontakten med anhériga ar
superviktig sa jag hade bra ldkare pa det viset. Videochattade med mamma
liksom, sa att vi kunde ha telefonmoten och sadant. Varje gang det var rond sa
ringde vi upp mamma pa videochatten sd mamma fick vara med liksom, hon fick
vara delaktig anda.

Aven Maria uppskattar méjligheten att ha videosamtal istéllet fér att besdka vardcentralen: “Var
med pa videosamtal men det var ndstan gott att ha det for att da slapp man aka ner till X”. For Moa
daremot blev vardkontakt med distans inte alls lyckat:

Det var fruktansvart jobbigt och frustrerande for jag vill se den jag pratar med
helst, helst. FOr jag ar en san person att jag vill se den personen i 6gonen. Alltsa
nar jag mar daligt sa vill inte jag liksom bara saga till exempel att “Du X, jag mar
jattedaligt, sa att du vet”. Jag vill inte att du ska saga "Ah men Gud vad synd om
dig. Vad vill du att jag ska géra?” utan jag vill se vad du tanker.

Ungefar en tredjedel av deltagarna hade innan intervjun deltagit i digitala méten, mellan en till ett
flertal ganger. Orsaker till att inte ha provat tidigare &r att de inte erbjudits mojligheten, att de inte
har den utrustning som behdvs, eller inte vill prova digital kommunikation. Nar Amanda far fragan

om digitala méten svarar hon snabbt: “Nej, aldrig. Nej! Nej! Det ar inte alls min typ”.
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Nagra deltagare beskriver upplevda inkonsekvenser, exempelvis Daniella som berdttar om ett mote
med kommunens LSS-handlaggare gallande hennes boende:

Hon sager att hon inte kan ha Zoom-moéten men hon kan ha Zoom-mote med alla
pa daglig verksamhet men hon kan inte ha Zoom-moéte med boendet. Det tycker
jag ar daligt.

Aven Gustav uttrycker frustration éver att LSS-handldggare inte kunde delta i ett uppféljningsmote
da denne inte kunde anvénda programmet Zoom.

Och sen sa har jag inte fatt traffa handlaggaren pa lange, senast sa ville jag gora
det pa Zoom och sa hade inte handldggaren Zoom sa da fick, hon fick
informationen efterat fran en av boendecheferna istillet. Hon hade bara Skype
och d3, ja [Personalen] tyckte kanske att det inte var den basta att géra pa det
sattet. Jag tyckte anda att det var det basta for att jag ville ta sa att man kunde se
varandra digitalt istallet, darfor blev det sa.

Nagra av deltagarna hade ingen tidigare erfarenhet av digitala moten men kunde koppla upp sig med
stod av personalen. Juni beskriver ett méte med handlaggaren:

Vi var liksom tre stycken pa... min god man var ocksa med pa det motet. Sa vi var
tre stycken, sa vi satt [pekar som var de satt pa skdrmen] och sa pratar vi lite. Sa
det var kul.

Relativt fa av deltagarna uttrycker en 6nskan om att ges mer mojligheter till digitala kontakter.
Istallet 6nskar de att kunna traffas fysiskt igen. Men Hanna utgor ett undantag. Hon har levt isolerat
under hela pandemin och uttrycker att hennes dagliga verksamhet borde arrangerat digitala
kontakter i ett tidigare skede, att de borde varit: “Snabbare ut i det digitala. Snabbare ut i den
digitala varlden”.

Nar pandemin ar over/framtiden

Né&r pandemin kom och restriktioner av olika slag inférdes stannade livet och sattes pa vant. Manga
langtar efter att restriktionerna ska slapps och att allt atergar till det vanliga. “Jag 6nskar det blir som
vanligt igen” (Adam).

Deltagarna langtar framforallt efter fysiskt umgange. De flesta intervjusvar om framtiden avser
umgange med familj och vanner men det gar ocksa att utldsa 6nskemal om aktiviteter med personal
eller socialisering exempelvis pa caféer. Dante har inte traffat sina foraldrar eller syskon under
pandemin dven om de haft kontakt via videosamtal. Saknaden av familjen ar det Dante uttrycker
varit det varsta med pandemin. lvar brukar bjuda hem vénner pa kaffe, men under pandemin har han
inte bjudit hem n&gon gést: Adhh, det far nock vénta lite till nér allt &r éver riktigt...” Jens beréattar
om saval resa som en efterlangtad fest med pappa: “Ja, alltsa jag tycker att... pappa har lovat mig att
sa fort att detta skitet &r 6ver sa ska vi festa rejalt”. Fredrik ser fram emot sociala aktiviteter: "Ja, ja
da vill jag kanske gora nagon uteaktivitet med familj eller med personalen som jag inte kunnat goéra
tidigare pa grund av Corona. Som till exempel kanske spela minigolf.”

Tatt sammankopplat med fysiskt umgange ar fysisk beréring, och flertalet deltagare uppger att de
langtar efter kramar, fran saval anhoriga, vanner som personal.

Ja, da kan ju min personal akta sig, da kommer jag krama ihjal dom! Jag kommer
krama pa dom hela tiden. Och mina kompisar har, jag har ju ndra vanner har som
jag inte far krama pa sa dom blir val ocksa mos (Fanny).
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Daniella ger ett detaljerat och uttommande svar pa sina planer efter pandemin:

Jag ska borja dansa. Jag ska krama alla vanner. Jag ska verkligen springa over till
varenda en och hoppa upp i famnen pa dem och krama om dem sa att de néstan
spricker. Jag ska ata ute pa restaurang. Jag ska ga ut pa krogen nagon gang och jag
ska aka kryssning och jag ska gora sa mycket. Jag ska krama min killes syster som
jag inte har fatt krama liksom sen vi blev tillsammans i december. Det har varit sa
mycket och jag har sagt det att nar den har skiten ar 6ver da ska jag ge dig en
jattekram. Hon bara, manga kramar far du ge mig da. Da ska jag ge henne en stor
kram, jag ska ge min killes systerdotter en jattestor kram ocksa och jag ska krama
min mormor, jag ska krama min farfar och jag ska ta upp det dar igen att aka och
besdka dem en gang i veckan i alla fall. Speciellt med mormor och farfar, de ska
jag verkligen, det ar nagra av de forsta jag ska aka till nar det har ar éver.

Flera deltagare uttrycker en langtan efter resor. Nagra (t.ex. Ingvar och Niklas) vill resa for att traffa
familjemedlemmar och slaktingar i andra lander. Jens berattar om tidigare utlandsresor till London
och Frankrike och har blivit lovad en resa till Irland efter pandemin. Sommaren 2020 stalldes den
arliga utlandssemestern in och Jens besokte istdllet Varmland och Héga Kusten, nagot Jens upplevde
som "nastan” lika bra som utlandsresan. Andra deltagare uttrycker 6nskemal om narbelagna resor,
som Anders som langtar efter att strosa runt i grannstaden eller Hillevi som planerar en shoppingresa
till Ullared.

Ett stort antal deltagare framfor ocksa 6nskemal om ndjesrelaterade aktiviteter. Idrottsevenemang,
festivaler, konserter och marknader har varit installda under pandemin och dven nar caféer,
restauranger, muséer och biografer haft 6ppet har deltagarna inte besokt dessa. Ivar langtar efter att
kunna besoka sitt favoritcafé efter pandemin: ”Ja, da ska det va... da kan jag ga lite mer pa caféer och
sitta dar och prata med personalen dar. Annars kdper jag bara mig en sallad med mig hem och sitter
dar hemma och tittar pa tv eller tittar pa datorn”. Love saknar de nojesaktiviteter han brukar aka pa:

N&, men som vi har pratat om hela intervjun, att typ att aka till Helsingborg-
Helsingor, ta ett smorrebrod och handla sprit. Och aka till Tivoli i Danmark och
aka Demonen. Och, ja, ga pa konserter, Sweden Rock till exempel. Och sa ska vi ju
se Hakan 2022. Sa det ar liksom sadana aktiviteter som jag vill géra som vanligt.

Amanda kan tanka sig gora “vad som helst — bara det blir normalt”, och uttrycker en sarskilt stark
langtan efter att besdka de marknader som brukar arrangeras i hennes hemort:

Antagligen hostmarknad eller sommarmarknad. [ah] Alltsa jag haller pa att bli vansinnig. Jag-
jag struntar i vilken marknad det blir, bara det blir ndt.

Filip ar engagerad i supporterkulturen och star i klacken under fotbollsmatcher, liksom Leo som &r
engagerad i ett ishockeylag. De uttrycker en langtan efter att gd pa matcher och heja fram sina lag.

Flera av deltagarnas svar ar arbetsrelaterade da de svarar pa fragor om framtiden. Catharina arbetar
hemifran och langtar efter att aterga till sin arbetsplats efter pandemins slut. Meja arbetar deltid pa
ett café och svarar att hon vill “ga tillbaka till det normala” efter pandemin och fértydligar att det
normala bland annat ar att arbeta vanlig arbetstid igen. Fredrik praktiserar pa apotek och hoppas fa
fast anstallning men forklarar att pandemin har gjort det svart.

Just nu jobbar jag inte, jag ar praktikant pa ett apotek, jag har praktiserat dar
sedan sommaren forra aret. Jag hoppas pa en anstallning dar, men problemet ar
pa grund av Corona och de nya restriktionerna sa kan de inte ta emot en
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anstallning just nu. Det ar svart att sdga nar jag kan bli anstalld dar, nar det har
gar 6ver och sadar.

Filip har inte vagat ga till sin dagliga verksamhet pa grund av smittorisken. Efter andra vaccindosen
tanker han aterga. ” Ja, ja. Men det blir skont bara att fa komma till jobbet i maj nu. Bara det kommer
kdnnas som en befrielse.”

Arbetet har ocksa paverkat ekonomin. Moa beskriver radsla och oro infor saval framtiden som nuet.
Hon arbetar i ett cateringkok men har under pandemin delvis varit permitterad vilket skapat en
ekonomisk oro fér henne och hennes sambo. Moa uppger ocksa att hon kdnner en radsla for att
férlora manniskor i sin narhet. Aven Fanny beskriver en ridsla infér framtiden och det hon inte kan
paverka: "Allts3, jag ar ju radd for framtiden 6éverhuvudtaget. Och det har att man inte vet nar det
har ska sluta, nar man inte far nagot slutdatum. Det &r jatteskrammande”.

Majoriteten av deltagarna staller sig positiva till vaccinering, men hos vissa finns en oro.

Sadar sa det ar ganska svart att veta om man ska ta det eller inte. [mm] Vissa
sager att man far sa manga [bi-] effekter av det och liksom nar man far héra sa
blir man ju liksom sa radd att liksom ta det (Meja).

Nagra av deltagarna dmnar fortsatta halla avstand och vara noggranna med handhygienen framéver.
Under intervjun med Niklas aterkommer han ofta till vikten av hélsa och forsiktighet. Niklas funderar
pa att halla avstand dven om det inte ar Corona:

Om det inte finns Coronapandemin sa det ar ocksa bra idé att man inte liksom
star for nara folk, &ven om det inte finns Corona liksom.”

