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Sammanfattning

Bakgrund

Det har skett en markant 6kning av medellivslingden for personer med intellektuell funktions-
nedsittning under de senaste decennierna och allt fler uppnar pensionsildern och hog alder. Okningen
ar ett direke resultat av medicinska och sociala framsteg. Samtidigt 4r det en grupp som har svarigheter
att uttrycka sina behov och dir forskning visat att deras ildrande ter sig annorlunda in for
befolkningen i allminhet. Alderstecken och forindringar forefaller uppkomma vid tidigare kronologisk
dlder 4n for befolkningen i 6vrigt. Att aldrandet ter sig annorlunda kan ocksd bero pa att personerna
levt ett liv med simre levnadsvillkor pd alla livsomraden jimfért med jimnériga utan funktions-
nedsittning.

WHO (2000) har uppmirksammat att personer med intellektuell funktionsnedsittning som uppnar
hég alder inte fir samma mojligheter till insatser for ett aktivt och hilsosamt aldrande som andra éldre.
Internationell forskning visar dels att hilsoproblem hos ildre personer med intellektuell funktions-
nedsittning forbises och dels att forskningen inom omradet ir eftersatt. Utifran den begrinsade
forskningen 4r det oklart om de missforhallanden som WHO lyfter giller dven for svenska
forhallanden. Att utga ifrin och jimf6ra med internationella studier kan ocksa vara problematiskt da
den svenska vilfirdsmodellen i allminhet inte utan vidare kan jimforas med andra linders stdd, service
och vérd.

Minga éldre personer med intellektuell funktionsnedsittning bor pi gruppboenden eller deltar i daglig
verksamhet. Verksamhetsledarna styr och formar verksamheterna utifrin Lag om stéd och service till
vissa funktionshindrade (SFS 1993:387) och har dirmed ett stort inflytande over villkoren for ett gott
dldrande och for hur behoven av stdd, service och vard tillgodoses. Dirmed blir deras syn pa dldrandet
hos personer med intellektuell funktionsnedsittning av stor vikt att fo mer kunskap om. Intervjuer med
ledare dr ocksa en vig att fi mer kunskap om aldrandet hos personerna di manga har en begrinsad
forstdelse och verbal kommunikationsférméga och har svérigheter att sjilva uttrycka sina ésikter i
forskningssammanhang.

Syfte och metod

Studiens syfte var att utforska ett hilsosamt aldrande fo6r personer med intellektuell funktions-
nedsittning, utifran ledares perspektiv inom LSS-verksamheter i Sverige.

Studiens design var kvalitativ och explorativ. Den baserades pd semistrukeurerade individuella
intervjuer med ledare inom en kommunal LSS-organisation for stdd till personer med intellektuell
funktionsnedsittning. I studien deltog 20 personer inom LSS verksamheter, det var 16 sektionschefer
och 4 enhetschefer, varav 15 kvinnor och 5 min. Av dem var 15 ledare for gruppboenden och 5 for
dagliga verksamheter.

Analysen genomfordes med kvalitativ innehallsanalys av intervjutexter (Elo & Kyngis, 2008;
Graneheim & Lundman, 2004) genom vilken meningsbirande enheter identifierades. De
meningsbirande enheterna kodades och bildade kategorier. Kategorierna jimfordes till dess att ett
mindre antal kategorier framtridde och innehéllet i dessa kategorier tolkades och bildade ett
overgripande tema.



Resultat

I studiens resultat framkom ett tema och sex kategorier. Det underliggande temat som framkom ur
kategorierna var Eit dldrande i beroende. Kategorierna var: Stod for sjilvbestimmande, Otillgingliga
aktiviteter efter pensionering, Tecken pd forsamring, Okat och specifikt behov av stod och vird, Gender en
icke-fraga samt Aspekter pd livets slut och doden.

I det underliggande temat om dldrande i beroende framkom att idldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning ir beroende av andra vilket var genomgiende i kategorierna. Personerna var
beroende av personalen i vardagen for att gora sjilvstindiga val samtidigt som sjilvbestimmande, enligt
ledare, var en forutsittning for att ha ett hilsosamt aldrande.

I kategorin stid for sjilvbestimmande framkom vikten av att fa stod for att leva det liv den dldre
personen sjilv ville samt att fa stdd till sjilvbestimmande i vardagen. Aldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning kunde behéva extra stdd pa grund av erfarenheter tidigare i livet.

Fére pensioneringen ingick aktiviteter i daglig verksamhet, men da den dldre personen var hinvisad till
en vardag enbart pa gruppboendet uppstod en situation med risk att den ildres behov av aktiviteter
inte blev tillgodosett. Varken kommun eller frivilligorganisationer hade aktiviteter riktade till dem och
aktiviteter blev otillgingliga efter pensioneringen.

Aldrandeprocessen uppfattades av ledarna som vildigt individuell och zecken pa firsimring pa grund av
dldrandet kunde vara bade fysiska och psykiska. For en del personer kunde aldrandet bérja redan i
40-drsildern medan andra kunde vara aktiva langt efter 50-drsildern. Ledare beskrev det som svért att
separera tecken pa en begynnande demenssjukdom med normalt dldrande och den intellektuella
funktionsnedsittningen. En 6kande trotthet kunde gora att det sociala kontakenitet och rutiner pa
daglig verksamhet kunde férindras. Det fysiska aldrandet kunde medfora sjukdomar liksom hos ildre i
den 6vriga befolkningen, men vissa sjukdomar kunde ha samband med minskad rérlighet.

Ledarna uttryckee det som att med aldrandet foljde ezz okat och specifikt behov av stod och vird, precis
som for alla andra. Med éldrandet foljde ett 6kat behov av hjidlpmedel och det ansags viktigt att
personal som arbetade nirmast brukare hade tillricklig kunskap om hilsoproblem och kunde uppticka
ett 6kat behov av adekvat stdd. Ledare betonade att stddet skulle vara individuellt anpassat, oavsett om
forindringen berodde pa aldrandet eller annat som till exempel tillfillig trotthet. Det var viktigt att det
okade behovet av stdd och vird ocksa dokumenterades.

I intervjuerna framkom att ledare inte ansig att ett gott dldrande innebir nigon skillnad for min och
kvinnor. Frigan om gender tycktes nirmast vara en icke-friga utan det var individen och det
individuella behovet av stod som framholls. Ledare uttryckte inte heller att det skulle vara nigon
skillnad mellan min och kvinnor pa behovet av stéd och vérd i dldrandet men det kunde férekomma
skillnad i det givna stddet. Aldre kvinnor kunde av tradition vara mer tystlitna och ha svirare att
uttrycka 6nskemal. En erfarenhet var att de ildre kvinnorna erbjods gruppaktiviteter medan de ildre
minnen erbjéds enskilda aktiviteter, men ledare betonade att detta gillde si fi individer att nigra
slutsatser inte gick att dra.

I kategorin om aspekter pi livers slur och doden framholl ledare att dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning hanterade tankar pd doden olika. En del kunde prata om dmnet och besoka
avlidna anhérigas grav pa kyrkogirden, medan andra inte ville hora talas om déden. Ledare ansag att
det var bittre for den ildre personen som nirmade sig doden att vara kvar pa gruppboendet, dir miljon
var vilkind och personen kinde sig trygg, dn att flytta dll en annan vérdform. Personal pa
gruppboendet var i regel inte utbildad i vérd i livets slut, men kunde fi handledning och utbildning i
palliativ vard pd boendet. Det fanns inga riktlinjer om rutiner efter en ildre brukares bortging utan det
avgjordes individuellt.



Konklusion

Ledare i LSS-verksamheterna betraktade sjilvbestimmande och majligheter att leva utifrin sina
preferenser som en forutsittning for ett hilsosamt aldrande hos personer med intellektuell
funktionsnedsittning. Nir de ildre slutat pa daglig verksamhet minskar deras sociala nitverk och
aktiviteter organiserade av kommunen eller frivilligorganisationer ar inte anpassade efter de ildre utan
blir svértillgingliga. Ledarna betonade att de ildres 6kade behov av stod anpassades individuellt och
ledarna hade ett starkt individfokus. Samtidigt var inte dldrandet och gemensamma behov som ildre
har, direkt framtridande i intervjuerna. Det kan finnas behov av kommunala strategier och
policydokument betriffande naturliga aldersforindringar och ett hilsosamt aldrande for att mota
specifikt de dldres behov. De idldres behov maste vara tydliga for ledare i LSS-verksamheterna, for att de
ska kunna paverka strukeurer och dagligt liv for de dldre brukarna.



Detfinitioner och férkortningar

Brukare
Boende
CRPD
DSM-5
FUB
HSL
ICD-10

Intellektuell
funktionsnedsittning

LSS

LSS-verksamheter

PCV
SOL

Utvecklingsstorning

WHO

10

En vanlig term for personer som far stod enligt LSS ér "brukare”.

Person som far insatsen gruppboende (boende med sirskilt stod) enligt LSS.
Convention on the Rights of Persons with Disabilities.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5).
Féreningen for barn, ungdomar och vuxna med utvecklingsstorning.

Hilso- och sjukvérdslag (SFS 1982:763)

International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems, (ICD-10).

Den vedertagna internationella benimningen #r "intellectual disability” vilken
forkortas "ID”. 1 denna ramberidttelse anvinds begreppet "personer med
intellektuell funktionsnedsittning” som synonymt med “personer med
utvecklingsstorning”.

Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387)

Uttrycket ”LSS-verksamheter” anvinds i denna ramberittelse som liktydigt
med tvd insatser: gruppboende (boende med sirskilt st6d) och daglig
verksamhet.

Personcentrerad vird
Socialtjinstlag (SFS 2001:453)

En utvecklingsstorning innebir en funktionsnedsittning i hjirnan som gor att
personen har svirare att forstd saker, att lira sig och att minnas. Personen
beh6ver mer tid for att lira sig ny kunskap och en del saker kanske personen
aldrig lir sig (Foreningen for barn unga och vuxna med utvecklingsstorning,
2017). Begreppet utvecklingsstérning anvinds i Lag om stdd och service till
vissa funktionshindrade (LSS) (SES 1993:387) liksom i forarbeten till lagen
(Proposition 1992/93:159).

