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Sjálfstæð búseta – ungt hreyfihamlað fólk.

– Kynning á rannsóknarverkefni

 
Þegar hreyfihamlaðir komast á fullorðinsárin fara þeir eins og aðrir að huga að því að flytja að heiman. Síðastliðin 17 ár hef ég starfað sem iðjuþjálfi hjá Styrktarfélagi lamaðra og fatlaðra. Í samstarfi við hreyfihamlaða, foreldra þeirra og annað fagfólk hef ég kynnst málefnum fatlaðra. Ég hef fylgst með ýmsum skjólstæðingum mínum, sem ég kynntist þegar þeir voru á barnsaldri, vaxa úr grasi og verða fullorðnir. Í starfi mínu hef ég m.a. veitt ungu fólki með hreyfihömlun og foreldrum þeirra ráðgjöf um sjálfstæða búsetu og þá sérstaklega hvað varðar aðlögun húsnæðis og notkun tæknilegra hjálpartækja. 

 
Ég hafði áhuga á að kynna mér þessi mál nánar og þegar ég síðastliðið haust hóf nám til meistaraprófs í uppeldis- og menntunarfræðum við félagsvísindadeild Háskóla Íslands ákvað ég að velja þetta viðfangsefni í lokaverkefni mitt. Í þessari grein kynni ég markmið rannsóknarinnar, rannsóknaraðferðir og fyrstu niðurstöður.

Markmið rannsóknar

 
Undanfarin ár hafa miklar breytingar átt sér stað á búsetuformi fatlaðra hér á landi. Stór heimili eða stofnanir eru að leggjast niður og búseta í formi sambýla hefur aukist. Síðustu ár hefur hreyfihamlað fólk í auknum mæli kosið sjálfstæða búsetu þar sem það fær utanaðkomandi skipulagða þjónustu. Markmið rannsóknar minnar er þríþætt:

1. Fá innsýn í það hvernig ungu fólki með hreyfihömlun gengur að búa sjálfstætt. 

2. Athuga stuðning og þjónustu sem stendur til boða og hvernig sú þjónusta mætir þörfum fólks.

3. Kanna hvernig ungt fólk með hreyfihömlun er búið undir fullorðinsárin, þar með talið sjálfstæða búsetu. 

Rannsóknaraðferð

 
Í rannsókninni er beitt eigindlegum aðferðum, tekin voru viðtöl og farið í þátttökuathuganir. Þessi rannsóknaraðferð hentar vel til að öðlast heildarmynd af lífi og aðstæðum fólks og fá innsýn í hvaða skilning og merkingu fólk leggur í líf sitt og aðstæður. Í rannsóknina valdi ég hóp einstaklinga sem hafa mismunandi sjónarhorn á sjálfstæða búsetu hreyfihamlaðra. Ég ræddi við þrjá hreyfihamlaða sem búa sjálfstætt, móður hreyfihamlaðrar stúlku og trúnaðarmann fatlaðra. Einnig fór ég í heimsókn í þjónustuíbúðarkjarna og ræddi þar við starfsfólk. Þeir viðmælendur mínir, sem eru með hreyfihömlun, eru allir með sjúkdómsgreininguna heilalömun. 

 
Rannsóknarspurningar mínar voru í upphafi tengdar þjónustuþáttum, félagslegri einangrun og einmanaleika. Einnig hafði ég áhuga á því að kynna mér hvort hreyfihamlaðir gætu nýtt sér tæknileg hjálpartæki til að rjúfa þessa einangrun og auka færni sína og sjálfstæði. Þegar ég fór að ræða við viðmælendur mína komst ég að því að það var ýmislegt annað sem lá þeim á hjarta. Auk þjónustu- og félagsþátta var mikið rætt um fræðslu í sambandi við fötlun þeirra og undirbúning undir fullorðinsárin og sjálfstæða búsetu. Einnig var þeim ofarlega í huga viðmót ófatlaðra gagnvart fötluðum og þekkingarleysi um fötlun í þjóðfélaginu. Framtíðarósk þeirra var að verða virkir þjóðfélagsþegnar og fullgildir þátttakendur í samfélaginu.  

Sjálfstæð búseta

 
Að fytja að heiman og taka ábyrgð á eigin lífi er álag fyrir alla, jafnt ófatlaða sem fatlaða. Hreyfihamlaðir búa yfirleitt við mjög verndaðar aðstæður í foreldrahúsum og hafa átt allt undir foreldrum sínum. Í sjálfstæðri búsetu reynir á einstaklinginn og færni hans við að takast á við daglega lífið. Hér á eftir fjalla ég um reynslu viðmælenda minna af undirbúningi undir sjálfstæða búsetu, þá fræðslu, sem þau hafa fengið í sambandi við fötlun sína, og fræðslu og stuðning sem starfsfólk hefur kost á. Rannsóknin er á byrjunarstigi og á ég eftir að kanna þessa þætti nánar. 