Niklas uttrycker ocksa oro over global arbetsloshet och 6nskar andra manniskor positiva reflektioner
under pandemin:

Hoppas att liksom vatten kommer till floden igen och till alla manniskor pa jorden,
inte bara liksom- och inte bara pa en sak eller ett land utan till alla ménniskor.
Jobb- jobben finns till alla manniskor, att man inte ar arbetslos, att man inte
forlorar nat jobb och sa vidare. [mm] Jag hoppas pa det positiva till alla ménniskor
helt enkelt. Ta hand om er pa ett bra satt, ta hand om er pa ett val satt. [[skratt]]
Lat inte daliga tankarna hamnar pa er, [na] I3t inte det negativa vinna alltid och
sen positiva ner utan tvartom, positiva upp och det negativa ner. Ja. Sa det ar det
jag onskar och lycka till med allt liksom och 6nskar alltid pa det positiva [mm] till
alla.

Tre olika vardagsliv

De tematiserade presentationerna ovan av hur pandemin paverkat olika livsomraden ger en inblick i
hur deltagarna sjalva upplevt pandemin, men ocksa i hur hog utstrackning restriktioner samt olika
stod praglar och ramar in den enskildes livskvalitet. FHM:s rekommendationer och effekter av
pandemilagen har givetvis satt avtryck pa deltagarnas upplevelser men personer med intellektuell
funktionsnedsattning omfattas i flera fall av andra, sarskilda och an mer begransande restriktioner.
For en mindre del av deltagarna har covid-19 inte inneburit sa stor omstallning, fér andra kan det
liknas med att livet stéllts pa dnda, eller kanske mer riktigt uttryckt, tomts pa innehall. De
omstandigheter deltagarna lever inom ar (givetvis) olika. Hur en upplevelse fargas skiljer sig, t.ex.,
beroende pa vilka sociala sammanhang en person ingar i sedan tidigare, om det finns vanner,
anhoriga eller andra utéver stédpersonalen och handledarna. Det kan skilja avseende vilken
betydelse individer tillmater sitt arbete/sysselsattning, sina fritidsaktiviteter eller att fa rora sig fritt.
Ju storre betydelse, desto mer markbar blir forlusten nar vardagslivet begransas. For att illustrera
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olikheter har analysen lett fram till en typologi som exemplifierar tre olika levnadssituationer under
covid-19. Erfarenheter av levnadssituationer under covid -19 pandemin beskrivs utifran de tre
typerna — ndstan som vanligt, en begransad vardag och att vara i “lock-down”.

N&stan som vanligt — en vardag som nastan pagar som vanligt

For ungefar en femtedel av deltagarna (n=7) har covid-19-pandemin i och for sig inneburit
fordandringar i vardagen som paverkat dem pa olika sdtt, men samtidigt beskriver de att de i stort sett
levt som vanligt. Av de sju bor fem personer i ordinart boende, en i gruppbostad och en person i
servicebostad. Det som huvudsakligen férenar deltagarna i den har “gruppen” ar i relation till sociala
kontaktytor. Tre lever med en partner, andra traffar vissa vanner endera i sin bostad eller ute. Det ar
ett begransat socialt umginge men dar finns kontakter. Aven tillgdngen till digitala medier férenar
personerna vars livssituation kategoriserats tillhérande den har typologin. De beskriver kontakt med
anhoriga och vanner via Messenger, Skype och Facetime.

En annan social kontaktyta ar arbetet eller den dagliga verksamheten. Allas sysselsattning har
paverkats pa nagot satt, det handlar om deltidspermittering eller om att vissa aktiviteter har stallts
in, men i det stora hela beskriver de att sysselsattningen fungerar som vanligt eller ndstan som
vanligt. Nar Jytte sdger: ”[..] sitta hemma, det ar valdigt jobbigt, bara sitta dar hemma. Sa jag ar glad
att det varit 6ppet.” sa stimmer det val verens med de andras upplevelse. Att ha ett jobb att ga till
ger sociala kontakter och uppratthaller rutiner, det ger nagot att géra och skapar ett sammanhang.
Meja illustrerar nagot som gar bortom att vara sysselsatt, ndr hon beskriver vardet av att ha ett
arbete hon “dlskar”, ett arbete som “betyder valdigt mycket for mig”.

De deltagare vars levnadssituation kategoriserats som Nastan som vanligt beskriver ssmmantaget att
de har kunnat fortséatta leva sitt liv, att deras stdd i boendet (om de har nagot) har fungerat och att
de har fortsatt kunna handla och ga i affarer — givetvis iakttagande Folkhdlsomyndighetens
rekommendationer om god handhygien och att halla avstand. For det ar ju inte riktigt som vanligt
vilket féljande citat illustrerar:

Men det ar jobbigt, man tycker att sa fort man méter nagon sa hoppar man
undan som om alla vore pestsmittade. Det ar inte riktigt sa jag tycker att det ska
vara.

En begransad vardag

For en tredjedel (n=11) av deltagarna kan levnadssituationen beskrivas som nagot mittemellan de tva
andra typerna. De levnadssituationer som placerats inom den har typen omgardas inte av lika
omfattande restriktioner som for Att vara i “lock-down”, men inte heller lika “lindriga” som de som
bendamns i Nastan som vanligt.

Tre av de elva personerna bor i gruppbostad, tva i servicebostad och sex i ordinart boende (varav
nagra har stod i boende enligt Socialtjanstlagen). En av de som bor i gruppbostad och de tva i
serviceboende beskriver begransningsatgarder, exempelvis att de nekats tilltrade till den
gemensamma basen. De upplever begransningar men far umgas med grannarna och traffa anhoriga
och vanner. Men att inte ha tillgang till basen fér med sig konsekvenser for bade kvalitet och
omfattning av stodinsatsen. Ingvar menar att personalen blir svarare att na, &r mer franvarande och
att det inte blir samma stéd nar han inte kan soka upp personal eller bara gora saker tillsammans i
det gemensamma koket.

Nar det géller sysselsattning for den har gruppen aterfinns ett liknande monster. De har erfarit
neddragningar, bade avseende arbetstid och aktiviteter, men har ocksa erbjudits nagon form av
pandemianpassad sysselsattning (med undantag for Jane som ar pensionar). Eftersom de innan
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covid-19-pandemin hade olika former av sysselsattning (serviceyrken respektive daglig verksamhet)
skiljer sig forhallandena at, bade avseende hur mycket tid som dragits in och vilka anpassningar som
genomforts. Exempelvis har Ingas dagliga verksamhet varit 6ppen men forlagd utomhus
(promenader 3ggr/v). Fér Anders gjordes en annan l6sning, vid de perioder smittorisken pa
hemorten varit hog har hans mer publika arbetsuppgifter (vaktmasteri) ersatts med sysselsattning
dér han inte har kontakt med sa manga personer. Bosse som arbetar pa café, Moa som arbetar i
restaurang och Maria, som arbetar i butik, var vid intervjutillfdllet deltidspermitterade eftersom
arbetsplatsernas mojlighet att bedriva verksamhet var starkt paverkade av covid-19. Situationen for
Bosse och Moa var vid intervjutillfallet lite mer hoppfull men de uttryckte en fortsatt oro over sitt
framtida arbete, och med det mojlighet att férsorja sig.

Aven néar det giller tillgang till sociala kontaktytor intar den har typen en slags mittposition.
Exempelvis Love har kontakt med familj och vanner, Jenny far ta emot besok i gruppbostaden, Jane
och Moa har sambos och Inga har traffat sin syster och svager under hela tiden. En annan social
kontaktyta ar mojligheten att tréffa andra i det publika rummet, det kan handla om att ga i afférer,
spela dataspel eller interaktion med andra via arbetsplatsen. Men, dven om det i den har gruppen
finns mojlighet till sociala kontakter sa dr det begransat och flera uttrycker kdnslor av ensamhet.
Moa beskriver val hur det kan kdnnas att uppleva ensamhet och fa kontakt med nagon, i det har
fallet en videointervju:

Moa: Jag grater for minsta lilla liksom. Jag kan liksom bérja grata nu for att jag far
prata med dig i telefonen. Forstar du?

I: Jaja visst. Jag forstar.

Moa: Av lycka. For att det ar nan som vill prata med mig.

Sammantaget har den har gruppen erfarit forandringar och restriktioner som paverkat deras vardag
negativt pa flera satt. Har beskrivs indragna och installda aktiviteter, neddragning av arbetstid och
sysselsattningsinsatser, begransningar i boendet och sociala kontakter. Flera har ocksa paverkats
negativt i sitt maende, har beskrivs oro for hur det ska bli i framtiden med arbetet eller i kontakten
med vanner. Samtidigt finns det omraden som har fungerat nagorlunda och som grupp aterfinns har
mer social kontakt med atminstone nagon eller nagra personer samt en hogre grad av rorelsefrihet
aniinom typen Att vara i “lock-down”.

Att vara i “lock-down”

For nastan halften av deltagarna, 16 av 34, har restriktioner for att forhindra smittspridning hogst
patagligt paverkat vardagen. Tolv av de sexton bor i gruppbostad, tre har servicebostad och en bor i
sa kallat ordinart boende. Den sistnamnde, Dante, har pa grund av risk for allvarlig sjukdom inte
traffat nagra andra personer &n sin lilla grupp av personliga assistenter (som i sin tur varit mycket
forsiktiga i sina kontakter med andra). Dante kan arbeta hemifran och har viss kontakt med sitt
arbete men har inte kunnat traffa familj och vdanner sedan pandemins utbrott (ett ar vid
intervjutillfallet) och saknar det mycket. En av de som bor i gruppbostad har under pandemin flyttat
hem till sin foralder, huvudsakligen for att kunna uppratthalla rutiner och sociala kontakter.

For de Ovriga har arbetet eller den dagliga verksamheten varit installd under langa perioder och inte
ersatts med andra aktiviteter. Det har av alla upplevts som tungt och svart att hantera. Calle
beskriver det som att han “blir mer deprimerad for att man inte har sa mycket att géra”. Dar Gustav
bor inférdes en generell stangning av all daglig verksamhet och han har, som han séger, svart med
stora och hastiga omstallningar pa grund av sin autism. Nar han reagerade med svar oro och ndrmast
panikkanslor gjordes efter ett tag ett avsteg sa att fick han majlighet att bérja en annan daglig
verksamhet. Aven for Jens blev restriktioner och nedstingda aktiviteter inom daglig verksamhet svart
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att hantera. Efter en period av oro och férsamrad psykisk hélsa fick han, som han séger, pa nader
ytterligare en dag i veckan med sysselsattning. Gemensamt for den har gruppen ar att nar den
dagliga verksamheten stélldes in, liksom alla fritidsaktiviteter, aterstod inte sa mycket mer att gora
an att ga ut och promenera, vilket Filip illustrerar:

Sa da nar jag val varit hemma sen i november [6 manader vid intervjutillfallet] sa
har jag mest, jag har gjort, ja tagit promenader mest da. Sen har det inte varit sa
mycket mer dn sa. Sa det ar valdigt begransat vad man kan gora da.