World Health Organization



Avhandlingens delstudie

Avhandlingen ir baserad pa nedanstiende artikel:

Johansson, M., Bjorne, P., Runesson, 1., Ahlstrom, G. Healthy Ageing in People with Intellectual
Disabilities from Managers’ Perspective: A Qualitative Study. Healthcare 2017, 5, 45.
doi:10.3390/healthcare5030045
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Introduktion

Fér ménga ér sedan arbetade jag pé ett "hem for utvecklingsstérda” som det hette da, under nagra korta
sommarveckor och flera av de personer som bodde dir kom att stanna kvar i mitt minne for alltid. En
av dem som gjorde storst intryck var en ildre man, férsynt som fi och med mycket begrinsad verbal
uttrycksférmaga. Det bista han visste var kaffe och nir vi satt i hammocken ute i tridgirden i solskenet
lutade han ofta sitt huvud mot min axel forsiktigt, forsiktigt och viskade “kappe nu, kappe nu”. Vem
kunde motstd denna forsynta vidjan, det klart att det blev kaffedags pa direkten! Senare har jag ofta
undrat hur denne ildre man egentligen hade det pa sin dlders host. Hur hade tidigare upplevelser i hans
liv format honom och vad tyckte han egentligen om de méjligheter som fanns for honom att leva som
han ville? Hur var hans vardag och fick han det st6d och bemétande han behévde? Hans sirbarhet och
totala beroende av personalen var si tydlig, framf6r allt som det varken fanns anhériga eller vinner
utanfor boendet.

Nir vi aldras kommer de naturliga aldersforindringarna, som stelhet och virk i kroppen, lingsammare
tanke, vissa svirigheter med korttidsminnet samt en okad risk for sjukdom. Att bdde ha en intellekeuell
funktionsnedsittning och att aldras dr en dubbel sirbarhet. Fysiska och kognitiva funktions-
nedsittningar som kommer i aldrandeprocessen liggs ovanpa de som personen med intellektuell
funktionsnedsittning redan har.

Manga personer med intellektuell funktionsnedsittning har svirt att uttrycka sig verbalt och att
medverka i en studie, si en vig for att fi mer kunskap om hur de har det pa sin alders host 4r att g till
nigra av dem som ofta stir de dldre nirmast och friga dem. Denna licentiatavhandling hoppas jag kan
ge ett bidrag till kunskapsféltet om ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning.

12



Bakgrund

De senaste decennierna har medellivslingden 6kat markant for personer med intellektuell
funktionsnedsittning i de industrialiserade delarna av virlden (Haveman etal., 2010; Thorpe,
Davidson, & Janicki, 2001; World Health Organization, 2000) och allt fler uppnar en hog élder. For
lag- och medelinkomstlinderna finns inga eller osikra data om hilsotillstindet hos personer med
intellektuell funktionsnedsittning tillgingliga (H. Evenhuis, Henderson, Beange, Lennox, & Chicoine,
2001; Haveman etal., 2010). Den forskning som finns giller dirfor i huvudsak situationen i de
industrialiserade linderna.

Virldshilsoorganisationen (WHO) (World Health Organization, 2000) har ocksi uppmirksammat
missférhallandet att dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning inte pd samma sitt som
andra ildre far mojlighet till ett aktivt och hilsosamt aldrande. Utifrin den begrinsade forskningen ir
det emellertid oklart om de missfoérhéllanden som WHO lyfter giller dven for svenska forhéllanden.
Endast tvd avhandlingar om Zldre personer med intellektuell funktionsnedsittning har publicerats i
Sverige de senaste dren, Delaktig (dven) pa ildre dar: dldrande och delaktighet bland personer med
intellektuell funktionsnedsittning som bor i gruppbostad (Kihlin, 2015) och Tid, rum och sjilv-
bestimmande. Mojligheter och hinder i vardagen for ildre personer med intellektuell funktions-
nedsittning pa gruppboende (Jormfeldt, 2016).

Funktionshinderpolitiska malsittningar

I Forenta Nationernas deklaration om de minskliga rittigheterna (Konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedsittning: och fakultativt protokoll till konventionen om rittigheter for
personer med funktionsnedsittning, 2014) som tillkom 1948, uttrycks att alla minniskor dr fodda fria
och lika i virde och rittigheter. Den senast tillkomna konventionen behandlar rittigheterna for
personer med funktionsnedsittning. I Konventionen om rittigheter f6r personer med funktions-
nedsittning (United Nations, 2008) artikel 1 definieras “personer med funktionsnedsittning” som
"bland andra personer med varaktiga fysiska, psykiska, intellektuella eller sensoriska
funktionsnedsittningar” och att funktionsnedsittningarna i kombination med olika hinder kan
motverka mojligheter att delta i samhillet pa lika villkor som andra. I den inledande texten tas bland
annat upp betydelsen av individuellt sjilvbestimmande och oberoende for personer med funktions-
nedsittning samt ritten till egna val. Bland andra rittigheter erkinner konventionsstaterna lika ritt for
alla personer med funktionsnedsittning att leva i samhillet med lika valmajligheter som andra personer
och att samhillen ska underlitta deras fulla inkludering och deltagande i sambhillet (artikel 19).
Konventionsstaterna erkdnner ocksi att personer med funktionsnedsittning har rittighet att ha bista
mojliga hilsa utan diskriminering pa grund av sin funktionsnedsittning (artikel 25).

Ar 2010 antog EU en strategi for funktionshinder, den si kallade European Disability Strategy
2010-2020 (European Commission, 2010 ). Malet med denna strategi ir att personer med funktions-
nedsittning ska stirkas si att de kan komma i dtnjutande av samma rittigheter som andra
EU-medborgare och delta i samhillet pa lika villkor (European Commission, 2010). Strategin 4r ocksa
det huvudsakliga verktyget for att implementera FN deklarationen Convention on the Rights of
Persons with Disabilities (CRPD) (United Nations, 2008) vilken tridde i kraft inom EU den
22 januari 2011. CRPD ir en lagligt bindande 6verenskommelse om minskliga rittigheter och det
innebdr att all existerande och framtida EU-lagstiftning méste folja denna. Implementeringen av
CRPD ir emellertid ett lingtidsprojekt och inte fullt genomfért dnnu i EU. Sverige var ett av de forsta
linder som skrev pd konventionen och hir tridde den i kraft redan 2009 (Forenta Nationerna, 20006).
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Myndigheten f6r delaktighet tillkom 4r 2014 genom Sveriges riksdags beslut om en sammanslagning av
Handisam och Hjilpmedelsinstitutet (SFS 2014:134). Myndighetens verksamhet inom funktions-
hinderomridet styrs av mal och strategier som bygger pa FN:s konvention om de minskliga
rittigheterna och uppdraget ar att verka for att funktionshinderpolitiken ska fd genomslag i samhillet
(Myndigheten f6r delaktighet, 2017).

Hilsosamt dldrande

Framgangsrike aldrande beskrivs ur socialpsykologiska teorier i termer av livstillfredsstillelse, social
delaktighet och funktion, psykologiska resurser, och personlig utveckling. Att vara ndjd med sitt
forflutna och nuvarande liv har varit den vanligast foreslagna definitionen av ett framgangsrike
dldrande, och det dr ocksd den vanligast undersokta. Hilsosamt aldrande kan utifrin detta perspektiv
definieras som en livslaing process med mojligheter att forbdttra och bevara hilsan. Hilsan beskrivs
ocksd som ett fysiskt, socialt och mentalt vilbefinnande, sjilvstindighet, livskvalitet och framgangsrika
overgangar i livsforloppet (Andersson, 2015; Cyarto, Dow, Vrantsidis, & Meyer, 2013). En bibehallen
social funktion 4r en annan vanlig domin i beskrivningar av framgingsrikt dldrande. Den omfattar
formaga i sociala rollfunktioner, positiva interaktioner och relationer med andra, social integration och

deltagande i samhillslivet (Bowling & Dieppe, 2005).

Att astadkomma ett hilsosamt dldrande genom att minimera effekter av sjukdom och funktions-
nedsittning, bland annat genom att delta i hilsofrimjande aktiviteter dr ndgot som inte alltid kommer
personer med intellektuella funktionsnedsittningar till del (Davidson, Heller, Janicki, & Hyer, 2004;
Rowe, 1999). Internationell forskning visar att dldre med intellektuella funktionsnedsittningar ofta
exkluderas fran aktiviteter, da det betraktas som orealistiskt att kunna bevara sin kognitiva forméiga och
forebygga funktionsnedsittning for denna grupp av ildre personer (Bigby, 2007).

Aldrande och ohilsa

Dagens ildre personer med intellektuella funktionsnedsittningar 4r den forsta generationen dir en
storre andel nir en hog medellivslingd (Bigby, 2007; Bigby & Knox, 2009; Blackman, 2007). Aven
om personer med intellektuella funktionsnedsittningar i genomsnitt dor tidigare dn andra, si ir det
ménga som uppnar samma élder som befolkningen i genomsnitt (Janicki, Dalton, Henderson, &
Davidson, 1999). Forskning visar dock att det naturliga biologiska é&ldrandet for personer med
intellektuella funktionsnedsittningar skiljer sig at jimf6rt med befolkningen i 6vrigt och att aldrandet
verkar komma tidigare for personer med intellektuell funktionsnedsittning. Tydligast visade det sig hos
personer med Downs syndrom, vilka generellt uppvisade en storre risk att drabbas av demens med ett
insjuknande vid en tidig dlder och med en hastig forlust av firdigheter (Janicki et al., 1999). Evenuis
etal.(2012) visade att forindringar som f6ljer pad det naturliga aldrandet som viktforlust, svagare
greppstyrka i hinderna, utmattning, laingsam ginghastighet och lag fysisk aktivitet intriffade tidigare
for personer med intellektuella funktionsnedsittningar dn andra. Dessa édldersférindringar, som for
befolkningen i &vrigt huvudsakligen intriffade 6ver 75 ars alder, dterfanns redan i aldersgruppen
50-64 ar (Evenhuis, Hermans, Hilgenkamp, Bastiaanse, & Echteld, 2012).

Manga ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning hade fysiska och psykiska sjukdomar och
hilsoproblem (Strydom, Hassiotis, & Livingston, 2005). En longitudinell studie (Sandberg, Ahlstrom,
& Kristensson, 2017) visade att ohilsa hos personer med intellektuell funktionsnedsittning verkar vara
komplex, med vissa diagnoser vanligare forekommande hos dem 4n hos andra ildre, till exempel
sjukdomar i nervsystem, andningsorgan, urogenitala problem samt infektioner. Hos de éldsta (6ver 70
ar) var forekomsten av tumérer (neoplasmi), hjirt-kirlsjukdom och muskuloskeletala diagnoser
diremot ligre 4n i kontrollgruppen under vissa ir. En studie av Axmon, Bjoérne, Nylander och
Ahlstrom  (2017) visade att det var vanligare med psykiatriska diagnoser hos ildre personer
med intellektuell funktionsnedsittning 4n hos ildre i den 6vriga befolkningen (Axmon, Bjérne,
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Nylander, & Ahlstrém, 2017). Haveman et al. (2010) gjorde en litteraturgenomging av 300 studier
och bocker publicerade under aren 1999-2009 om aldersrelaterade hilsoproblem hos personer med
intellektuell funktionsnedsittning. Den visade en madngfacetterad bild dir forekomst av hjirt-
kirlsjukdom var lika vanlig hos dessa dldre personer som i den &vriga befolkningen och att det var den
vanligaste dodsorsaken. Matsmiltningsproblem som reflux och obstipation var vanligt forekommande
samt riskfakcorer for hjirt-kirlsjukdom som 6vervikt och fetma (Haveman et al., 2010).