Undirbúningur

 
Í viðtölum kom fram að foreldrar hreyfihamlaðra sáu aðallega um undirbúning fyrir sjálfstæða búsetu og fylgdu þau börnum sínum eftir og veittu þeim stuðning eftir að þau voru flutt að heiman. Viðmælendur mínir töluðu um að þeir hefðu viljað fá betri aðlögun og undirbúning frá utanaðkomandi aðila. Þessi aðlögun hefði mátt byrja nokkrum árum áður en hreyfihamlaður einstaklingur flytur að heiman. Undirbúningur þyrfti m.a. að felast í andlegum stuðningi, aðlögun og kennslu í sambandi við ýmsa hagnýta hluti hins daglega lífs, s.s. heimilishald. 

 
Viðmælendur mínir upplifðu ekki að hreyfihamlaðir gengju í gegn um neitt sérstakt mat fyrir sjálfstæða búsetu þar sem metnar væru þarfir þeirra og langanir. Sumir höfðu prófað ýmis úrræði áður en það rétta fannst. Aðrir voru enn þá ekki komnir í húsnæði sem passaði. Fólk bjó í íbúðum sem hentuðu því ekki, annaðhvort félagslega eða vegna þess að íbúðir voru ekki nægilega aðgengilegar fyrir hreyfihamlaða. Sem dæmi má nefna að í þremur íbúðum, sem ég kom í, gat fólk ekki farið í bað heima hjá sér vegna þess hve baðherbergin voru lítil. Flestum fannst að þjónustuaðilar ynnu ekki nóg með fötluðum sjálfum og aðstandendum þegar að þeim tímamótum kæmi að sá fatlaði flytti úr foreldrahúsum. Mismunandi búsetuform, sem þjónustuaðilar bjóða upp á, voru ekki kynnt og þurfti fólk því sjálft að leita sér upplýsinga. Foreldrar fatlaðra hafa brugðist við á þann hátt að leita sér upplýsinga innbyrðis og bera sig saman.

Fræðsla og stuðningur

 
Við upphaf fullorðinsára eru framtíðardraumar ofarlega í hugum fólks, óskir og draumar um að lifa lífinu, eignast fjölskyldu og að verða virkir þjóðfélagsþegnar. Á þessum árum verða hreyfihamlaðir meðvitaðri um fötlun sína og vilja fá fræðslu og upplýsingar. Flestir viðmælenda minna söknuðu fræðsluefnis um fötlunina og þá sérstaklega á íslensku. Sumir voru byrjaðir að leita sér upplýsinga á Netinu en þær voru allar á ensku. Fram kom að þegar spurningar koma upp í sambandi við einkalíf og persónuleg atriði vissi fólk ekki hvert það ætti að leita. Því fannst vanta stuðningshópa þar sem hreyfihamlað fólk gæti hist til að ræða um fötlun sína og fengið aðstoð og stuðning ef á þyrfti að halda. 

 
Fram kom í viðtölum að vísir að þessu væri í Hinu húsinu þar sem starfræktir væru umræðuhópar fyrir fatlaða. Sumir viðmælenda minna höfðu leitað til trúnaðarmanns fatlaðra eftir stuðningi og aðstoð. Einnig leita hreyfihamlaðir mikið til starfsfólks í þjónustuíbúðarkjörnum þar sem  þeir búa. 
Fræðsla og stuðningur fyrir starfsfólk

 
Viðmælendur mínir töluðu um að starfsfólk, sem vinnur í þjónustuíbúðarkjörnum þar sem fatlaðir búa, væri yfirleitt áhugasamt og tæki mikinn þátt í daglegu lífi og vandamálum sem koma upp hjá íbúum. Margt af þessu starfsfólki er sjálft ungt og óreynt og hefur ekki sérmenntun á sviði fötlunar. Það er því mikil ábyrgð lögð á starfsfólk sem það á oft í erfiðleikum með að valda. 

 
Það starfsfólk, sem ég ræddi við, var almennt sammála um að það vissi ekki hvert það ætti að leita með mál sem upp komu og ýmislegt sem það varð vitni að hjá íbúum. Sumir leituðu til trúnaðarmanns fatlaðra eftir stuðningi og ráðgjöf til að takast á við ýmis mál í starfi sínu og til að fá fullvissu um að það væri að gera rétt. Flestir töldu að auka þyrfti fræðslu og stuðning fyrir starfsfólk. Það kæmi fram í betri þjónustu og stöðugleika í starfsmannahaldi.

Lokaorð

 
Það, sem fram kemur hér á undan, endurspeglar eingöngu sjónarhorn viðmælenda minna og geta verður þess að hér er um allra fyrstu niðurstöður að ræða. Greinilegt er að nánari rannsóknarvinna er nauðsynleg til að fá betri mynd af sjálfstæðri búsetu ungs hreyfihamlaðs fólks. Rannsóknin er á byrjunarstigi og ætlunin að ræða við fleiri einstaklinga sem þekkja sjálfstæða búsetu hreyfihamlaðra frá mismunandi sjónarhornum. 

Hrefna K. Óskarsdóttir, iðjuþjálfi.
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