Amanda beskriver det i 4n starkare ordalag: ”Allting stannade, allting stannade ju. Det fanns
ingenting, det fanns ingenting att gora”. Det Amanda inbegriper i allting ar dels att daglig verksamhet
stangde, dels att alla fritidsverksamheter stélldes in samtidigt som Amanda inte langre fick ga i
affarer eller ens ga ut och g3 sjilv. Aven fér Daniella har pandemin inneburit en stor férdndring, fran
att ha varit aktiv och van att géra mycket "till att helt pl6tsligt bara sitta inne och inte gora
ndgonting”. Aven Bjorn reagerar starkt mot att hans rorelseutrymme har blivit inskrankt och
beskriver det som att ”Jag tycker att det &r som [livet/rorelseutrymmet] bara krymper”. Bjorn
berattar ocksa att han inte langre har tillgang till de 400 kr i manaden han vanligen haft att rora sig
med, i syfte, enligt ledsagaren, att forhindra att han “tjuvhandlar”, det vill sdga bryter mot
servicebostadens begransningsatgarder. Liksom Amanda far Bjorn inte langre ga ut ensam:

Da maste personalen folja med mig. Ah, det kdnns ocksa inte bra. Nej, jag vill
faktiskt klara mig sjalv.

For flertalet har det dven i sjalva boendet etablerats nya regler och rutiner. En sadan ar besoéksférbud
for anhoriga och vanner, i Bjorns fall aven om det skulle ga att beséka honom utan att passera nagot
gemensamhetsutrymme eller andra hyresgdster. Besoksforbudet har i vissa fall aven omfattat
vanner/grannar som bor i samma gruppbostad, dven de som vanligtvis delar maltider i det
gemensamma koket. Alla i den har gruppen berattar att alla fritidsaktiviteter tidigare anordndes har
stallts in. For flertalet omfattar restriktionerna dven vardagsaktiviteter, som att handla mat, tillreda
den och ata eller fika tillsammans. Pa en gruppbostad, dar de boende och personalen tidigare delat
maltider, ar det 16st sa att personalen tillreder maten och dukar, darefter far de boende sétta sig till
bords medan personalen ater senare. Det sdkerstaller att inte mer an fyra personer sitter vid bordet
men tillfallen till samvaro och samtal med personalen gar forlorade. For andra har restriktioner i
boendet betytt att de inte langre har tillgang till gemensamma utrymmen som kok, gemensamt tv-
rum eller ens tvattstugan annat dn for att hamta matlador och rena klader.

Restriktioner gdllande gemensamma utrymmen innebar att de sociala kontaktytorna krympt. Nar
exempelvis matlagning och/eller gemensamma maltider och fikastunder forsvinner, sa forsvinner
ocksa majligheter till interaktion och samtal med andra. Flera deltagare beskriver en 6kad ensamhet
och att de far mindre personalstod an tidigare. Det framgar ocksa i flera intervjuer att denna typ av
distanserat stod inte ar det stod de behdver. Till exempel Daniella beskriver kdnslor av ensamhet och
behov av trost efter att en anhorig gatt bort:

Ja men det kdnns valdigt ensamt och just det har att man inte kan kramas nar
man liksom mar daligt och sen sa vill man bara krama folk. Man vill liksom
uttrycka hur man mar, inte bara sitta och grina och inte fa nagon trost mer an att,
”ja men jag onskar att jag fick krama dig” eller nagot sant dar. Man kan inte
liksom prata pa samma satt.

Daniella beskriver val hur svart och markligt det var vid begravningen nér alla bar munskydd, men
ocksd hur svart det &r att fa trost och kdnna narhet utan fysisk kontakt. Aven fér Amanda, Gabriel och
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Leo har sorgen efter nara anhorigs bortgang varit svar att bara och de uttrycker alla att de haft behov
av mer stod &dn de fatt, eller ens kunnat be om. Leo uttrycker det som att “det varit sa mycket med
covid da andra behovt mer hjalp [...] jag sjalv har fatt strunta i att be om hjalpen jag hade behovt”,
och beskriver vidare att han “gick ner sig” ordentligt.

Men det &r inte alltid sorg och svara handelser bakom upplevelser av ensamhet och behov av
emotionellt stdd. | intervjuerna uttrycks saknad och langtan efter kontakter med personal, grannar
pa gruppbostaden, vianner och anhoriga, men ocksa en oro for vad det ska innebéra i framtiden.
Forutom att en vardag nar det mesta har stallts in upplevs som tom finns bland personer i den har
kategorin en oro Over att “tappa” forvarvade formagor, som att avldsa sociala koder (Hanna), och att
forlora det oberoende och sjalvstandighet de tidigare tillskansat sig.

Sammantaget har Lock-down-gruppen erfarit restriktioner och begransningsatgarder som mycket
patagligt har paverkat deras vardag och livskvalitet. Flera hade redan innan covid-19-pandemin
relativt fa fritidsaktiviteter och snédva sociala natverk varfor det blir hogst kannbart nar aktiviteter och
mojlighet till kontakt med andra dras undan. Men férutom att restriktionerna skapat revor i sociala
kontaktnat har ocksa sysselsattning och aterkommande hemmasysslor frantagits dem. Sysslor som
upplevs meningsfulla och som genom inneboende férutsdagbarhet skapar trygghet i vardagen. Nar
det rycks undan finns hog risk for passivisering, vilsenhet och frustration.
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Resultat — FUB-foretradares bedomning av pandemins effekter for

personer med omfattande intellektuell funktionsnedsattning

Intresseorganisationen FUB finns pa nationell, 1ans och lokalniva. Medlemmar &r personer med egen
erfarenhet av intellektuell funktionsnedsattning och anhdériga till barn och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning, men ocksa andra som av privat eller professionella skél ar intresserade av
fragorna.

Deltagarna

Nio representanter for FUB har intervjuats, sju kvinnor och tvad man, samtliga anhoriga till personer
med intellektuell funktionsnedsattning. En deltagare foretrader Riks-FUB medan de Ovriga 8
representerar lans- och lokalféreningar fran norra till sédra Sverige. Samtliga intervjuer genomférdes
under perioden mars-maj 2021, dvs under pandemins tredje vag. Intervjuerna gjordes digitalt.
Intervjufragorna behandlade olika aspekter av covid-19-pandemin och dess konsekvenser for
personer med intellektuell funktionsnedsattning med sarskilt fokus pa de med mer omfattande
funktionsnedsattning. Detta for att inbegripa erfarenheter av hur restriktioner tillampats och
paverkat de som har stérst behov av stéd i sin vardag, men som har svart att géra sina roster horda.
Deltagarnas svar byggde pa egna erfarenheter och information de erhallit fran andra FUB-
medlemmar. Redovisningen av resultaten av intervjuerna gors har i sammanfattad form, uppdelat pa
dels erfarenheter som samtliga deltagare uppgav, dels pa sddana som skiljde sig at mellan olika delar
av landet.

Gemensamma erfarenheter

Personer med intellektuell funktionsnedsattning utgor enligt deltagarna en av de mest utsatta
grupperna vid krishandelser av den typ som pandemin utgor. Sarskilt de som har omfattande
intellektuell funktionsnedsattning, inte sallan i kombination med ytterligare funktionsnedsattningar,
har fatt sina liv kraftigt begransade. En samfalld uppfattning ar att ju mer omfattande
funktionsnedsattning en person har desto mer begransat har livet blivit. Nar man lever med en
nedsatt intellektuell formaga kan det vara svart att forsta vad ett coronavirus ar och varfor olika
smittskyddsatgarder infors. Har menar deltagarna att det saknats anpassad och tillganglig
information for personer med intellektuell funktionsnedsattning, vilket har forsvarat mojligheterna
att skapa forstaelse for de drastiska fordndringar av vardagsrutiner och begransningar i relationer till
personal, anhdriga och andra som skett.

Det framkommer erfarenheter av att svarigheter att forsta den férandrade vardagen okat oro, angest
och frustation hos personer med intellektuell funktionsnedsattning och att detta lett till 6kad
medicinering. Okad férskrivning av lugnande och sémngivande likemedel bekréftas av
Socialstyrelsen (2021a). FUB-deltagarna menar att detta har att géra med att de ovan beskrivna
forandringar skapat oro och frustration och anger saledes inga skal som ligger i linje med
Socialstyrelsens forklaring (att personer med intellektuell funktionsnedsattning haft tillgang till vard i
storre utstrackning dn andra under pandemin, Socialstyrelsen, 2021a sid 10). | samtliga intervjuer
namns oro for langsiktiga konsekvenser pa den psykiska héalsan kan félja av 6kad medicinering och de
kraftiga begransningar av vardagslivet som forekommit. Detta ar sarskilt bekymmersamt for de med
intellektuell funktionsnedsattning som har svart att kommunicera sina behov och upplevelser.

FUB:s erfarenhet ar att det saknats beredskap pa regional och kommunal niva for en krishandelse
som covid-19-pandemin. De ser stora skillnader mellan kommunerna i hur man hanterat
restriktionerna. En deltagare uttrycker det som ”det finns 290 kommuner i Sverige och 290 olika
I6sningar”. Intervjuerfarenheterna pekar tydligt pa att i vilkken kommun en person med intellektuell
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funktionsnedsattning bor har haft stor betydelse for i vilken utstrackning och pa vilket satt vardagen
paverkats. Ett sadant exempel &r olikheter nar det galler 6ppethallande av daglig verksamhet. | en del
kommuner har den dagliga verksamheten varit helt stangd i langa perioder och utan att nagon
ersattningsverksamhet erbjudits. | andra kommuner har verksamheten varit 6ppen hela tiden och
anpassats efter deltagarnas behov. | flertalet kommuner har alla fritidsaktiviteter stéllts in under
perioder.

Deltagarna var eniga om att de brister, sarskilt ndr det galler kompetens och resurser, som funnits
lange inom funktionshinderomradet tydliggjorts och forstarkts av pandemin. Vid en ovantad
krissituation stalls férmagan att fatta avgérande beslut pa prov. De olikheter som férekommit i
hantering av likartade situationer visar pa brister som fatt omedelbara konsekvenser for enskilda.
Exempel pa det ar de olagliga begransningsatgarder som tillimpats pa en del hall, som besoksférbud
pa gruppboende, avstangning av gemensamma utrymmen etc. Flera exempel pa konflikter mellan
daglig verksamhet och gruppboende finns. En sadan handlar om vems ansvar det ar att hantera
konsekvenserna av att den dagliga verksamheten stéanger. Ska personal pa daglig verksamhet erbjuda
alternativ sysselsattning eller ligger det ansvaret pa personalen pa gruppboendet? Manga beslut har
ldmnats till chef eller personal pa lokal niva/respektive enhet om vad man far respektive inte far
gora. Det har upplevts som problematiskt eftersom det lett till mycket olika regler och
forhallningssatt. Pa vissa hall har personer med intellektuell funktionsnedsattning isolerats, inte
tillatits att umgas med andra pa samma gruppboende, inte haft tillgang till gemensamhetsutrymmen,
inte haft nagon digital uppkoppling, inte fatt ata tillsammans med andra, inte haft nagon
sysselsattning och inte heller nagra fritidsaktiviteter utan varit hanvisade till stillasittande i den egna
lagenheten.