Jamlikhet i virden

Enligt WHO i4r personer med intellektuell funktionsnedsittning ofta missgynnade nir det giller
tillgang till social service och hilso- och sjukvird. Malen om ett langt liv och ett hilsosamt dldrande for
dem kan nas forst nir stod tll familjer, adekvat hilsovard, boende, méjligheter dill ett yrke, och
delaktighet i dagligt liv 4r 6ppna for alla dldre (World Health Organization, 2000). Samtidigt 4r det
ocksa viktigt att understryka att ménga ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning har lika
god hilsa som andra dldre (World Health Organization, 2000) och kan uppleva en hog grad av

vilbefinnande.

Socialstyrelsen har tidigare konstaterat att virden i Sverige inte dr jamlik (Socialstyrelsen, 2016).
Kvinnor som har insatser enligt LSS far sin bréstcancerdiagnos senare 4n andra kvinnor och personer i
personkrets 1 far vid akut hjirtinfarke en si kallad ballongvidgande behandling (PCI) hilften si ofta
som andra. Orsaken till detta dr oklar och det kan finnas medicinska orsaker att avstd frin PCI men det
kan ocksa vara sa att personer med funktionsnedsittningar fir ett simre somatiskt omhindertagande i
sjukvarden. Socialstyrelsen betonar i sin ldgesrapport 2016 Insasser och stod till personer med
funktionsnedsitming, att det behovs fler studier for att 6ka kunskapen om orsaker och skillnader i
vardatgirder (Socialstyrelsen, 2016).

Aldrande och socialt nitverk

I en studie av Lehman etal. (2013) uppgav majoriteten av ildre personer med lindrig eller mattlig
intellektuell funktionsnedsittning att de var néjda med sina liv, kinde sig glada fér det mesta och var
ndjda med sin sociala situation. En tredjedel av dem kinde sig ensamma ibland. Endast 4 % av dem
hade barn (Lehmann etal., 2013). En annan bild framkommer av Blackman (2007) som lyfter
problemet med social isolering. Aldre personer med intellektuell funktionsnedsittning behdver ofta
stdd for act hilla kontakten med familj och vinner och om personalen inte hinner eller inser vikten av
kontakten kan den ildre personen bli vildigt isolerad. Framfér allt om familjemedlemmarna blir 4ldre
eller sjuka och inte orkar ta initiativ till att hélla kontakten (Blackman, 2007). Att bli dldre kan ocksa
innebira utveckling och en 6kad frihet. I en studie av Bigby (1997) beskrevs hur personer med
intellektuell funktionsnedsittning (55 4r och ildre) upplevde 6kad autonomi och personlig utveckling
efter en forindring i livet, som flytt till annat boende efter forildrars bortging eller efter 6kad
delaktighet i sociala nitverk. Samtidigt var de ildre sirbara f6r forindringar, ett byte av bostad kunde
ocksd innebira att ett redan skort nidtverk upphérde. Ida Kahlin (2015) visade i sin avhandling
"Delaktig (dven) pa dldre dar” att det fanns skillnader mellan hur &ldrandet uppfattas av
LSS-gruppbostadens personal och de ildre sjilva. Personal uppfattade dldrandet huvudsakligen som
forandringar i kroppen, medan de ildre hade ett mer méngdimensionellt perspektiv pa aldrandet.
Personalen upplevde att det saknades stdd i organisationskulturen f6r att frimja delaktighet for de dldre
personerna med intellektuell funktionsnedsittning (Kihlin, 2015).
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Personcentrerat synsitt

I en studie av Johansson et al. (2017) har framkommit att ledare inom LSS-verksamheter har ett tydligt
focus pa individen och de individuella behoven hos personer med intellektuell funktionsnedsittning.
Ett annat sitt att beskriva ett tydligt focus pd individen 4r personcentrerad vard (PCV), ett arbetssitt
som huvudsakligen anvinds inom virdomradet. Ett personcentrerat forhallningssitt innebir ett
perspektiv som guidar personalen i tankesitt och interaktion med den ildre. Vardaren ska beakta hela
personen med hans eller hennes yrke, hobbyer, intressen och mal i livet. Enligt Crandall (2007) ska
personcentrerad vird (PCV) vara en integrerad del av virdorganisationens prioriteringar och systemet
maste stodjas och uppritthallas i systemet genom policydokument, arbetsbeskrivningar och genom
utbildning (Crandall, 2007). PCV forbittrar dldres mojligheter till sjdlvbestimmande genom sitt fokus
pa individuella vérdplaner och stdd till anhériga, vilka ses som viktiga resurser (McCormack &
McCance, 2006). Personcentrerad vird som koncept innefattar att pd olika sitt assistera en individ att
bli en “hel” minniska genom att uppmuntra till att delta i beslut och genom att anpassa den fysiska
miljén och vardens innehall ll att passa varje individs unika behov. Virdprocessen blir dirmed basen
for hur personcentrerad vard ska tillhandahallas och relationen mellan vardgivaren och virdtagaren blir
mycket viktig (Buckley, McCormack, & Ryan, 2014; Edvardsson, Fetherstonhaugh, & Nay, 2010;
McCormack et al., 2010). Meer et al. (2017) fann ett positivt samband mellan personcentrerad vard
och okad arbetstillfredsstillelse for personal som arbetade med personer med intellektuell funktions-
nedsittning (Meer, Nieboer, Finkenfliigel, & Cramm, 2017).

Enligt Brown et al. (2016) saknas dels kunskap om personcentrerad vérd till speciellt sarbara grupper
som personer med intellektuell funktionsnedsittning och dels saknas empiriska evidens pa synsittets
effektivitet. Brown etal. (2016) utarbetade en modell med PCV i sjukhusmiljo, dér vissa kritiska
punkter utgor skiljelinjer for om PCV fungerar eller inte. Kontaktsjukskoterskor sigs som centrala for
att varden av personer med intellektuell funktionsnedsittning skulle bli medkinnande och
personcentrerad. Genom modellen presenterades strategier for att mota behov hos dem och underlitta
forutsittningar for att varden i den akuta virdmiljon pd sjukhus ska kunna bli personcentrerad
(Brown et al., 2016).

I England finns ett Care Programme Approach (CPA) for personal som arbetar i verksamheter for
personer med intellektuell funktionsnedsittning sedan 1990-talet (Hall et al., 2009). Det rapporerades
dock en del svarigheter med programmet och att brukarna var missnéjda med méten och planering.
Dirfor utarbetade Hall et al. (2009) en modell med en guide f6r hur méten skulle kunna goras mer
tillgingliga. Denna kunde underlitta och 6ka méjligheter till sjilvbestimmande och delaktighet.
Guiden innehdll forslag som att: minska antalet personer pi motena, presentera planen for personen
det gillde fére métet, anvinda enbart férnamn pa métet, undvika jargong samt anvinda fotosymboler
och ett ldte tillgingligt sprik nir man pratade om varje domin i planen. Vid varje domin (ex
aktiviteter, mediciner, mat) fanns tre f5ljdfragor i rutor pa planen med fotosymboler: vad fungerar, vad
fungerar inte och vad kan vi gora. Det skedde ocksd en uppfoljning efter motet med personen med
intellektuell funktionsnedsittning for att prata igenom planen. I utvirderingar var bade brukare,
vérdare och andra yrkeskategorier positiva till det férindrade arbetssittet.

Funktionshinderpolitiken — igir och idag

Funktionshinderpolitiken i Sverige har utvecklats frin exkludering fran sambhallet i fattigstugor ute i
forsamlingarna via institutioner till dagens inkluderande lagstiftning. Under 1800-talet 6ppnade manga
institutioner runt om i landet och personer med funktionshinder samlades pa dessa och exkluderades
fran sambhillet. P4 1960-talet vicktes tanken om att avveckla institutionerna och den forsta
handikapputredningen tillsattes. Denna resulterade i stora reformer och avvecklandet av institutionerna
pabérjades. Ar 1968 tridde Omsorgslagen i kraft och var ett stort steg nirmare den lagstiftning vi har
idag och 1969 presenterades "Normaliseringsprincipen” vilken innebar att levnadsférhéllandena for
personer med utvecklingsstérning skulle normaliseras (Grunewald, 2008). Ar 1986 bérjade den
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reviderade Omsorgslagen att gilla vilken reformerade handikappolitiken i Sverige och gav personer
med utvecklingsstérning laglig rite till sirskilt stod, till exempel expertinsatser, kontaktperson, daglig
verksamhet och plats i en gruppbostad. Detta foljdes 1988 av tillsittandet av en ny handikapp-
utredning (Grunewald, 2008) som senare resulterade i Lagen om stod och service till vissa

funktionshindrade (LSS) vilken tridde i kraft den 1 januari 1994 (SFS 1993:387).

P4 en overgripande och strukeurell nivé har Sverige idag ett skattefinansierat, decentraliserat vird- och
omsorgssystem dir ansvaret 4r delat mellan landsting och kommun. Hilso- och sjukvard regleras i
Hilso- och sjukvérdslagen (HSL) (SES 1982:763) och utfors primirt av landsting. Kommunerna har
det 6vergripande ansvaret for dldreomsorg, vilken regleras i Socialtjanstlagen (SOL) (SES 2001:453).
Personer med intellektuell funktionsnedsittning har rite till insatser enligt lagen om stod och service
till vissa funktionshindrade (LSS) (SFS 1993:387). Samtidigt ska insatser fran LSS inte inskrinka i
ritten till insatser som regleras i andra lagrum. Idag arbetar landstingen och de kommunala
verksamheterna inte bara utifran olika lagstiftning utan de har ocksa olika kompetenser och olika mal.
Det innebir rent konkret att vard- och/eller dldreomsorgspersonal riskerar att uppleva svarigheter
att mota en person med intellektuell funktionsnedsittning och att personal inom
LSS-verksamheterna kan std frimmande infor att mota dldre personer med specifika dldersrelaterade
behov och hilsobesvir (Fildth & Krantz, 2014).

Lag om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) tridde i kraft den 1 januari 1994 (SFS
1993:387). Intentioner i lagen #r att frimja jimlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i
samhillslivet f6r de personer som tillhér nagon av de tre personkretsarna som anges i lagen. Malet ir att
den enskilde ska fi mojligheter att leva som andra. For att fa st6d enligt LSS ska den enskilde ha en
faststilld medicinsk diagnos om négon av de funktionsnedsittningar som omnimns i LSS. Det kan
alltsa finnas en viss osikerhet i den nationella statistiken dver hur manga personer som har intellektuell
funktionsnedsittning eftersom personer med lindrig grad kanske inte sokt likare och dirmed fatt
nagon diagnos. Utan diagnos har man inte rite till insatser enligt LSS. Insatser enligt LSS ska vara
varaktiga och samordnade och ges enbart om den enskilde — eller en foretridare — begir det.