FUB-foretradare har ocksa rapporter om att boende och andra LSS-verksamhet redovisat planer for
aktiviteter under karantanslivet som visat sig vara pappersprodukter. Nar anhoriga hort av sig har det
t.ex. visat sig att den boende tillbringat hela dagarna framfor TV:n istéllet for att delta i utlovade
aktiviteter.

En av mycket fa positiva effekter av pandemin som lyfts i intervjuerna ar att den tvingat fram en 6kad
digitalisering inom funktionshinderomradet. Att anvdnda digitala verktyg for att underlatta
kommunikation etc har efterfragats lange av FUB men pa de allra flesta hall inte tillgodosetts. Pga
pandemin har steg framat tagits nar det géller digitaliseringen men det aterstar fortfarande mycket
att gora.

En férhoppning som deltagarna ger uttryck for ar att manniskor i allmanhet genom pandemins
restriktioner fatt en viss 6kad forstaelse for hur livet for manga med intellektuell
funktionsnedsattning kan se ut i vanliga fall. De begransningar som allmanheten fatt leva med under
en begransad period liknar pa flera satt de begransningar som personer med mer omfattande
intellektuell funktionsnedsattning, ocksa utan pandemi, lever under varje dag.

Olikheter i erfarenheter

Som namnts ovan finns det enighet om att pandemin har hanterats olika i olika kommuner, och dven
inom samma kommun. | nagra fall finns en tydlig erfarenhet av att stérre kommuner haft en béattre
beredskap, resurser, kompetens och férmaga att mota pandemins utmaningar dn vad sma
kommuner haft. Andra deltagare har motsatt erfarenhet, dvs att mindre kommuner klarat
utmaningarna battre an storre. Har visar saledes intervjuerna pa olika bedémningar. En faktor som
det dock finns en enighet om, oavsett kommunens storlek, dr att de kommuner som haft ett ndra och
kontinuerligt samarbete och informationsutbyte med den lokala FUB-organisationen, klarat att stalla
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om sin verksamhet pa ett for personer med intellektuell funktionsnedsattning adekvat och
konstruktivt satt, betydligt battre an andra kommuner dar samarbete med FUB saknats.

Pa lokalniva finns dven olika erfarenheter av personer med intellektuell funktionsnedsattnings
kontakter med halso- och sjukvarden. Pa en del hall har tillgang till och relationen med varden varit
god. Men det finns ocksa erfarenheter av att vardbehov tystats ned och att inofficiella direktiv utgatt
om att personer med intellektuell funktionsnedsattning med covid-19 inte ska vardas pa sjukhus.

Framtiden

Flera FUB-foretradare uttrycker oro for att pandemin anvands som férevandning for ekonomiska
neddragningar. | en del kommuner har verksamheter tillfalligt slagits ihop till storre enheter for
effektivare personalutnyttjande men det finns tecken pa att detta kan permanentas. Likasa finns
farhagor for att arbets- och synsatt som utvecklats under pandemin riskerar att permanentas. Det
handlar t.ex. om att personer med intellektuell funktionsnedsattning, som en riskgrupp, alltmer blivit
betraktade och bemétta som en grupp patienter. Det medfor en risk for att intellektuell
funktionsnedsattning ater ses ur ett medicinsk perspektiv, dven efter pandemin, ett synsatt pa
funktionsnedsattningen som en sjukdom som det tagit mer an en generation att lamna. |
intervjuerna lyfts risker for att ett begransat liv blir det “nya normala” fér personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Ett liv dar trygghet satts fore ratten till utveckling.

Forhoppningar finns att funktionshinderomradet drar lardomar av pandemin, pa liknande satt som
diskussionerna om dldreomsorgen tyder pa, men en gemensam uppfattning ar att villkoren for
personer med intellektuell funktionsnedsattning inte ar politiskt intressanta. De senaste 20 arens
utveckling menar flera FUB-foretradare pekar istallet pa att LSS-fragor blir mer och mer politiskt
oviktiga och ointressanta.

De stora skillnaderna mellan kommunerna &r en aterkommande fraga bland FUB-féretradarna. | en
region bedéms en av atta kommuner ha hanterat pandemin aktivt och vagat vara nytiankande. Man
har stallt om verksamheter, tankt annorlunda, hittat digitala och andra alternativ for att sa langt som
mojligt erbjuda det som lagen pabjuder: ”... jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i
samhallslivet ..... Malet skall vara att den enskilde far mojlighet att leva som andra” (LSS 1993:387
58). En av atta ar inte imponerande och tyder pa att majoriteten av personer med intellektuell
funktionsnedsattning fatt kdnnas vid betydande begransningar i sin vardag. Foretradaren for RiksFUB
menar att ingen annan grupp i samhallet varit sa utsatt som just personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Ingen annan grupp har levt i en sadan lock-down. Konsekvenserna av det pa
sikt ar svara att bedoma men den emotionella stress som en sadan tillvaron skapar riskerar att finnas
kvar under lang tid.

En del anhoriga har, av smittskyddsskal eller pga en bristfallig tillvaro pa boendet, Iatit sitt vuxna barn
med intellektuell funktionsnedséattning flytta hem till foraldrarna under en kortare eller langre
period. En inte ovanlig erfarenhet har da varit att kommunen, dvs gruppboendet, den dagliga
verksamheten och/eller LSS-handlaggaren inte haft ndgon kontakt med personen med intellektuell
funktionsnedsattning eller hens anhdriga. Deltagarna redovisar flera fall dar mer dn tre manader gatt
utan nagon form av kontakt, personen skulle kunna vara allvarligt sjuk eller till och med dod utan att
kommunen vetat nagot. Det kan ses som ett exempel pa en bristande ansvarskansla, kompetens och
engagemang som illustrerar fundamentala brister inom LSS-omradet.
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Sammanfattande diskussion, implikationer for praktiken och fortsatta

forskningsbehov

Pandemin har satt stralkastarljuset pa och till viss del forstarkt den sociala (orattvisa) ojamlikhet som
existerade redan innan covid-19-pandemin vande upp och ner pa vardagslivet. Intervjuerna i denna
studie gor det uppenbart att manga av de férandringar som orsakats av pandemin ofta har haft en
betydande inverkan pa personer med intellektuell funktionsnedsattning, framfor allt for dem med
mer omfattande stédbehov.

| denna studie har 34 personer med lindring eller mattlig intellektuell funktionsnedséattning
intervjuats om sina erfarenheter om hur covid-19-pandemin paverkat dem och deras vardagsliv. For
att dven kunna ta del av pandemierfarenheter for personer med mer omfattande intellektuell
funktionsnedsattning har nio representanter for FUB intervjuats. Representanterna har egna
erfarenheter som anhdriga till personer med intellektuell funktionsnedsattning men ocksa kunskap
som bygger pa kontakter med medlemmar i organisationen.

Detta ar oss veterligen den forsta studien i Sverige av detta slag. Kunskap om personernas egna
beskrivningar och varderingar, och de erfarenheter som FUB-representanterna har, ar av synnerlig
vikt for att samhallet ska kunna lara av erfarenheterna och framéver sta battre rustat.

Huvudresultaten av intervjuerna kan sammanfattas i en typologi med tre typer:

e Nastan som vanligt
e En begransad vardag

e Attvarai“lock-down”

Som namnen antyder finns en grupp som upplever att de kunnat leva ett nastan vanligt liv. De har
paverkats av restriktionerna pa samma satt som andra medborgare men kunnat fortsatta leva ett
tamligen vanligt vardagsliv. Mellangruppen beskriver en begransad vardag som periodvis dominerats
av neddragningar av sysselsattning och aktiviteter liksom begransade mdjligheter till sociala
kontakter. Den tredje gruppen, Att vara i “lock-down”, ar den storsta till antalet och den grupp som
upplevt de mest genomgripande och langvariga begransningarna av vardagslivet. Besoksférbud,
installd sysselsattning och fritidsaktiviteter samt begransningar i rorelsefrinet under langa perioder
har mycket patagligt paverkat deras vardag. Gemensamt for alla tre grupper ar upplevelser av att
pandemin medfort 6kad ensamhet och begransningar av livet som paverkat deras valbefinnande. Ju
mer begransningar desto mer upplevelser av ensamhet och mer negativ paverkan pa valbefinnandet
och det psykiska maendet.

Under en pandemi kan inte skada helt undvikas (Statens medicinsk-etiska rad, 2020). Férutom
effekterna av sjalva viruset, med sjukdom och dod, sa leder atgarder som syftar till att begransa
smittspridningen oundvikligen till paverkan pa samhallet och pa medborgare. Utifran
intervjudeltagarnas erfarenheter stéller vi oss fragan om personer med intellektuell
funktionsnedsattning tvingats bara en oproportionerligt stor bérda under pandemin, da en
betydande andel levt med mer omfattande begrdnsningar dn de flesta andra. Med utgangspunkt i att
minska smittspridning och radda liv (Protonentis, Chordiya & ObeySumner, 2021) har restriktioner
som i flertalet fall har inforts av verksamheter inneburit att en del deltagare upplevt social isolering,
ensamhet, rddsla och sorg, utan att fa det nédvandiga stod att hantera sin vardagstillvaro som de har
behov av och ratt till. Fragan vacks om beslut har foregatts av en etisk bedémning av vilka
konsekvenser stangda dagliga verksamheter, férbud att vistas i gemensamhetsutrymmen eller
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forbud att ga och handla kan ha. Framfér allt dar andra aktiviteter inte kompenserat for att tillgodose
behovet av sysselsattning och social tillhorighet.

Den svenska strategin for att hantera pandemin har byggt pa att alla férvantats ta till sig information
och gemensamt bidra till att begrdansa smittspridningen. Till skillnad fran andra lander har samhallet
inte stangts ner, utan vi har haft restriktioner och frivilligt hallit avstand, begransat vart umgange,
arbetat hemifran nar sa har varit majligt, och skyddat oss sjdlva och andra genom att stanna hemma
vid minsta symptom. Malet har varit en strategi som skulle vara hallbar 6ver tid, som skyddade de
mest utsatta, framst dldre, samtidigt som grundlaggande samhallsfunktioner inte skulle ta alltfor stor
skada, exempelvis utbildning och sjukvard. Aven om viss skada ar oundviklig, var malet att vidta
atgarder som stod i proportion till det 6nskade utfallet (Statens medicinsk-etiska rad, 2020). Personer
med intellektuell funktionsnedséattning utgor inget undantag fran den gemensamma
samhallsinsatsen. De omfattas av samma fri- och rattigheter som personer utan
funktionsnedsattning, och deras vardag ska innebdara att de ges mojligheter att leva som andra.

Det ar sarskilt uppseendevackande att personer som bor i bostad med sarskild service enligt LSS och
har sysselsattning genom daglig verksamhet upplevt en hég grad av begréansande atgarder, medan de
som anger att de inte bor i en sarskild boendeform i stort sett levt som den 6vriga befolkningen.
Dessutom finns det stora lokala skillnader i hanteringen av pandemin: fran mindre anpassningar till
total nedstdngning, fran stod att halla avstand, exempelvis i gemensamma utrymmen, till forbud att
ta emot besok i sitt eget hem. Vagledningen for den lokala funktionshinderverksamheten fran
myndigheterna har varit begransad och kommit sent.

Det tycks alltsa som om insatserna som ska tillférsdkra manniskor mojligheten att leva som andra i
stallet har bidragit till en 6kad utsatthet for en del. Anpassningar av stddet till foljd av pandemin kan i
vissa fall ddrmed ses ha urholkat de demokratiska varderingar som funktionshinderpolitiken bygger
pa: delaktighet, inflytande och sjalvbestammande.

Stodinsatser

Riksdagen har identifierat vardet i ett aktivt liv och sociala relationer som en viktig del for att uppna
ambitionen att erbjuda personer med funktionsnedsattning goda levnadsvillkor. Stédinsatserna har
som syfte att tillgodose behov av omsorg, aktiviteter och social samvaro.

31 av de 34 deltagarna med intellektuell funktionsnedsattning som har delat med sig av sina
erfarenheter i den hér studien har nagon form av stdd i vardagen, det kan vara i boendet och/eller
gallande sysselsattning. Nagra har ocksa kontaktperson och ledsagare. For alla ar detta stod mycket
betydelsefullt, och for flertalet ar det en grundlaggande forutsattning for ett vardigt liv. Det kan
ocksa uttryckas som att tillgang till stod av personal ger mojlighet till ett liv som personerna sjilva
skulle ha mycket svart att uppna pa egen hand (Sandvins et al. 1998: Séder 2000). Det innebar att
relationen (eller snarare relationerna) till personal har stor betydelse i personernas liv. Det ar via
personalens agerande som funktionshinderpolitikens mal ska, och kan, realiseras. Med det sagt ar
det angeldget att paminna om att ingen befinner sig i ett tomrum. Personalens arbete, och implicit
relationen till stédanvandaren, ar i hog utstrackning styrt av regelverk, lokala rutiner och normer
(Bliksvaer 2008; Sandvins et al. 1998). Vardagen praglas av de centrala idéer som genomsyrar
verksamheten samt av de resurser och stéd som personalen har att tillga for att de i sin tur ska kunna
erbjuda stod at andra. Fragor om organisationskultur och resurser ar givetvis synnerligen angeldgna
att stalla i tider av forandring och sarskilda handelser, speciellt da denna “sarskilda hdandelse”, covid-
19-pandemin, i skrivande stund har pagatt i 6ver ett och ett halvt ar. En daligt informerad, vilsen och
otrygg personalgrupp ges daliga forutsattningar att tillhandahalla stod av god kvalitet.
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Redan fore pandemin hade personer som bor i gruppbostad farre sociala kontakter och betydligt
mindre inflytande avseende sin egen boendesituation i jamforelse med andra i motsvarande alder
(Blomberg 2006; Socialstyrelsen, 2013; 2008; Tideman 2000; Umb-Carlsson 2005). Under pandemin
har maéjligheten till sociala kontakter och aktiviteter ytterligare begransats for alla, detta ar dock
sarskilt tydligt for dem som bor i gruppbostad. Férutom indragna aktiviteter beskrivs
begransningsatgarder i boendet som att nekas tilltrade till grupp- eller servicebostadens
gemensamhetsutrymmen, beséksforbud och/eller att nekas att ga ut sjalv — begransningsatgarder
som gar langt utover vad som géller for befolkningen i 6vrigt.

Nar fritidsaktiviteter stalls in eller satts pa paus samtidigt som den tid som tidigare dgnats at arbete
eller daglig verksamhet minskat resulterar det i (dnnu) mer tid till forfogande. Fragan ar vad sadan tid
anvands till. Det dr nagot som ocksa varit aktuellt vid ett otal tillfdllen i media, att manga méanniskor
under pandemin tillbringat betydligt mer tid i hemmet an vanligt. Har finns dock betydelsefulla
skillnader. Forvisso skildrar medierna en “covidvardag” fylld av langtan efter kramar, traffa
manniskor och kulturupplevelser, men beskriver ocksa upplevelser av att manga nu haft mer tid att
lagga pa sadant som uppfattas givande och meningsfullt. Det kan handla om matlagning, bakning
eller tradgardsarbete, tid att vara i naturen eller for att utforska nya intressen. | dessa skildringar
skymtar nagot gott, att pandemitiden danda fért med sig nagot vardefullt. | vart intervjumaterial
aterfinns mycket lite av sadant, sarskilt bland de som bor i gruppbostad. Den fria tid som tillkommit
nar aktiviteter stallts in beskrivs som langsam och trakig, och flera uttrycker en stark dnskan om att
ha mer att gora. Hur villkoren fér personer med stort behov av personalstéd skiljer sig fran andras
vardag kan illustreras med att tva personer uttrycker en 6nskan om att utveckla sin matlagning —
men forst senare, nar pandemin ar éver och de ater far anvanda gruppbostadens gemensamma
utrymmen och kan fa det personalstéd de behover.

Exemplet illustrerar ocksa den féljsamhet gentemot restriktioner som aterfinns i materialet. | princip
redogor alla deltagare for hur de anammat FHM:s rekommendationer i sin vardag, och flera uttrycker
viss frustration 6ver personal som inte anvander munskydd, eller att andra ute i samhallet slarvar
med att halla avstand. Nagra fa beskriver handlingar som kan uppfattas som ”protest” eller
motstand. Exempelvis uttrycker Jens viss tillfredsstéllelse att han lurade stadsbussarna (kravet om
munskydd) genom att promenera till och fran sin dagliga verksamhet. Den hoga graden av féljsamhet
omfattar ocksa restriktioner och begransningsatgarder som inforts pa boendet — men dven har finns
spar av motstand. Exempelvis genom att pa eget initiativ "boka basen” (servicebostadens
gemensamhetsutrymme), eller genom att (med hjalp av ledsagaren) fika pa konditori med sin partner
trots restriktioner gentemot kontakter med andra. Betydligt vanligare ar att begransningar forklaras
som en atgard pa grund av pandemin och ndgot som bara ska féljas for att chefen eller personalen
sagt det. En hog grad av féljsamhet kan tolkas som att det finns tillit till personalen, att de vet vad
som ar bast. En liknande tillit kan sparas nar deltagarna beskriver tillgang till personal. De kan
forvisso ha erhallit mindre stod dn 6nskat men det gar inte att spara oro Over att de skulle bli helt
utan personal — da kommer ju vikarier. En sadan tillit kan bottna i att under enskildas mangariga
(livslanga) beroende av stdd sa har det for det mesta I6st sig. En hog grad av féljsamhet till lokala
begransningsatgarder kan ocksa tolkas i termer av manga ars erfarenhet av att ens mening eller
tyckande inte har efterfragats. Det faktum att husmaoten och liknande i manga fall stéllts in, eller
aldrig praktiserats, paverkar saklart mojligheten att utéva inflytande i fragor som rér boendet och
den egna vardagen.

Pandemin har for 19 av de 24 deltagare som har daglig verksamhet inneburit stora férandringar,
nagra verksamheter har varit helt stingda medan andra helt eller delvis har stéllt om verksamheten.
De vanligaste omstadllningarna ar neddragning av tid, att aktiviteter stalls in eller skjuts fram, mindre
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rotation mellan grupper och att aktiviteter forlagts utomhus. Det ar lite oklart vad dessa
utomhusaktiviteter har bestatt av, men genomgaende beskrivs hur aktiviteter bytts ut till
promenader — vilket kan tolkas som forsok att samtidigt efterfélja rekommendationer for smittskydd
och tillvarata ratten till insats. Det kan te sig problematiskt att enbart promenader har ersatt alla
andra aktiviteter som ingar i daglig verksamhet. Samtidigt kan promenaderna i alla fall ses som forsok
att behalla kontakt och erbjuda nagon form av socialt umgange. | nagra fall har promenaderna
kombinerats med att forse deltagaren med olika uppgifter eller tips om saker att sysselsatta sig med.
| intervjumaterialet finns ocksa exempel pa det motsatta, att ingen fran den dagliga verksamheten
haft kontakt med deltagaren under perioder den varit nedstangd. Det vacker fragor om vad som sker
med individens rattighet till insatsen daglig verksamhet. Kan det vara sa att beslutsfattare i vissa
kommuner ser det som att om det inte gar att genomfoéra aktiviteter som vanligt sa upphoér ratten till
meningsfull sysselsattning? Eller kan det vara sa att insatsen da ar viktigare dn nansin?

Att daglig verksamhet ar betydelsefull for individen gar att utldsa dels av den lattnad som de som
fortsatt kunnat ta del av insatsen ger uttryck for, dels av hur deltagarna beskriver ett ssmre maende
nar all verksamhet stéllts in. Flera beskriver hur de upplevt oro och rastloshet, ndarmast panikkanslor
over att inte ha nagot att gora pa dagarna. Den dagliga verksamheten fyller flera viktiga funktioner i
deltagarnas liv. Férutom sjalva sysselsattningen innebéar deltagande i daglig verksamhet ocksa tillfalle
till social kontakt med andra och kanslan av att vara behévd. For de personer som i 6vrigt har ett
begrédnsat socialt natverk och fa mojligheter att kommunicera med andra (saknar telefon eller andra
digitala medier) kan helt installd verksamhet bli sarskilt kinnbar. Nagot forvanande ar att sa pass fa
verksamheter erbjudit alternativa kommunikationsvégar, sdsom videosamtal och digitala moten.
Flera av de yngre deltagarna beskriver hur mycket majligheten till videosamtal, spel och appar som
Youtube betytt for dem samtidigt som valdigt fa av de lite dldre har tillgang till dator eller telefon.
Kanske hade upplevelser som att dagarna dr tomma och langtrakiga samt en stor ensamhet kunnat
lindras om deltagarna haft tillgang till Internet och fatt stéd att anvanda digitala medier, och haft
tillgang till t.ex. en surfplatta.

Av de personer som har kontaktperson respektive ledsagare framgar att dessa insatser ar mycket
betydelsefulla for individen. Genom insatsen gavs mdjlighet till sociala kontakter och att bryta
isolering. S& har det t.ex. varit for Bjorn. Han uppger att det ar tack vare ledsagarens som han har
kunnat traffa sin partner vid tva tillfallen under det férsta pandemidret. Overlag beskrivs ocksa att
sjalva insatsen (kontakten respektive ledsagningen) dr anpassad enligt Folkhdlsomyndighetens
rekommendationer och andra mer lokalt inférda restriktioner. Det kan handla om att huvudsakligen
ha kontakt via telefon, att ledsagare/kontaktperson regelbundet testar sig, haller avstand och
anvander munskydd vid bilfarder. Att inte fler personer fatt tillgang till kontaktperson eller ledsagare
kan te sig nagot forvanande, med bakgrund mot att det sedan tidigare ar val kdnt att manga med
intellektuell funktionsnedsatting har begransade sociala natverk samt vetskapen om hur
betydelsefullt det ar for den psykiska halsan att bryta social isolering.