Stdd och service enligt LSS 9§ ges inom 10 insatser, dir LSS 9§9 ir insatsen “bostad med sirskild
service for vuxna eller annan sirskilt anpassad bostad for vuxna” och LSS 9§10 insatsen ”daglig
verksamhet for personer i yrkesverksam dlder som saknar forvirvsarbete och inte utbildar sig” (SFS
1993:387). Andra insatser enligt LSS dr rddgivning och personligt stod, personlig assistans,
ledsagarservice, kontaktperson, avlosarservice i hemmet, korttidsvistelse utanfér hemmet, korttidstillsyn
och familjehem. Enligt LSS-lagen ska individen tillforsikras goda levnadsvillkor, jimlikhet i
levnadsvillkor och delaktighet i samhillslivet. Verksamheter inom LSS ska vara av god kvalitet och
grundas pé respekt for individens integritet och sjilvbestimmanderitt. Individen ska ha inflytande och
medbestimmande over insatser som ges. I LSS faststills ate individer ska tillforsikras “goda
levnadsvillkor” medan det i Socialtjanstlagen (SFS 2001:453) star att den enskilde genom bistdnd ska
tillférsikras “en skilig levnadsniva”. LSS innebir ingen inskrinkning i rittigheter enligt andra lagar och
utgor en stark rittighetslag for de som omfattas av lagen. Enligt Socialstyrelsen (2017) har antalet
vuxna personer med olika insatser enligt LSS 6kat mellan 2007-2016. Insatsen boende f6r vuxna har
okat fran ca 21 600 dill 27 100 personer och insatsen daglig verksamhet fran 27 000 till 36 600
personer. Antalet dldre personer 65 dr och mer som hade insatsen boende for vuxna var 3 610 personer
och daglig verksamhet 881 personer den 1 oktober 2016. Av andelen personer 65 ar och ildre som fick
insatser enligt LSS var kvinnor 49 % och av de som var 80 ar och ildre var kvinnorna 59 % ar 2014
(Socialstyrelsen, 2016). Socialstyrelsen konstaterar i sin ligesrapport 2016 att gruppen som ir 65 ar och
dldre som far insatser enligt LSS 4r den som har 6kat mest av aldersgrupperna, med 16 % mellan ar
2010 och 2014 (Socialstyrelsen, 2016). Enligt Hogsta forvaltningsdomstolen kan insatsen daglig
verksamhet gilla fram till 67 ars dlder men inte efter det (Hogsta forvaltningsdomstolen, 2014).
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Rational

Medellivslingden for personer med intellektuell funktionsnedsittning har 6kat de senaste decennierna i
de industrialiserade delarna av virlden och denna generation personer med intellektuell funktions-
nedsittning 4r den forsta dir en storre andel nir hog alder. Internationell forskning visar att 4ldrandet
hos personer med intellektuell funktionsnedsittning kan komma tidigare och skilja sig it, jaimfért med
dldrandet hos befolkningen i dvrigt. Kunskap om hur personer med intellektuell funktionsnedsittning
dldras och lever som ildre ir ett nytt forskningsomride i Sverige och nationell forskning avseende
dldrandet, dess konsekvenser och specifika omsorgsbehov for personer med intellekeuell
funktionsnedsittning behovs i storre utstrickning. Att utgd ifrin och jimféra med internationella
studier kan vara problematiskt da den svenska vilfirdsmodellen i allminhet inte utan vidare kan
jamféras med andra linders stod, service och vérd.

Ledare styr och formar verksamheterna utifrin Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade
(SES 1993:387). De tar beslut som ror vardagen for brukare och personal i gruppboenden och daglig
verksamhet. Ledarna kan i hog grad paverka villkoren for ett gott dldrande och for hur behoven av
stdd, service och vard tillgodoses. Ledare fyller en central funktion for de dldre brukarna och deras syn
pa édldrandet hos personer med intellektuell funktionsnedsittning 4r dirfor betydelsefullt att fa mer
kunskap om. Intervjuer med ledare 4r en vig att fi mer kunskap om detta d4 ménga ildre har en
begrinsad forstaelse och verbal kommunikationsférmiga och svéirigheter att uttrycka sina asikter i
forskningssammanhang.
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Studiens syfte

Studiens syfte var att utforska ett hilsosamt aldrande fo6r personer med intellektuell funktions-
nedsittning, utifrin ledares perspektiv inom LSS-verksamheter i Sverige.

I denna studie ingar verksamheter som innefattar tva av de tio insatserna enligt Lag om st6d och service
till vissa funktionshindrade (LSS): gruppboende (LSS 9§9 bostad med sirskild service) och daglig

verksamhet (LSS 9§510). Dessa ir de ar de tva vanligaste och till antalet storsta insatserna enligt LSS.
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Metod

Design

Designen var kvalitativ och explorativ. Studien baserades pa semistrukturerade individuella intervjuer
med ledare inom en kommunal organisation for stod tll personer med intellektuell
funktionsnedsittning.

Etiska 6verviganden

Studien fick tillstand 4r 2013 av den Regionala etikprovningsnimnden i Lund, Dnr 2013/83 och féljer
de forskningsetiska principerna for medicinsk forskning, den si kallade Helsingforsdeklarationen.
Innan studien startades inhimtades tillstind 4ven av vird- och omsorgscheferna i den aktuella staden.
Informanterna fick bide muntlig och skriftlig information om att deltagandet var frivilligt och att de
kunde avbryta sitt deltagande nir som helst om de ville. De fick dven information om att materialet
skulle vara konfidentiellt. Alla informanter gav muntligt och skriftligt samtycke fore studierna startade.

Forskningskontext

I den aktuella staden i sédra Sverige var kommunen huvudman f6r verksamheterna inom LSS, i det hir
fallet innefattande cirka 120 gruppboenden och 40 dagliga verksamheter. Ledare for dessa verksam-
heter var sektionschefer och enhetschefer, dir de férra arbetade nirmast brukarna och ansvarade for 2-3
gruppboenden eller dagliga verksamheter med brukare och personal. Enhetscheferna var ett steg &ver
sektionscheferna i organisationen och hade ett mer Gvergripande, strategiskt ansvar.

I LSS gruppboenden bodde 6-8 personer med intellektuell funktionsnedsittning, i egna ligenheter och
med vissa gemensamma lokaler, som matrum och stort kdk. De boendes alder var frin 18 ar och uppit
och de fick stdd av personal vid aktiviteter i det dagliga livet. I den aktuella staden fanns inget sirskilt
gruppboende for endast ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning. Personer med
intellektuell funktionsnedsittning i yrkesverksam élder, det vill siga mellan 18-67 ar, har ritt dill
insatsen daglig verksamhet och dessa verksamheter hade olika inriktning beroende pa vilket stod som
brukare behévde. Det kunde vara allt ifrin stod for arbete i café- och kioskverksamhet, arbete med
produktion av saker eller mer betonat pa stimulering av sinnen, som till ett Snoezelen-rum och musik.
Daglig verksamhet var vanligen 6ppna vardagar och brukare kunde fa st6d till olika aktiviteter dar.

Deltagare

I studien deltog 20 personer inom LSS verksamheter, det var 16 sektionschefer och 4 enhetschefer,
varav 15 kvinnor och 5 méin. Av dem var 15 ledare f6r gruppboenden och 5 for dagliga verksamheter.

20



Datainsamling

Ett kriterium for sektionschefer och enhetschefer att delta i studien var att de skulle ha erfarenhet av att
leda gruppboenden eller daglig verksamhet enligt LSS. Dessutom skulle de ha erfarenhet av arbete med
stod, service och vird till brukare 55 ar och ildre. Via en FoU-koordinator kontaktades alla 12
enhetschefer inom LSS-verksamheten i den aktuella staden med ett informationsbrev och forfrigan om
de ville delta i studien. I brevet efterfrigades ocksd kontaktuppgifter till de sektionschefer som
uppfyllde kriterierna. Sektionscheferna kontaktades sedan med informationsbrev och forfragan om de
ville delta i studien. De 20 ledare som accepterat medverkan i studien kontaktades sedan via e-post for
tidsbokning f6r intervju och samtliga intervjuer 4gde rum pa deras arbetsplatser. Av de tillfrigade 12
enhetscheferna avbojde 8 medverkan. Orsakerna till det 4r inte kiinda och inte heller hur manga
sektionschefer som tillfrigades, men tackade nej. Intervjuguiden utgick ifrin de tvé frigorna: "Vad ir
ett gott aldrande for en person med utvecklingsstorning?” och "Hur uppfattar du behoven av stdd,
service och vard i dldrandet for personer med utvecklingsstorning?”. Under intervjuerna stilldes
foljdfragor for att vidga och utveckla svaren. Datainsamlingen skedde ar 2013-2014, samtidigt som en
stérre omorganisation skedde under 2013 vilket kan ha forsvirat for ledarna att avsitta td for
medverkan i studien.

Analys

Analysmetod i studien var kvalitativ innehallsanalys (Elo & Kyngis, 2008; Graneheim & Lundman,
2004). Innehallsanalys kan vara textnira och pd en manifest, beskrivande nivd eller vara mer
tolkande av underliggande innebérder i texterna och di benimnas som latent analys (Graneheim &
Lundman, 2004). En analys som sker forutsittningslost och hirleds enbart ur data dr induktiv (Elo &
Kyngis, 2008).

I denna studie inleddes analysen med att lisa samtliga intervjuer flera ginger som dessférinnan
transkriberats ordagrant frin ljudinspelning med diktafon till text i Word programmet. Dessa
genomldsningar var for att fi en uppfattning om omraden som togs upp i intervjuerna och for att finga
en helhet innan analysen av varje enskild ledares intervju. Direfter importerades intervjuerna in i
datorprogramet NVivo (version NVivo 10) som blev ett redskap for att strukturera och dela in
textavsnitt. Inledningsvis identifierades meningsbirande enheter. Dessa meningsbirande enheter
kodades och bildade manifesta kategorier. Detta analyssteg resulterade i ett mycket stort antal
kategorier och efter att dessa jimf6rdes med varandra och diskuterades vid ett flertal handledarméten
kunde ett antal slis samman som uttryckte liknande innehall och nagra togs bort eftersom de inte
svarade mot syftet. Kategorierna jimfordes till dess att ett mindre antal kategorier (n=06) framtridde
under diskussionerna i handledarmétet. Innehéllet i dessa kategorier tolkades alltmer och bildade ett
overgripande tema.

Analyserna utfordes av. MJ och genom de aterkommande diskussionerna som skedde under
handledarméten kom forfattarens forforstielse att breddas och férdjupas. Detta grundat i att samtliga
handledare har sévil klinisk som forskningserfarenhet inom omradet. Diskussionerna som férdes var
oppna men strukturerade da handledarna list in forfattarens analysarbete fore varje mote. Detta f6r att
oka trovirdigheten i resultaten.
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Resultat

I studien framkom ett tema och sex kategorier. Det underliggande temat som framkom ur kategorierna
var Ett dldrande i beroende. Kategorierna var: Stod for sjilvbestimmande, Otillgingliga aktiviteter efter
pensionering, Tecken pd forsimring, Okat och specifikt behov av stod och vird, Gender en icke-friga samt
Aspekter pa livets slut och diden.