Sarbarhet och ojamlik halsa

| pandemins initiala skede identifierades olika riskfaktorer, som 6vervikt, diabetes och hjart- och
lungsjukdom. Det ar halsofaktorer som personer med intellektuell funktionsnedsattning har
bekymmer med oftare an befolkningen i stort. Personer med intellektuell funktionsnedsattning [6per
t.ex. en storre risk for dvervikt, lungsjukdom och diabetes samt har oftare nedsatt hjart- och
lungfunktion dn den 6vriga befolkningen (Flygare-Wallén, et al., 2018; Ng et al., 2017, Boonam et al.,
2019). Studier visar ocksa pa ett tidigare aldrande for personer med intellektuell
funktionsnedséittning (Evenhuis et al., 2012). Anda uppmarksammades inte gruppen och deras behov
under pandemins forsta faser. Det saknades lange statistik 6ver smittspridningen inom LSS.
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Till viss del beror det samre héalsolaget pa bakomliggande biologiska faktorer. Samtidigt har forskning
visat att tillgangen till halso- och sjukvard ar orattvist férdelad, och ar beroende av sociala faktorer
som fattigdom, bostadsomrade, yrke och etnisk harkomst. For personer med intellektuell
funktionsnedsattning har den ojamlika tillgdngen pa héalso- och sjukvard konstaterats i nationella och
internationella studier. Forskning antyder att personer med intellektuell funktionsnedsattning har
svart att fa tillgang till adekvat halso- och sjukvard (Appelgren et al., 2018, 2021) och ofta blir
missforstadda och far en ojamlik vard. Dessutom finns det rapporter som visar att problem med
samordning mellan olika omsorgsinstanser har bidragit till for tidiga dodsfall bland personer med
intellektuell funktionsnedsattning (Heslop m.fl., 2014). Forskning antyder vidare att hélso- och
sjukvardspersonal saknar kunskap om intellektuell funktionsnedsattning, bade teoretiskt och
praktiskt, att de ar radda for att inte kunna kommunicera effektivt, att de inte kanner sig tillrackligt
forberedda och utrustade att varda och stédja patienter med intellektuell funktionsnedsattning
(Appelgren et al., 2018, 2021).

Personer med intellektuell funktionsnedsattning ar dessutom ofta fattiga (SoU 2021:14, FUB, 2021).
Detta antas ha en stor paverkan pa malgruppens férhallandevis samre folkhalsa. Med andra ord,
personer med intellektuell funktionsnedsattning utgor en grupp med kanda riskfaktorer i forhallande
till covid-19, men detta forbigicks med tystnad i de initiala faserna av pandemin.

Sammantaget utgjorde den orattvisa tillgangen till hdlsoframjande stéd en 6kad risk for personer
med intellektuell funktionsnedsattning nar pandemin slog till. Aven om firre med LSS-insatser dn
befolkningen i 6vrigt har smittats av covid-19, sa har andelen avlidna varit avsevart hogre och
personerna yngre (Socialstyrelsen, 2021). Samtidigt bekraftades gruppens relativa osynlighet i de
tidiga insatserna, da kunskap om gruppens utsatthet inte paverkade myndigheternas
rekommendationer, statistik eller stédmaterial. Aven i senare faser, da beslut fattades om
prioriterade grupper for vaccination, saknades en medvetenhet om behovet av att prioritera
personer med omfattande stdd till foljd av sin funktionsnedsattning. Den senfardighet som nationella
myndigheter uppvisat i relation till personer med intellektuell funktionsnedsattning i relation till
pandemin ar uppseendevackande.

Ojamlik tillgang till information

Flera av deltagarna vittnar om svarigheter att fa tillgang till information. Pandemin har med tydlighet
visat pa behov av att solidariskt bidra till att halla smittspridning nere for att skydda dem som l6per
storst risk att bli allvarligt sjuka. | syfte att underlatta detta har myndigheterna kontinuerligt
informerat medborgarna via sina hemsidor, dagliga presskonferenser, informations- och
utbildningsmaterial. Men FUB:s representanter beskriver att myndigheterna brustit i att ta fram
information som ar anpassad for personer med intellektuell funktionsnedsattning.

Komplexiteten och de ofta motsagelsefulla smittskyddsrekommendationerna har varit mycket
utmanande for personer med intellektuell funktionsnedsattning. Detta har sarskilt varit fallet dar
information inte har givits i tillgdngliga format. Medan riktlinjer som att forbjuda ledsagare att folja
med patienter som ldggs in pa sjukhus implementerades pa en del hall fér att minska smittspridning,
togs inte tillracklig hansyn till de risker och konsekvenser det medférde fér personer med
intellektuell funktionsnedsattning som behodver stod for att tolka och kommunicera sina behov till
vardpersonal. Upplevelser som dessa och den majliga inverkan pa manniskors halsa och
valbefinnande kommer sannolikt att ha en fortsatt inverkan under en tid framoéver (jmf Cronin m.fl.,
2020).
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Ensamhet

For manga av deltagarna har pandemin inneburit att daglig verksamhet och gemensamma aktiviteter
i gruppbostaden stéllts in. For dem som har ett arbete har pandemin inneburit permitteringar eller
minskad arbetstid. Flera personer upplever att det paverkat deras maende negativt, vilket bekraftas
av FUB (2020) och Socialstyrelsen (2021a). Det handlar om oro fér hur deras majligheter till arbete
ser ut efter pandemin, och med det foljer ocksa en oro fér ekonomi. Flera av deltagarna uttrycker
ocksa frustration over att inte fa ga och handla eller att fa ga ut utan att personalen foljer med. |
intervjuerna uttrycks ocksa langtan efter social samvaro med grannarna i boendet, anhériga och med
en partner. Aven interaktionen med personalen har dndrats, dir skyddsutrustning & ena sidan utgor
en trygghet, eftersom den minskar risk for smitta, a andra sidan signalerar utrustningen avstandet
vilket gor hela den extraordinéra situationen hogst pataglig.

En del personer med intellektuell funktionsnedsattning har snava sociala natverk, bestaende av
anhoriga, personal och andra personer med funktionsnedsattning. Samvaron med andra i boende
och daglig verksamhet utgor ofta den huvudsakliga sociala vardagen. Det framgar av intervjuerna att
manga tycker att promenader som ersatter de vanliga aktiviteterna ar trakiga, och inte fyller samma
funktion som att gora saker tillsammans men att de pa samma gang ar battre dn att bara vara
hemma. Intervjuerna berattar om en vardag dar de sociala behoven inte tillgodoses, med en hog
grad av ensamhet som resultat. For nagra fa ar ensamheten sjalvvald, for att skydda sig mot smitta,
men for de flesta &r ensamheten patvingad, genom besoksforbud, installd daglig verksamhet och
stangda gemensamhetsutrymmen.

Det 4r manga av deltagarna som upplevt stor ensamhet under pandemin. Aktiviteter tycks inte ha
ersatts pa nagot systematiskt satt. Flera av dem vars dagliga verksamhet sténgts, vittnar om att de
inte haft kontakt eller uppfoljningar kring hur de har det. Samtidigt vittnar en del om att de inte
tillatits ga och handla eller ga ut sjalva. | stallet har personal handlat 4t dem, de har enbart fatt ga ut
tillsammans med personal, och de har inte kunnat umgas med 6vriga som bor i gruppbostaden.

FHM rekommenderade dem som levde ensamma att valja ett par personer och bilda en bubbla
tillsammans med dem, for att tillgodose behov av social samvaro. Vi har ocksa uppmanats att
anvanda de digitala mojligheterna for att uppratthalla sociala kontakter. Det tycks som om framfor
allt de som bor i bostad med sarskild service inte fatt stéd att bilda sddana sociala bubblor,
exempelvis med ett par av sina grannar i boendet. Resultaten visar ocksa att manga inte har tillgang
till eller erbjudits stéd att anvanda digitala medier for social samvaro och stimulerande aktiviteter.

En ofrivillig ensamhet och social isolering innebar en betydande risk for depression (Erzen et al.,
2018). Ofrivillig ensamhet ar ocksa en riskfaktor for allvarliga fysiska sjukdomar sasom hjart-
karlsjukdomar och stroke (Valtorta et al., 2016). Att tillhéra en gemenskap dr mer an att vara
narvarande. Det handlar om ett dmsesidigt utbyte i en gemenskap, vilket dr grundlaggande for ett
vardigt liv (Turnbull & Turnbull, 2011). Vikten av social samvaro och en kansla av tillhorighet i ett
socialt sammanhang kan darfér inte underskattas. Aven till synes flyktiga méten i det offentliga
rummet, en igenkdnnande nick i affaren eller att kdnna personalen pa ett café ar viktiga delar i
kdnslan av samhérighet och tillhérighet (Bigby & Wiesel, 2019).

Sammantaget berattar majoriteten av deltagarna om en vardag dar konsekvenserna av beslut om att
stanga daglig verksamhet, stélla in sociala aktiviteter och forbjuda personer med intellektuell
funktionsnedsattning att befinna sig i det offentliga rummet paverkar mer an enbart sjalva tillgangen
till aktiviteter. Det kan tolkas som att en grundlaggande kansla av tillhérighet, att vara del av ett
sammanhang, urholkats.
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Langsiktiga effekter av pandemin

Majoriteten av deltagarna hade fore pandemin ett aktivt liv som inkluderade sociala och fysiska
aktiviteter under fritiden. Pa grund av alla restriktioner for att minska smittspridning har passiviteten
Okat med stillasittande och brist pa aktiviteter. Forskning visar att fysisk aktivitet ar viktigt i syfte att
forebygga livsstilssjukdomar, psykisk ohalsa och fortida dod (FHM, 2021; Nordstrom, 2021). Som fér
ovriga i samhallet behover effekterna av pandemins inverkan pa vardagslivet foljas upp, for att
forebygga en negativ fysisk och psykisk halsopaverkan som férandringar i levnadsvanor medfér for
personer med intellektuell funktionsnedsattning.

Vilka langsiktiga effekter, sociala, psykiska och fysiska, pandemin kommer att ha for personer med
intellektuell funktionsnedséattning, sarskilt de som upplevt en langre tids lock-down, &r svart att
beddma men behdver foljas under en langre period. Att insatser for att mildra negativa konsekvenser
kommer att kravas ar dock rimligt att anta.

Begrdansande atgarder: ett hot mot vardagens demokrati

Det ar inte ovanligt att begransande atgarder, saval lagliga som olagliga, forekommer i verksamheter
for personer med intellektuell funktionsnedsattning, dven under normala omstandigheter (Bjorne et
al., 2021). Under pandemin tycks fler ha vidtagits. Framst deltagarna med insatser i form av bostad
med sarskild service och daglig verksamhet beskriver en hog grad av begréansande atgarder som
beslutats av personal och chefer. Dessa begrdnsningar handlar om besoksférbud, férbud att handla,
att ga ut utan medfdljande personal, staingda gemensamhetsutrymmen, men ocksa att personen inte
far ha tillgang till sina egna pengar. Sddana begransningar utgér inte bara fysiska begransningar, utan
de ar ocksa en begransning i inflytande, delaktighet och sjalvbestimmande. Dessa demokratiska
varden ar grundlaggande i LSS-lagen och skyddade i grundlag (Regeringsformen, 2 kap, §§6 och 8).

Besluten om begrdnsande atgarder visar pa en prekar vardag for personer med intellektuell
funktionsnedsattning, som visar pa en skor rattssdkerhet dar atgarder vidtagits utover de
begransningar som drabbat alla under pandemin. Aven om alla medborgare upplevt att de strukturer
som utgor vardagen forandrats radikalt de senaste aren, sa har det varit mojligt att utveckla
strategier som mojliggjort en bibehallen kansla av nagon form av normalitet. For manga personer
med intellektuell funktionsnedsattning har vardagen inskrankts ytterligare, pa ett till synes
godtyckligt satt.

Detta har varit maojligt for att insatser som syftar till att gora det “maijligt att leva som andra” innebar
en slags idealisering. Snarare an att faktiskt leva som andra, sa innebar insatser enligt LSS att
personer med en intellektuell funktionsnedsattning lever “som om de lever som andra” (Bjorne,
2020). Sa lange vardag rader ar det mojligt att uppratthalla idealiseringen, men i sparen av pandemin
har sprickorna i valfarden blivit uppenbara. De sprickorna har gjort det mojligt att fatta beslut som
utgor ett grundlaggande hot mot manniskors valmaende, vilket kan fa langsiktiga konsekvenser.

Begransningar och styrkor i studien

Under hosten 2020 genomfordes en internationell enkdt om pandemin effekter for personer med
intellektuell funktionsnedsattning i 19 lander. | Sverige besvarade 919 anhériga och personal.
Resultaten fran enkéatstudien visade pa markbara effekter efter pandemins forsta vag och
accentuerade behovet av att ocksa studera personer med intellektuell funktionsnedséattnings egna
upplevelser och varderingar av pandemin. Detta ar oss veterligen den forsta vetenskapliga svenska
studien som gor det.

En styrka med denna studie ar att personer med intellektuell funktionsnedsattning som velat delta i
en intervju sjalva kommit till tals och berattat om sina erfarenheter av pandemin. Dessa
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forstahandserfarenheter utgor betydelsefull kunskap, inte bara vad galler fakta, utan aven kring
etiska fragestallningar. Genom att ge ett forstahandsperspektiv pa pandemin har personer vars rost
sallan paverkar den etiska diskursen fatt moljlighet att uttrycka vad de uppfattar som viktigt, gott och
ratt (Mattingly, 2014).

Personer med omfattande intellektuell funktionsnedsattning har inte intervjuats direkt. Deras
perspektiv har fangats via intervjuer med FUB-representanter. Metoder for att involvera personer
med omfattande intellektuell funktionsnedséattning i forskning forutsatter mojligheter till fysisk
narvaro, ex. i form av observation eller aktiv interaktion 6ver tid. Det har av naturliga skal inte varit
moijligt i denna studie vilket innebar att viktiga perspektiv fran malgruppen gatt forlorade. Det ar en
begransning som talar for att ytterligare studier behovs for att fanga in erfarenheter fran den grupp
som har de allra storsta stédbehoven. Forskargruppen bedémer dock att FUB-representanternas
kunskaper om malgruppens situation och erfarenheter varit den basta tillgangliga kallan under
radande omstandigheter och studiens tids- och resursmdjligheter.

Syftet med studien har varit att genom intervjuer ge en djupare kunskap om och béttre férstaelse for
hur personer med intellektuell funktionsnedsattning upplevt pandemin och dess paverkan pa deras
vardagsliv. Har bidrar studien med viktiga kunskaper men en kvalitativ undersékning av detta slag gor
inte ansprak pa att vara representativ eller generaliserbar for samtliga vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning. 34 personer med intellektuell funktionsnedsattning och nio FUB-féretradare ar
ingen stor grupp men ger ett tillrackligt material for att bidra med kunskaper av en karaktar som
behovs for att battre férsta pandemins komplexa konsekvenser for en utsatt grupp. Mycket av de
effekter som presenteras har kan ocksa antas gélla for en stérre grupp.

Vid nagra tillfallen har fragor dykt upp under intervjuerna som vi inte haft mojlighet att félja upp.
Exempelvis genomfordes en av intervjuerna med stéd av personal. Deltagaren hade fatt en forsta dos
vaccin, medan personalen annu inte blivit vaccinerad. De bada satt ndra varandra, och ingen av dem
hade personlig skyddsutrustning. Det hade kunnat vara vardefullt att veta om denna I6sning
foregatts av en dialog, med tanke pa att andra deltagare angav att de behdvde kdmpa for att
personalen skulle anvanda sig av skyddsutrustning.

Att (etiskt) forbereda for en kris

Pandemin med covid-19 har paverkat vardagslivet pa ett genomgripande satt: alla har fatt lara sig att
halla avstand, tvatta hander ordentligt och kanna efter lite extra om det finns minsta symptom som
skulle goéra det nédvindigt att stanna hemma. Aven om covid-19 inte &r den enda pandemin som
drabbat véarlden i nutid, sa kom den som en éverraskning for befolkningen i stort och har haft en mer
omfattande paverkan dn exempelvis ebola, fagelinfluensan och svininfluensan. Det svenska
samhallet gick pa kort tid till ett krislage efter det att medierna rapporterade om att manniskor i
Wuhan blev sjuka och lastes in av myndigheterna, via att enstaka fall rapporterades, till att
smittspridningen kraftigt 6kade fran mars 2020. Samtidigt stdngde stora delar av omvérlden ner.

Beslut behdvde fattas, ofta snabbt och baserade pa osdkra och standigt skiftande faktaunderlag. Det
fanns inte alltid tid for etiska 6vervaganden om langsiktiga konsekvenser eller om andra tillgéngliga
alternativ. Malet med den svenska pandemihanteringen var att plana ut smittkurvan for att
sjukvarden skulle hinna med och att radda liv genom att sarskilt skydda riskgrupper genom atgarder
som skulle vara hallbara 6ver lang tid. Medan andra lander, inklusive vara nordiska grannar, stangde
ner samhallet, fortsatte den svenska vardagen, om an i forandrad form.

Delar av (arbets)livet flyttade online och social samvaro begrdnsades. Det innebar en pafrestning att
inte kunna traffa exempelvis dldre anhoriga pa vanligt satt. Oron i samhallet har under pandemin
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varit kdnnbar. For manga har det varit en tid med pataglig ensamhet, inte minst for dem som isolerat
sig eller isolerats for att de tillhér nagon av riskgrupperna. | en internationell enkatstudie, som
genomfordes under hésten 2020, svarade drygt 900 svenska anhoriga och personal att covid-19
redan under det forsta halvaret lett till betydande konsekvenser fér personer med intellektuell
funktionsnedsattning. De begransningar som inforts visade sig enligt deltagarna fér en del personer
med intellektuell funktionsneds&ttning ha lett till viktokning, negativ paverkan pd humor/angest och
somn, och en 6kad forekomst av stereotypa beteenden och beteenden som utmanar (utatriktat mot
omgivningen saval som sjalvskadande).

Till viss del kan de begrdansande atgarderna deltagarna i denna studie beskriver vara resultatet av
bristande framférhallning och krisplanering. Det géller brister i alla sektorer i samhéllet: halso- och
sjukvarden, statliga myndigheter, samt privata och kommunala utférare av insatser enligt LSS och
SolL. Forfattarna bedémer utifran intervjustudien att det har lett till att en stor andel personer med
intellektuell funktionsnedsattning tvingats bara en oproportionerligt stor borda. Samhallen tenderar
att planera fér majoriteten och senare finna sarlosningar for speciella grupper (Nussbaum, 2006).
Personer med intellektuell funktionsnedsattning ar en marginaliserad grupp och deras behov
uppmadrksammas oftast bristfalligt och reduceras ibland till ett individuellt perspektiv. Denna
intervjustudie illustrerar detta. Denna problematik har funnits fére pandemin men har under
pandemin blottlagts och tydliggjorts. Framtida forskning och krisplanering behover ta hansyn till och
involvera personer med intellektuell funktionsnedsattning och deras behov fran bérjan. Inte minst
eftersom de ofta 4r mycket beroende av samhallets insatser och darutover ofta tillhor riskgrupperna
vid en pandemi. Fragor som ror dem bor inte ses som marginella, utan forstas i relation till
samhallsfragor som ofta uppfattas mer centrala (Protonentis, Chordiya & ObeySumner, 2021). Detta
kravs for att undvika att oréattvisor, sociala saval som halsomassiga, fortsatter att forsatta personer
med intellektuell funktionsnedsattning i ett utsatt lage.

Erfarenheter som personer med intellektuell funktionsnedsattning, deras anhoriga och personal
inom funktionshinderomradet har gjort under pandemin behéver dokumenteras och utvarderas sa
att samhallet pa lokal, regional och nationell niva blir battre rustat for att mota framtida kriser och
utmaningar. | det sammanhanget &r ocksa internationella erfarenheter, dér man mott personer med
intellektuell funktionsnedsattning och deras behov pa delvis andra satt ar i Sverige, viktiga att ta del
av och lara av.

For att i framtiden framgangsrikt forbereda for kommande kriser r det vasentligt att manniskor med
funktionsnedsattning far stéd som tillgodoser deras psykiska, fysiska och sociala behov (SOSFS,
2002:9). Detta inte i forsta hand for att de har en funktionsnedsattning utan for att de ar manniskor.
Med ett mer holistiskt och humanistiskt synsatt och tillvaratagande av erfarenheterna fran covid-19-
pandemin blir fler [6sningar tillgdngliga nasta gang vi befinner oss i ett 1age som kréver krishantering.
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Bilagor

Bilaga 1. Informationsbrev
Information till deltagarna

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. | det har brevet far du information om
projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Det har ar ett forskningsprojekt som ska ta reda pa vilka upplevelser och erfarenheter som personer
med intellektuell funktionsnedséattning har av Coronapandemin. Darfor vill vi gdrna intervjua dig. Vi
kontaktar dig for att du ar aktiv i Foreningen for utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna (FUB).

Syftet ar att undersdka FUBs erfarenheter av hur Coronapandemin paverkar personer med
intellektuell funktionsnedsattning, sarskilt de mer omfattande funktionsnedsattning, och deras
vardagsliv, fritidsaktiviteter, sysselsattning, boende och kontakt med anhdriga, familj och vanner. Vi
vill ocksa veta hur FUB tycker att personer med intellektuell funktionsnedsattning har blivit bemotta
under Coronapandemin. Vi fragar dig nu om du vill delta i studien och beratta hur du som
representant for FUB upplevt att livet for personer med intellektuell funktionsnedséattning har
paverkats under Coronapandemin.

Nagra forskare i England gor ocksa intervjuer och resultatet darifran kommer att jamféras med
resultaten fran Sverige.