Temat Ewr dldrande i beroende. En viktig forutsittning for dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning att ha ett gott dldrande, r att kunna goéra egna val och leva det liv de sjilva
onskar. Samtidigt dr de dldre beroende av personal och ledare for att fa stod att kunna uttrycka sina val
och for att kunna realisera dem. Stodet innefattade i vissa fall dven en trining av firdigheter for att
kunna gora egna val i vardagen. De ildre var beroende av stod for att kunna gora aktiviteter i vardagen
och av omgivningens formaga att tolka deras val, om den verbala uttrycksf6rmagan var begrinsad. De
var ocksd beroende av personalens formaga att ligga mirke till och kdnna igen tecken pa kognitiv och
fysisk forsimring i dldrandet och att tolka behovet av stdd. Ett beroende av olika hjilpmedel kunde
foreligga redan innan éldrandet men nir ytterligare funktionsnedsittningar foljde med alders-
forindringar var de dldre helt beroende av personalens formaga att uppmirksamma ett 6kat behov av
hjilpmedel. De ildre var 4ven beroende av ledares formaga att se bortom de medfédda funktions-
nedsittningarna for att kunna identifiera genusrelaterade skillnader i aldrandet och behovet av stéd,
nagot som inte framkom tydligt i intervjuerna. De sista dagarna i livet var den ildre beroende av
personal pa gruppboendet, av deras kunskap i palliativ vird och hur personalen kunde hantera och ge
stdd i sorg och sorgereaktioner.

I kategori Stod for sjilvbestimmande framkom att ledare ansig att dldrandet for personer med
intellektuell funktionsnedsittning hade samma betydelse fér dem som fér alla andra. Det kunde
innebira att leva ett aktivt liv si linge man ville och hade hilsa, men kunde ocksd innebdra att vara
hemma och vila. En férutsittning for att ha ett gott dldrande var att sjilv kunna fi bestimma hur man
ville leva sitt liv och att fi det stod som behdvdes. Ledare betonade att speciellt dldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning kunde ha svart att uttrycka sin vilja pa grund av tidigare erfarenheter
av institutionsboende med stela rutiner och att de dirfér kunde behova extra stod for att gora sina
roster horda.

Ortillgiinglign aktiviteter efter pensionering. Fore pensioneringen fick den ildre personen stimulans och
sitt aktivitetsbehov tillgodosett under dagtid pd daglig verksamhet. Men efter pensioneringen uppstod
en situation dir varken kommun eller frivilligorganisationer hade aktiviteter som riktade sig till dldre
personer med intellektuell funktionsnedsittning. Det var personalen pd boendet som ansvarade for att
den ildres behov av aktiviteter blev tillgodosett och da kunde en risk uppsta att de ildre inte fick den
stimulans som de 6nskade och behdvde. Det var ocksd ovanligt att de idldre personerna gick med i
nigon organisation for fritidsaktiviteter utanfér gruppboendet.

Tecken pa forsimring pa grund av édldrandet kunde vara bade fysiska och psykiska, samtidigt som
dldrandeprocessen uppfattades av ledarna som vildigt individuell. En del personer kunde vara aktiva
over 50 ars dlder medan andra kunde uppvisa férsimringar pa grund av aldrande redan vid 40 ars alder.
Forsimringar kunde vara kognitiva med personlighetsfériandringar vilket kan resultera i att den ildre
verkade mer forvirrad eller glomsk. Ledare beskrev att det kunde vara svért att separera det normala
aldrandet frin misstankar om begynnande demenssjukdom. Aldrandet kunde ocksa medféra en 6kad
trétthet som gjorde att brukaren fick gi ner i tid pé daglig verksamhet och fa anpassade aktiviteter dir,
vilket ocksd bidrog till att det sociala kontaktnitet blev forindrat. Det fysiska dldrandet kunde med-
fora sjukdomar, liksom hos alla, ansig ledare, men vissa sjukdomar som lunginflammation, urinvigs-
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infektion och mag-tarmproblem kunde ha samband med att manga satt i rullstol och inte rorde sig
sa mycket.

Ledarna uttryckte det som att med aldrandet foljde ett okar och specifikt behov av stod och vird, precis
som for alla andra. En skillnad var dock att pa gruppboende sa fanns redan resurser tillgingliga for att
mota det okade behovet, mer dn for andra dldre. Med det fysiska dldrandet kom ett dkat behov av
hjilpmedel, som till exempel glasogon och hérapparat, men vid utprovning av hjilpmedel var det inte
helt sikert att den dldre personen kunde medverka utan det behévdes tydliga instruktioner och
tillricklig tid vid utprovningen. Enligt ledare var det viktigt att personalen hade tillricklig kunskap om
hilsoproblem och dirmed kunde uppticka ett okat behov hos ildre brukare av vird och hjilpmedel.
Att vara forutseende och planera for ett 8kat behov av vard och hjilpmedel kunde ocksa underlitta for
den ildre personen, den dagen behovet uppstod. Behov av stod vid praktiska goromél som hygien,
klider, stidning, forflyttning och maéltider 6kade under éldrandet, liksom vid kognitiva forsimringar.
Forstaelsen av kognitiva hjilpmedel som pictogram och konkreta féremal kunde forindras pé si sitt att
samma stod gav en annorlunda respons. Ledare betonade att stddet hela tiden skulle vara individuellt
och anpassat till forindrade behov, oavsett om férindringen berodde pé dldrandet eller ej. Forindrade
behov var viktiga att dokumentera, s personal kunde uppmirksamma dem och att ny personal kunde
se hur personen uttryckt sig och levt sitt liv tidigare. Om dokumentation saknas, som for dem som levt
decennier pé stora institutioner, si kan det finnas problem att forstd beteenden och 6nskemal som den

dldre har idag.

Gender en icke-friga. 1 intervjuerna framkom att ledare inte ansag att det skulle vara ndgon skillnad for
min och kvinnor pé vad ett gott aldrande innebir eller att det skulle vara négon skillnad pd behov av
stdd och vérd i dldrandet. De uttryckte att det finns stora skillnader mellan individer, men inte for att
en person dr man eller kvinna. Men dven om det inte fanns skillnader i sjilva behovet av stéd och vard
sd uttryckte ledare att det eventuellt kunde finnas en skillnad i det givna stédet. Det krivdes mer av
personalen att uppmirksamma behoven hos personer som var mer tystlitna och hade svarare att gora
sina roster horda. Detta kunde vara genusrelaterat och dldre kvinnor kunde di ha svérare in min att
uttrycka sina 6nskemal. Vid ett gruppboende forde personalen statistik 6ver vilka aktiviteter som
erbjods min respektive kvinnor och det visade sig att min erbjéds individuella aktiviteter medan
kvinnor erbjéds gruppaktiviteter. Kvinnorna var néjda med gruppaktiviteter medan minnen inte var
det. Ledare betonade dock att deras erfarenheter gillde sa fa individer, vilket inte var tillrickligt for act
dra nagra slutsatser fran.

Aspekter pa livers slut och dioden. Hur ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning hanterade
tankar pa slutet av livet och doden var vildigt olika. En del kunde prata om déden och gi till
kyrkogirden och besoka anhorigas gravar, medan andra inte ville hora talas om dmnet alls. Ledare
ansdg att det bista for personer som nirmade sig déden var att bo kvar pa gruppboendet eftersom
miljon var vilkind och de kinde sig trygga ddr. Personal pa gruppboende var i regel inte utbildad i
palliativ vard utan de lyfte behovet av intern utbildning f6r att virda den ildre personen i livets slut.
Detta kunde skapa oro och sorg hos personal och det behdvdes stod for att hantera sorgen bade hos
brukarna och hos sig sjilva. Brukare kunde leva i minga ar pa gruppboendet och nir nigon dog blev
det en stor sorg eftersom man hade en kinsla av att vara en familj tillsammans. Det fanns inga riktinjer
om rutiner pa gruppboende eller daglig verksamhet di en brukare gatt bort, men det var vanligt att
man tinde ett ljus och hade en stilla minut, kanske gick pa begravningen.
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Diskussion

Resultatdiskussion

I denna studie har kunskaper om &ldrandet for personer med intellektuell funktionsnedsittning
erhéllits genom att intervjua ledare. Att intervjua just ledare pa LSS-boenden och pi daglig verksamhet
valdes med utgdngspunkt frin att ledare styr och formar verksamheterna utifrin LSS-lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade (LSS). Ledarna tar beslut som rér vardagen for brukare och personal
i gruppboenden och daglig verksamhet. De kan i hog grad paverka villkoren for ett gott dldrande for
personer med intellektuell funktionsnedsittning och hur deras behov av stod, service och vard
tillgodoses. Forskningen om aldrandet hos personer med intellektuell funktionsnedsittning ar ett nytt
forskningsomride, internationellt och nationellt, och ir ett mycket angeldget forskningsomrade da den
nuvarande generationen ildre med intellektuell funktionsnedsittning dr den forsta som nar hogre
aldrar (Bigby, 2007; Blackman, 2007). Resultatet av denna studie ir inte bara av betydelse for
LSS-verksamheten utan ir en viktig kunskap for dldreomsorgen och hilso- och sjukvirden da ildre
personer med intellektuell funktionsnedsittning kommer att behéva insatser fran olika huvudmain.

I intervjuerna med ledare i LSS-verksamheter framkom att en férutsittning for ett hilsosamt och gott
dldrande hos personer med intellektuell funktionsnedsittning, ir att de dldre kan gora egna val, leva det
liv de vill och 2 det st6d som behdvs (Johansson, Bjorne, Runesson, & Ahlstrom, 2017). Ett hilsosamt
dldrande 4r ett mangdimensionellt begrepp och kan beskrivas som fysiskt, socialt och mentalt
vilbefinnande, som sjilvstindighet, god livskvalitet samt som en livsling process med méjligheter
forbicttra sin hilsa (Andersson, 2015; Cyarto et al., 2013). WHO:s definition fran 1948 av hilsa lyder:
“Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or
infirmity” (World Health Organization, 1948). I den tid d4 definitionen bildades uppfattades en god
hilsa som ett mél i sig sjilvt, men begreppet har senare kommit att revideras till att omfatta hilsa som
ett medel for att nd andra mal i livet. Fysisk aktivitet har stor betydelse for hilsan och Mahy, Shields,
Taylor och Dodd (2010) visar i sin studie om fysisk aktivitet for vuxna personer med Downs syndrom,
att det framkom tre faktorer som frimjade och tre som forsvarade fysisk aktivitet. De faktorer som
frimjade var: stod fran andra, att den fysiska aktiviteten var rolig eller hade ett intressant syfte samt
rutiner och sillskap under aktiviteten. De faktorer som utgjorde forsvirande omstindigheter var: brist
pa stod, ingen vilja i att engagera sig i fysisk aktivitet samt medicinska och fysiologiska faktorer. Stod
frin andra utgjorde alltsd en central utgingspunkt for fysisk aktivitet (Mahy, Shields, Taylor, & Dodd,
2010). I intervjuerna med ledare i LSS-verksamheter var betydelsen av fysisk aktivitet for de 4ldre inget
som framkom tydligt eller verkade ha en framtridande roll i de ildres vardag. Fysisk aktivitet
forutsitter dels att det finns tillrickligt med personal som har tid att engagera sig i att de ildre har
fysisk aktivitet, dels att personal har kunskap om vikten av det och limpliga pedagogiska verktyg. Som
exempel finns det olika varianter pa sittande gymnastik for rullstolsburna personer likasé dans och
rorelse till musik. At den fysiska aktiviteten ér rolig eller har ett intressant syfte 4r naturligtvis viktigt,
likasa att avstd frin motion om det finns medicinska hinder vilket likare pd virdcentralen kan ge
rekommendationer om.