Forskningshuvudman for projektet ar Ersta Skondal Bracke Hogskola. Med forskningshuvudman
menas den organisation som ar ansvarig for studien.

Hur gar studien till?

Att delta i den har forskningsstudien innebar att du blir intervjuad vid ett tillfalle av en forskare. Om
du vill delta i studien kontaktar vi dig for att bestdmma tid och plats for intervjun. Intervjun berdknas
ta ungefar en timme. Tycker du att det &r lange sa tar vi en paus eller fortsatter en annan dag. Du
bestammer vilka fragor du vill svara pa och nar och var vi ses. Vi kan ses pa ditt jobb, pa ett fik eller
hemma hos dig t.ex.. Da maste vi vara noga med att halla avstand. Om du hellre vill bli intervjuad via
datorn eller paddan sa kan vi gora intervjun pa natet.

Mojliga féljder och risker med att delta i studien

Att delta i den har forskningsstudien innebar inga direkta fysiska risker. Men det kan upplevas som
stressande att prata om Coronapandemin och dess féljder. Det ar darfor sarskilt viktigt att man
kdnner sig trygg i intervjusituationen. Vi gar igenom bade skriftligt och muntligt i forvag vad det
innebdr att delta i den har studien och att det ar helt frivilligt att delta. Om du 6nskar kan en
stodjande person finnas med under intervjun, alternativt i ett angransade rum. Det gar ocksa bra att
avbryta intervjun nar som helst om du inte langre vill vara med. Om du vill kan vi ocksa bestamma en
tid senare da vi kan prata igenom hur du upplevde intervjun.

Vad hiander med mina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig. Men nar vi skriver eller berattar
om den har forskningen kommer du och din FUB-férening att vara anonyma. Det betyder att ditt
riktiga namn inte syns och att annan information om vem du ar, var du jobbar eller bor, inte heller
kommer med.
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Intervjuer spelas in med bandspelare eller pa dator och skrivs sedan ned ord for ord. Néar alla
intervjuer ar genomforda, sammanstalls materialet. Ditt namn och andra personuppgifter kommer
att tas bort fran det fardiga materialet sa att vad just du har sagt inte framgar. Ingen annan &n
forskare i projektet kommer att ha tillgang till materialet. Allt material kommer att forvaras inlast.

Dina intervjusvar kommer att behandlas sa att obehdériga inte kan ta del av dem.

Ansvarig for dina personuppgifter ar Ersta Skondal Bracke Hogskola. Enligt EU:s dataskyddsférordning
har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i studien, och vid behov fa
eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra att uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av
dina personuppgifter begrdnsas. Ratten till radering och till begransning av behandling av
personuppgifter galler dock inte nar uppgifterna ar nodvandiga for den aktuella forskningen. Om du
vill ta del av uppgifterna ska du kontakta professor Magnus Tideman vid Institutionen for
socialvetenskap, Ersta Skondal Bracke hogskola, e-mail: magnus.tideman@esh.se telefon: 0703-

712311. Dataskyddsombud &r Klas Eriksson och nas pa e-mail: klas.eriksson@esh.se telefon: 073-

901 66 50. Om du ar missnojd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att ge in klagomal
till Datainspektionen/Integritetsskyddsmyndigheten, som ar tillsynsmyndighet (from 1 januari 2021
heter Datainspektionen istallet Integritetsskyddsmyndigheten).

Hur far jag information om resultatet av studien?

Du kan ta del av vad du sjalv sagt i intervjun genom att kontakta ansvarig forskare eller personen som
har intervjuat dig. Att ta del av analysresultatet ar frivilligt och du behéver inte ldsa det om du inte
vill. Nar alla intervjuer ar fardiga skriver vi om resultatet i artiklar som andra forskare kan lasa.
Dessutom kommer en lattlast version av rapporten skrivas. Om du vill |asa rapporten eller artiklarna
kan vi skicka dem till dig.

Forsakring och ersattning

Inga sarskilda forsakringar galler for de som deltar i denna studie. Deltagarnas privata
forsakringsskydd bedoéms vara tillrackligt.

Du far inte nagot betalt for att delta i studien.
Deltagandet ar frivilligt

Det &r frivilligt att vara med. Det betyder att du inte maste vara med. Aven om du férst siger ja s&
kan du angra dig senare. | sa fall behover du inte forklara varfor, det racker att sdga att du inte vill
vara med langre. Det kan du gora fram till att vi har skrivit klart en rapport om forskningen. Nar vi
skriver eller berattar om den har forskningen kommer du att vara anonym. Det betyder att ditt
riktiga namn inte syns och att annan information om vem du ar, vilken FUB-forening du féretrader,
var du jobbar eller bor inte kommer med. Om du valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande
sa kommer det inte att paverka dina framtida stodinsatser.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for studien (se nedan).
Ansvarig for studien
Ansvarig for forskningsprojektet ar Professor Magnus Tideman, Ersta Skondal Bracke

Hogskola. Telefonnummer: 070-3712311 eller e-post: Magnus.Tideman@esh.se
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Bilaga 2. Samtyckesblankett
Samtycke till att delta i studien

Jag har fatt muntlig och skriftlig informationen om studien. Jag har haft mojlighet att stélla fragor. Jag

far behalla den skriftliga informationen.

[1 Jag samtycker till att delta i studien Personer med intellektuell funktionsnedséattning och deras

erfarenheter och upplevelser av Covid-19.

[1 Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas pa det satt som beskrivs i

deltagaresinformationen.

Plats och datum

Underskrift
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Bilaga 3. Intervjuguide
Intervjuguide for personer med intellektuell funktionsnedsattning ang covid-19.

Inledning

e Information om studien, frivillighet, bekraftelse av samtycke. Konfidentialitet.

e Kort om vilka @mnen jag tanker ta upp (Coronapandemin och om och hur den paverkat dig,
de som du bor med, personal, familj, vanner och hur Corona paverkat dig t.ex. nar det géller
fritidsaktiviteter)

Fragor om intervjun/studien?

e Jagarintresserad av din beréttelse eftersom du bor pa en gruppbostad/arbetar pa daglig
verksamhet/har LSS-stod, jag &r inte har for att bedoma dig

e Alla svar ar bra, finns inga ratt eller fel

e Jag kommer ibland stilla foljdfragor sa att vi ar 6verens om vad du menar

e Sag till nar du vill ta en rast

e Om det ar Ok for dig kommer jag att spela in intervjun och sedan skriva ner vad du har sagt

e Vitraffas nu, och kanske traffas vi en gang till om det behovs

e Uppmuntra att ge exempel

e Samtycke

Bakgrundsfragor
e Hur gammal ar du?

Boende

e Var bor du och hur lange har du bott dar?
e Var bodde du precis innan du flyttade till dar du bor nu?

Daglig verksamhet/sysselsdttning

e Vad jobbar du med? Hur ldnge har du haft denna dagliga verksamhet/sysselsattning?
e Var jobbade du innan du borjade har?

Kontaktperson

e Om intervjun vacker starka kdnslor som du vill prata mer om, har du ndgon du kan prata
med? | sa fall vem ar det?

Du och Coronapandemin

1. Har du sjalv haft coronaviruset /Covid-19? Har du fatt gora ett test som visade ett positivt
resultat? Hur paverkade Corona din halsa och ditt maende?

2. Har du varit tvungen att isolera dig under en period for att du har traffat nagon som hade
Coronaviruset?

3. Omduvartvungen att isolera dig, hur gjorde du da? Vem kopte din mat? Vem holl
kontakten med dig? Pa vilket satt holl ni kontakten nar du isolerade dig (t.ex. via telefon eller
sms)?

4. Har du fatt vaccin mot Corona? Vill du vaccinera dig? Om inte, varfor?

5. Nar du tanker pa Corona, vad tanker du pa da?

Paverkan av Coronapandemin
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10.

11.

12.

13.

14.

15.
16.

17.

Om du forst berattar om en vanlig normal vecka, innan Corona, vad du brukade géra och hur
det brukade vara? och sedan berattar om pa vilket satt Covid-19 har paverkat...

Ditt arbete/dagliga verksamhet

Ditt boende

Besok hos specialistsjukvard/ lakare/sjukskoterskor eller habilitering som du vanligtvis gar till
for din funktionsnedsattning? (det kan vara t.ex. arbetsterapeut, sjukgymnast, psykolog eller
neurolog)

Besok pa vardcentralen eller apotek

Dina behov av stdd av personal

Dina besok i affarer (t.ex. shopping, frisor mm)

Ditt sociala liv och dina relationer med vanner eller familj, arbetskamrater och de som bor
pa samma gruppbostad

Dina fritidsaktiviteter

Under den har Coronaperioden, har vissa manniskor kdnt sig ganska oroliga eller ensamma.
Hur har det paverkat dig? Hur har du matt? Din mentala hélsa eller valmaende? (t.ex. matt
battre dn annars, likadant, eller kant oro, angest, ensamhet, kant sig annorlunda)?

Néar du tanker pa de omraden som vi pratat om, vad skulle kunna ha gjort ditt liv
enklare/battre nar det galler....

Arbetet/Daglig verksamhet

Boende

Specialistsjukvard

Lakarbesdk

Dina behov av stéd av personal pa boende eller daglig verksamhet
Shoppingbesok, ga i affarer mm

Ditt sociala liv och relationer med vanner eller familj

Dina fritidsaktiviteter

Har din dagliga verksamhet varit stangd under Corona? Har du haft nagon annan
sysselsattning pa dagtid nar Daglig verksamhet stangts ned? Vilken typ, om nagon, av
sysselsattning har du i sa fall haft? Vad tycker du om att den dagliga verksamheten varit
stangd?

Hur har personalen pa boendet/daglig verksamhet informerat om Corona och vad man ska
gora for att undvika att bli smittad?

Har det funnits sarskilda regler under Coronan pa ditt boende, t.ex. om var man far vara?
Har ni husméten pa ditt boende? Har de stéllts in under Corona pandemin?

Har du haft genomférandeplansméten och méten med handliaggare som vanligt? Ar det
nagot moéte med kommunen som har stéllts in under Coronan?

Har personal som st6ttar dig varit sjuka i Corona? Har du fatt samma personalstdd som innan
dven ndr personal varit sjuka?

Har du varit med i digitala méten, t.ex. via Teams eller Zoom?

Hur har kontakten med anhoriga/vanner varit under Coronan? Har ni anvant digitala medier
for att halla kontakt? | s3 fall, hur tycker du det fungerat?

Har anhdriga behovt hjélpa till/stédja dig mera nu dn innan Corona?
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18.

19.
20.

21.
22.
23.

Har det funnits nagra regler pa boendet for kontakter med anhoriga under Corona? Har det
varit nagot forbud for anhoriga, t.ex. att besoka gruppbostaden?

Har pojkvanner eller flickvanner fatt sova over som vanligt?

Ar det ndgot du skulle vilja berdtta om hur Corona paverkat dig, ndgot som inte tagits upp
under intervjun?

Vad vill du géra nar Corona ar éver, nar vi inte behover halla avstand och sant?

Ar det ndgot du skulle vilja tilligga?

Har du nagra fragor innan vi avslutar?
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