Aldrandet medférde ett 8kat behov av stoéd for personer med intellektuell funktionsnedsitening,
uttryckte ledare i intervjuerna (Johansson etal., 2017). Bade fysiska och kognitiva dldersférindringar
medférde ett okat beroende av stod frin andra, liksom vid sjukdom och 6kade funktionsbortfall. Att
kunna forstd vad en person som inte har verbal kommunikation vill genom att tolka ansikesuttryck,
ogonrorelser och kroppssprak kriver stor lyhérdhet och erfarenhet av just den personen som det giller.
Ledare betonade att allt 4r individuellt och att man méste se varje individs forindringar och behov av
stdd. Men nir fokus ir starke inriktat pd individen och att forindringar ir individuella, kan det finnas
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en risk att missa de naturliga funktionsforsimringarna som kommer med aldern (Evenhuis etal.,
2012), samt sjukdomar och hilsoproblem (Axmon et al., 2017; Sandberg et al., 2017; Strydom et al.,
2005). Aldre brukare ir beroende av att ledare och personal ligger mirke till och tolkar
dldersférandringar och tecken pa sjukdom korrekt. Eftersom ledare troligen inte ser ett s stort antal
brukare aldras, sa finns en uppenbar risk att de inte tolkar férindringar som aldersrelaterade. Av det
som inte framkom i intervjuerna kan en mojlig slutsats vara att personerna med intellektuella
funktionsnedsittningar ses som “alderslésa”(Kahlin, 2015) nir allt ses som individuellt och inte som
gemensamt for andra ildre personer. Aldersforindringar kan dock vara svira att bedéma utifran samma
kriterier som i den 6vriga befolkningen, eftersom aldrandet kan bérja tidigare hos personer med
intellektuella funktionsnedsittningar, som vid Downs syndrom (Janicki et al., 1999). I den &vriga
befolkningen finns inte samma risk att misstolka &ldersférandringarna som relaterade till intellekcuell
funktionsnedsittning och individuella. En uppenbar risk med detta 4r att dldre med intellekcuell
funktionsnedsittning inte fir det stéd de behover eftersom alderstorindringarna inte ses som sadana.
I intervjuerna (Johansson et al., 2017) beskrivs det som svart att skilja mellan en begynnande demens-
sjukdom, normalt aldrande samt personens funktionsnedsittning p.g.a. intellektuell funktions-
nedsittning. For nirvarande finns inga diagnoskriterier for demenssjukdom hos personer med
intellektuell funktionsnedsittning eller konsensus om undersdkningsmetoder (Krinsky-McHale &
Silverman, 2013). En konsekvens kan da bli att den ildre personen inte fir ritt medicinsk behandling,
vilket i hog grad kan forsimra majligheter till ett hilsosamt 4ldrande. Thorpe et al. (2001) betonar att
ildersrelaterade forsimringar i det normala aldrandet inte far forvixlas med fysisk ohilsa, demens-
sjukdom, depression eller sociala och omgivningsrelaterade faktorer (Thorpe etal., 2001). Ate skilja
normalt dldrande frin mental ohilsa och beteendeproblem hos ildre personer med intellektuell
funktionsnedsittning ir viktigt for att kunna sitta in adekvata stodatgirder.

Nir det giller forskning om sociala aspekter for dldre personer med Downs syndrom fanns det endast
ett fatal studier, likasa om interaktioner mellan hilsotillstind och omgivande faktorer, medan
medicinska och fysiska aspekter undersoktes i flera studier (Covelli, Raggi, Meucci, Paganelli &
Leonardi 2015). Covelli etal. (2015) diskuterar att eftersom behovet av sociala och omgivande
miljéaspekter inte dr sa vil utforskade, si finns det en risk att beslutsfattare inte kan bli informerade om
andra problem in de strikt medicinska och det finns foljaktligen ingen rationell grund fér sociala
interventioner. Detta kan resultera i att ildre personer med Downs syndrom inte far korreke stéd och
service som dr anpassad till deras faktiska sociala behov.

Ledarna i LSS-verksamheter (Johansson et al., 2017) beskrev att de ildre brukarna var beroende av
omgivningens férméga att tolka verbala och icke-verbala uttryck for sina 6nskemal. Att uppmuntra
dem att gdra egna val gir i samklang med intentionerna i LSS om sjilvbestimmande. Ledare beskrev
ocksd hur de ildre brukarnas sjilvfortroende och férmaga till att gora egna val kunde stirkas genom
trining. Steg-for-steg instruktioner och en successiv uppbyggnad av sjilvfortroendet kunde ge dem 6kat
sjalvbestimmande. Personalens férméga att tolka reaktioner och viljeyttringar hos en person med
intellektuell funktionsnedsittning som har nedsatt verbal kommunikationsformaga beskrivs ofta som
en intuitiv och "tyst kunskap” (Phelvin, 2013). Aven om personal ir mycket van och skicklig i att tolka
personens vilja si finns det dnda risk for misstorstind. Phelvin (2013) foreslar dtta frigor som personal
kan stilla sig om tolkningen ir korreke eller det finns utrymme for andra tolkningar. Fragor som “vad
exakt dr beteendet”, "vad baseras min tolkning pa”, “varfor tolkar jag beteendet pa detta sitt, ar det
nagot jag girna vill att det ska visa”, "tolkas detta beteendet vanligen likadant av andra” och "hur kan
detta beteende annars tolkas, finns det andra forklaringar” kan minska risken for missférstaind och
underlitta en 6ppenhet for alternativa tolkningar. Med hinsyn till att dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning kan ha erfarenheter av flera decenniers boende pé stora institutioner ir det inte
forvanande om deras vana vid att gora egna val behéver stodjas mer 4n hos yngre personer som vuxit
upp i sin familj och fitt en betydligt stérre bredd av erfarenheter och sjilvbestimmande. Det forutsitts
i LSS att sjilvbestimmande ir efterstrdvansvirt for alla personer, vilket ocksa framkom i intervjuerna
med ledare, men det maste finnas en lyhordhet f6r vad brukaren egentligen vill och for att alla kanske
inte vill vilja utan kinner sig pressade och stressade av valmojligheter i vardagssituationer. Att gora
egna val kan vara en nédvindighet och ge 6kad tilltro till sin egen formédga f6r ménga ildre brukare,
men kan bli en ovilkommen press om man inte vill gora egna val. Nir, hur och vem som det ir
limpligt att ge uppmuntran till egna val samt vem som bér uppmuntra dem ir ocksé fragor som bér
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diskuteras och det ir inte en sjilvklarhet att det alltid dr onskvirt att vilja gora egna val. En likande
tankeging har noterats i en studie av Reutzel, Bosman, Embregts, van Nieuwenhuijzen och Jahoda
(2017), dir nio vuxna personers med intellektuell funktionsnedsittning och nio vardares uppfattningar
om moten i vardagen undersoktes. I stort hade brukarna och personalen samma syn pa vad som var
viktigt i métet, sisom resultat av motet och att ha en god kommunikation och en god relation. Dock
var det enbart personalen som nimnde vikten av att stddja personernas autonomi och forméiga, medan
personerna sjilva forvintade sig att fa rdd och praktiskt stdd fran personalen. Reutzel etal. (2017)
diskuterar att det kan bli en konflikt for personalen, mellan policyn att uppmuntra till sjilv-
bestimmande och brukarnas efterfragan av rid och praktiskt stod.

Ritten att gora egna val och att fa stdd till det dr odiskutabel, men fragan méste kunna problematiseras
och ses frin flera perspektiv. I en analys av begreppet “patient autonomi” i en kontext av
intensivvardavdelningar pa akutsjukhus, kom Lindberg, Fagerstrom, Sivberg och Willman (2014) fram
till att konstruerandet av autonomi dr beroende av tre delar: att bli sedd som person, att ha kapacitet att
agera samt att ta ansvar for sina handlingar. I kontexten LSS-verksamheter dr de tre delarna troligen
inte overforbara i sin helhet, eftersom personer med intellektuella funktionsnedsittningar kan ha andra
forutsittningar dn patienter som intensivvardas. Act bli sedd som en person ar en akt av andra personer,
medan kapacitet att agera och att ta ansvar for sina handlingar utgir ifrin personen sjilv. Det ir inte
helt sjilvklart att en idldre person med intellektuell funktionsnedsittning har den kognitiva kapaciteten
att agera och ta ansvar for sina handlingar. Det finns andra forutsittningar till autonomi vilka maéste
beaktas individuellt for varje person. I Lindbergs et al. (2014) modell 6ver patientautonomi finns en
period med 6kad sarbarhet (increased vulnerability) dd patienten férsimrades och behévde ligga Gver
beslut till sjukskoterskorna. Aven aldrandet for personer med intellektuell funktionsnedsittning
innebir en okande sarbarhet och det dr viktigt att personal och ledare i LSS-verksamheter
uppmirksammar signaler om ett dkat behov av stdd i vardagen.

I intervjuerna betonade ledare inom LSS-verksamheterna att brukare — liksom alla andra — har rict att
gora dven ohilsosamma val. Personalen kan goéra forsok att vinda valen till nigot bittre eller mer
hilsosamt men i slutindan ir det den ildre sjilv som bestimmer, vilket gar i samklang med
intentionerna i LSS om sjilvbestimmande och autonomi. Graham, Sincott, Snell, Martin och Freeman
(2013) diskuterade i sin studie att det dr en balansging mellan brukarens ritt till autonomi och en dkad
risk att skada sig. Utbildning av personal i Active Support (AS) ledde till mer tillfredsstillande liv f6r
brukarna och fler mojligheter for dem att gora egna val av aktiviteter. Personalen fick dock simre
kontroll Gver aktiviteterna och det fanns en hogre risk att brukarna kunde skada sig. Efter utbildningen
i AS indrade personalen sina virderingar och upplevde aktiviteter mer som nigot man gjorde
tillsammans (doing with) dn nigot man gjorde f6r dem (doing for). Chou, Harman, Lin, Lee, Chang
och Lin (2011) visade att brukare med intellektuell funktionsnedsittning hade en 6kad grad av
valfrihet, ett mer anpassat beteende och ligre nivd av depression efter att handledare och ledare hade
fatt utbildning i Active Support Training (AST). Liksom alla andra har ildre brukare rite att skaffa sig
egna erfarenheter men det asidositter inte personal och ledares ansvar att skydda brukaren frin farliga
situationer eller vanor. Var grinsen gir méste bedomas i varje enskild situation, men frigor som denna
behover utforskas mer, framfor allt i medverkan av brukare sjilva. Nir det giller information om
levnadsvanor som matvanor, fysisk aktivitet, tobaksbruk och riskbruk av alkohol, si bér personal inom
Hilso- och sjukvirden erbjuda information och ridgivning till de patienter som vill ha det
(Socialstyrelsen, 2011). Nir det gillde information om naturliga aldersforindringar som kommer med
dren, hade en ledare i LSS-verksamheten forslag om att framstilla ett ldctldst utbildningsmaterial med
bilder anpassade efter mélgruppen. Att framstilla ett liknande material dven nir det giller levnadsvanor
skulle kunna underlitta att ge information om levnadsvanor till dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning.

Ledare inom LSS-verksamheter visade i intervjuerna ett tydligt individperspektiv och fokus pa
individens behov. Ett annat sitt att beskriva ett fokus pa individen som huvudsakligen anvinds inom
viardomradet, ir personcentrerad vird (PVC). I en studie av Ekman et al. (2011) uppmirksammades
att véardpersonal arbetade patientcentrerat istdllet for personcentrerat och det tycktes som att
sjukdomen sattes fore personen i det praktiska virdarbetet.
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Ekman etal. (2011) foreslog tre rutiner foér att forindra arbetssitt i riktning mot ett mer
personcentrerat forhallningssitt:

- patientens egen berittelse och synpunkter skulle uppmirksammas,

- beslutsfattandet kring personens vérd skulle vara delat sd att patienten var med och fattade besluten,
samt

- en god dokumentation som sikerstillde kontinuitet i virden och tydliggjorde patient-
vardarrelationen.

Ekmans etal. (2011) férslag om tre rutiner kan vara visentliga dven inom verksamheter for personer
med intellektuella funktionsnedsittningar fo6r att fokusera pa hela personen och att arbeta
personcentrerat. Resultaten av intervjuerna i Johanssons el al. (2017) studie talar for att det redan finns
ett personcentrerat synsitt genom att ledare betonar de ildre brukarnas individualitet och vikten av
egna val och sjilvbestimmande. Samtidigt finns de dldre brukarnas tidigare liv inte alltid
dokumenterat. Hur fullstindig dokumentationen var angiende delaktighet i beslut och hur relationen
brukare — vardare var, framkom inte i intervjuerna, men vars betydelse for kontinuiteten kan
diskuteras. Enligt van der Meer et al. (2017) gav en 6vergang till ett arbetssdtt med mer personcentrerat
synsitt okad arbetstillfredsstillelse och vilbefinnande for personal som arbetade med personer med
intellektuella funktionsnedsittningar.

The Picker Institute bildades i USA ar 1986 och éret dirpé utvecklades atta dimensioner och principer
viktiga for personcentrerad vard, the Picker Principles of Patient-Centered Care (The Picker Institute,
2017). De étta dimensionerna har beskrivits som: a) tillgang till god vard, b) effektiva behandlingar av
professionella, ¢) kontinuitet i virden och smidiga overgingar, d) stod frin familj och virdare, e)
information och stéd for egenvard, f) delaktighet i beslut och respekt for patientens preferenser, g)
kinslomissigt stdd och h) uppmirksamhet pa fysiska behov och vilbefinnande. Senare studier
(Berghout, van Exel, Leensvaart, & Cramm, 2015; Cramm, Leensvaart, Berghout, & van Exel, 2015)
har visat att dimensionerna kan vara olika viktiga beroende pa vardkontext. I Johanssons el al. (2017)
intervjustudie har ledare uttryckt att en forutsittning for ett gott éldrande fo6r personer med
intellektuell funktionsnedsittning 4r att kunna leva det liv som personerna sjilva vill och att gora sina
egna val. Detta har stora likheter med dimensionen “delaktighet i beslut och respekt for patientens
preferenser”. Likasd har ledare betonat vikten av stdd, vilket kan jimfoéras med dimensionerna
“kinslomissigt stod” och 7stod fran familj och virdare”. Om dimensionerna "tillgang till god vird” och
“effektiva behandlingar av professionella” transfereras till verksamheter f6r personer med intellektuell
funktionsnedsittning kan de uttryckas som “tillging till stod och service utefter behov” och ett
professionellt och pedagogiskt bemotande av personer ansvariga for stéd”. Det kan alltsd uppfattas som
att det finns vissa likheter och gemensamma drag i personcentrerad vird och det tydligt individ-
centrerade synsittet hos ledare i LSS-verksamheter.

Om kvinnor generellt sett har svirare att gora sina roster horda och om detta giller dven éldre personer
med intellektuell funktionsnedsittning si kan det innebira att dessa ildre kvinnor hade svarare att fa
sina behov tillgodosedda (Johansson et al., 2017). Enligt Barron (2004) har feministisk forskning om
kvinnors livsvillkor utvecklats under flera decennier, men kvinnor med intellektuella funktions-
nedsiteningar har dll stor del uteslutits. Den feministiska forskningen har belyst att normativa
forestillningar styr vad som kan betraktas som manligt och kvinnligt. Kon har betydelse i bildandet av
sociala roller, dir min ses som overordnande och kvinnor som underordnande. Barron (2004)
beskriver i sin studie att tvd dldre kvinnor som hade erfarenhet av att bo pé stora institutioner inte
protesterade mot personalens beslut pd samma sitt som de yngre och att de visade en “uppgiven
tacksamhet” och underordning gentemot personalen. Det kunde dven vara ett aktivt val av kvinnorna
att inte klaga pd négot eller komma med egna onskemdl som stred mot rutinerna, eftersom de da
undvek konflikter med personalen, sigs som litthanterliga och blev omtyckta (Barron, 2004). I studien
med ledare i LSS-verksamheter (Johansson etal., 2017) hade personal och ledare i en grupp fort
statistik 6ver aktiviteter som brukarna erhallit. D4 variabeln kén hade inforts i statistiken sig man att
kvinnor erbjods gemensamma aktiviteter och min enskilda. Kvinnorna var néjda med gruppaktiviteter
medan minnen inte var det, men stillt i relation till Barrons studie (2004) sa kan frigan vara om det
var ett aktivt val av kvinnorna att vara nojda eller ett uttryck f6r underordning och en vilja att inte vara
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till besvir f6r personalen. Det ér alltsa inte enbart kén och funktionsnedsittning som behover beakras i
brukarnas dagliga liv, utan dven vilken dlder som brukaren ir i.

I studien av Johansson etal. (2017) omnimnde ledare den ildre personen med intellektuell
funktionsnedsittning ofta som “den” vilket vid f6rsta anblicken kan verka mycket objektiviserande och
konlost. Men det hirrorde sig troligen dels frin det vanliga begreppet "brukaren” vilket ar kénsneutralt
och dels frin tystnadsplikten och en medveten 6nskan att skydda personen frin att bli igenkidnd. Det
medforde samtidigt att gender-aspekten blev diffus, egenskapen att vara en man eller kvinna verkade
forsvinna och inte vara nigot direkt framtridande drag hos den ildre personen. Men har det nigon
betydelse f6r den ildre personen sjilv, om omgivningen har ett genusperspektiv utdver att se personen
som en unik individ? Det ir en fraga omojlig att svara pa utan att friga de ildre sjilva. Men teoretiskt
sett kan det ha stor betydelse om ledare och personal dels har en medvetenhet om sina egna
uppfattningar om manliga och kvinnliga egenskaper, hur en man eller kvinna “ska vara” och ha for
behov av stod, intressen av aktiviteter med mera. Det kan 6ka méjligheterna f6r den Zldre brukaren att
ses just som den person han eller hon dr. Dels kan vissa tillstind och sjukdomar vara vanligare hos
ettdera konet. Brostcancer, livmoderhalscancer och prostatacancer ir konsbundna sjukdomar (dven om
min ocksd kan ha brostcancer), men det finns dven andra skillnader. Exempelvis visade en studie av
Lunsky (2003) att depressiva symtom var av ndgot hogre nivier hos kvinnor med intellektuell
funktionsnedsittning 4n hos min. I en studie av Tsakanikos, Bouras, Sturmey, och Holt (2006) var
personlighetsstorningar mer vanliga hos min med intellektuell funktionsnedsittning, medan
anpassningssvarigheter (adjustment reactions) och demens var vanligare hos kvinnor med intellektuell
funktionsnedsittning. Trenden att inféra kénsneutrala formuleringar i styrande dokument i offentlig
verksamhet 4r menat att vara inkluderande men kan fi motsatt effekt, menar fristdende
jamstilldhetsexperter i ett debattinligg (Dagens Nyheter, 2017) och konsekvensen kan innebira en risk
att ojamstilldhet inte blir synlig utan att jimstilldhetsarbetet dirmed f6rsvaras.

Brukares sitt att hantera tankar kring déden var varierande, enligt ledare i LSS-verksamheter, frin att
besoka bortgingna anhériga pa kyrkogarden till att inte tala om ddden alls (Johansson et al., 2017).
Det var osikert om brukare med grav intellektuell funktionsnedsittning uppfattade att nigon i
gruppen inte var dir lingre, men hos brukare med lindrig intellektuell funktionsnedsdttning kunde en
gruppmedlems dodsfall utldsa starka sorgereaktioner. Wiese, Dew, Stancliffe, Howarth och Balandin
(2013) fann att dven om personal ansig att personer med intellektuell funktionsnedsittning hade ritt
att fi information om doden, si hade personalen begrinsad erfarenhet av att ha givit information i
praktiken och kunde ocksd undvika dmnet i samtal med brukare. Ett annat hinder f6r att ge brukare
information ansig personalen var brukarnas kapacitet att forstd déden som ett abstrakt fenomen men
formagan att forstd kunde ocksd underskattas. Wiese et al. (2013) identifierade fyra tillfillen da det
fanns mojlighet att ge stod till kunskap om déden: "nir familjen dér”, “ovintade tillfillen”, “nir
brukare bor med nagon som dér” och “nir brukaren sjilv dr ddende”. I Johanssons et al. (2017) studie
framkom att det fanns tillfillen att tala om doden om brukaren ville det, som vid besék pa
kyrkogirden. Ledarna ansdg det bittre for brukaren som nirmade sig slutet av livet att vara kvar pa
boendet och vérdas av personalen dir, 4n att flytta till annan vardform f6r palliativ vard. Samtidigt 4r
personal pa LSS-boenden i regel varken vana vid att virda svart sjuka dldre eller utbildade i palliativ
vard utan behéver handledning och undervisning. Det ir en svar uppgift for personal att bade stddja
brukarnas sorgereaktioner och samtidigt hantera den egna sorgen efter en person de gett stdd, service
och omsorg till under méinga ar. Ledare har hir en viktig uppgift att stédja personalen, men det kan
dven behovas stod fran en professionell handledare utifrdn, speciellt dd brukare vérdas pa gruppboendet
under sin sista tid i livet. LSS-verksamheter 4r huvudsakligen inriktade mot aktiviteter och att ge stod
till utveckling och okad sjilvstindighet. Aldrandeprocesser gor att individer inte orkar eller har
formagor att utvecklas till allt storre sjélvstindighet utan istillet blir simre och behover mer stod. Att
“tinka om” fran utvecklingsmél och bevarandemal till malsittningar som innebir att den ildre fir mer
stéd och service som sedan 6vergir till palliativ vard 4r avgérande for att den ildre ska fa en vard av god
kvalitet och livskvalitet i slutet av sitt liv.

Ledare anség att dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning hade mycket olika syn pé att ga
i pension och att sluta pa daglig verksamhet (Johansson et al., 2017). En del ildre kunde se fram emot
att fi gbra annat pd dagarna eller ta det lugnt och vila framfér TV:n. Men det fanns ocksd de som
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kinde sig oroliga infér pensioneringen. Konstaterandet frin ledare att de idldre maste fa stod i att se
alternativ till daglig verksamhet ar viktigt. De ildre brukarna kan ha svirare 4n andra ildre i allmidnhet
att se att nya mojligheter kan 6ppna sig vid pensioneringen. Aktiviteter dagtid for de dldre som gatt i
pension ansags vara en uppgift for personal pa gruppboenden. De aktiviteter som var organiserade av
kommunen var ofta otillgingliga for de ildre personerna. Aven om det arrangerades aktiviteter som
dans eller bio, forsiggick dessa mest pa kvillar di de ildre personerna var allefor trotta for ate f6lja med
eller somnade under kvillen. I en studie av Lovgren (2013) uppfattades arbetet som centralt av
personer med intellektuell funktionsnedsittning och manga av dem hade svart fylla fritiden med
meningsfull sysselsittning.

Det finns ett flertal generella teorier om dldrandet (Bengtson & Settersten Jr, 2016), men de ir i regel
inte anpassade speciellt for personer med intellektuella funktionshinder. Hur man viljer att leva sitt liv
efter pensioneringen kan dock diskuteras utifrin ett par av teorierna, om aktivitet eller disengagemang
samt gerotranscendens (Tornstam, 1999). Enligt aktivitetsteorin méar den ildre personen bra av att
aktivera sig och delta i samhallslivet, vilket manga ildre i befolkningen visar genom att odla nya
intressen och engagera sig i olika foreningar. I Lovgrens studie (Lovgren, 2013) framkom inga
funderingar hos personalen att de ildre med intellektuell funktionsnedsittning skulle ha ett akeivt
pensionirsliv med resor och umginge. I intervjuerna i Johanssons etal. (2017) studie framkom inte
heller uttalanden om att de ildre dgnade sig &t nigra nya intressen, att de gjorde resor eller gick med i
foreningar. Tvirtom framkom en bild som var aningen diffus och otydlig kring vad de ildre gjorde
pa dagarna.

Disengagemangsteorin (Tornstam, 1999) beskriver att den éldre inte vill delta i samhallslivet i samma
utstrickning som tidigare utan drar sig undan alltmer, till exempel genom att vila och se pa TV
hemma. Enligt teorin drar sig 4dven sambhillet undan frin den ildre som en naturlig process och
forberedelse for den dldres bortging. I intervjuerna (Johanssons et al., 2017), konstarerar en ledare att
den ildre kanske inte har samma energi som tidigare utan beh6ver lugnare aktiviteter och tempo. Det
kan ocksa medfora att den sociala sfiren forandras och blir mindre.

Teorin om gerotranscendens (Tornstam, 1999) idr en utveckling av disengagemangsteorin och beskriver
dldrandet som en mognads- och utvecklingsprocess vilket ger forindrade uppfattningar om livet,
tillvaron, kosmos och sig sjilv. Intervjuerna i Johanssons et al. (2017) studie dterspeglar hur de ildre
blev allt trottare och fick stod till lugnare aktiviteter som kunde utféras sittande. Men i intervjuerna
framkom inga tankegingar i 6vrigt om aldersanpassning av aktiviteter pa grund av foérindrade behov
mer 4n vid nedtrappningen av tid och aktiviteter pa daglig verksamhet. Samtidigt kan den Zldres
ekonomi sitta en grins for vilka aktiviteter som kan bli aktuella. Under dren pa daglig verksamhet
ingick kostnader for utflykter, biobesok, material till tavlor med mera i aktiviteterna pa daglig
verksamhet. Efter pensioneringen blir dessa en utgift i den ildres egen ekonomi vilket innebir att
biobiljetten och resan till bion ska betalas bade fér den ildre sjilv och en eventuellt medféljande
personal. Den begrinsade ekonomin som de flesta dldre med intellektuell funktionsnedsittning har
sitter en grins for aktiviteter och delaktighet i samhallslivet. Det 6kar ocksé risken for isolering pa
gruppboendet och att den ildre inte fir den stimulans som han eller hon behdver och har ritt till. I
intervjuerna exemplifieras detta av en ledares uttalande om att en tur till Képenhamn kan vara lika
trevligt som en resa till London, nir ekonomin inte ricker till. Det ir visserligen bra att kunna ge
alternativ och att ge brukaren stdd i att kiinna sig njd med den resa som kan bli av inom budgetens
ramar (ménga andra i befolkningen har inte heller rid med Londonresor), men de ekonomiska ramarna
kan ocksi sitta stopp for betydligt mindre kostsamma aktiviteter. Lovgren (2015) beskrev att
mojligheter till fritidsaktiviteter utanfér daglig verksamhet, begrinsades av bristen pd ekonomiska
resurser och personer som kunde ge stod.

Aldreomsorgen fir stora satsningar politiskt och ekonomiskt vilket kan forklaras av att ildre personer ir
en stor grupp i befolkningen. Aldre med intellektuell funktionsnedsittning utgoér en mycket liten
grupp, men om de inte betraktas som en grupp med bade individuella och gemensamma behov i
dldrandet si blir det svdrare att fora deras talan. Om de dessutom uppfattas som en “tyst grupp” finns
risken att beslutsfattares och politikers uppmirksamhet nir det giller personer med intellektuell
funktionsnedsittning riktas mer till yngre brukare och brukare med problematiskt beteende.
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Metoddiskussion

Studiens syfte var att utforska ledares perspektiv pa ett hilsosamt ildrande hos personer med
intellektuell funktionsnedsittning och da omrédet var nytt och outforskat nir studien planerades valdes
kvalitativa intervjuer med ledare inom LSS-verksamheter som datainsamlingsmetod. Kvalitativ
forskning ir att rekommendera nir tidigare kunskaper saknas inom ett omrade (Patton, 2015). Genom
att intervjua enhetschefer och sektionschefer frin biade gruppboenden och daglig verksamhet
mojliggjordes olika perspektiv pa édldrandet. Urvalet utgjordes av ett dndamalsenligt urval (Patton,
2015) det vill siga av de som sjilva uppfattade att de hade erfarenheter av ildre personer med
intellektuell funktionsnedsittning och hirmed kunde bidra till innehallsrika intervjuer. Av de som
onskade medverka i intervjuerna var flertalet ledare for gruppboenden, 15 ledare jimfért med endast 5
fran dagliga verksamheter. Denna 6vervike kan férmodas illustrera att ledare frin gruppboenden har
mer omfattande erfarenheter av dldre personer.

Genomforandet av intervjuerna underlittades av att ledarna sjilva valde plats for intervjun och samtliga
valde ett rum pé arbetsplatsen for att kunna vara till hands for personal och brukare om de behévdes.
Rummet hade stingd dérr under intervjun och genomférdes utom syn- och horhall for brukarna.
Motiven till att intervjua ledare och inte de ildre personerna med intellektuell funktionsnedsittning
sjilva var flera. Dels idr ledare ansvariga fér verksamheter som ger stéd, service och vard dill ildre
personer med intellektuell funktionsnedsittning och deras syn pd aldrandet dr dirfor viktige for
kvalitén i verksamheterna. Dels ir de éldre en sirbar grupp dir personerna kan ha svirt att forstd vad
det abstrakta begreppet dldrandet innebir vilket dr en forutsittning for att kunna uttrycka sig verbalt i
en intervju. Ledarna bedéms dirfor kunna ge en rost for de som inte sjilva kan uttrycka sig verbalt eller
gora sina roster horda. Med utgingspunkt i en frageguide stillde intervjuaren féljdfrigor (probings) for
att folja upp resonemang och ledarna gavs dirmed stora méjligheter att utveckla och fordjupa sina svar.
Intervjuerna analyserades med en induktiv kvalitativ innehéllsanalys dir innebérder ur texten genereras
forutsiteningslost och utifrin ett utforskande perspektiv.

Tillforlitligheten (credibility) styrktes genom att analyser och kategorier diskuterades vid upprepade
moten med samtliga handledare och genom att citat ur intervjuerna presenteras vid varje kategori. Ett
underliggande tema framkom ur kategorierna och samtliga begrepp diskuterades med handledarna vid
ett flertal méten. Enligt Graneheim och Lundman (2004) kan stabiliteten (dependability) i en studie
bland annat paverkas genom att intervjuaren blir alltmer insatt i forskningsomradet under perioden
som intervjuerna sker och stiller fler eller andra foljdfrdgor. Forfattarens forstdelse och kunskap vixte
under studien parallellt med antal intervjuade ledare. I valet av citat bedomdes om de illustrerade
innebérden i kategorin och kunde ge forstaelse av intervjutexten. Samtidigt togs hinsyn till att citaten
inte skulle avsl6ja informantens identitet. Begrinsningar i studien var att deltagarna kom frin samma
stad och att resultaten hirmed kan antas vara mer enkelriktade jimfort med om ledarna kommit frin
olika kommunala och privata LSS-verksamheter samt bade frin stad och landsbygd. Dessa aspekter bor
beaktas vid tolkningen av studiens resultat och 4r att rekommendera for uppligget av kommande
studier. Bade i den inledande informationen om studien och under intervjun betonades att studien
gillde personer med utvecklingsstérning som var 55 ar eller dldre. Majlighet finns att ledare i nigot
enskilt fall kommit in pd brukare som var yngre 4n 55 ar. Om detta framgick vid analyserna och i
bildandet av kategorier togs dessa meningsenheter bort. Overforbarhet (transferability) av studiens
resultat maste bedomas med forsiktighet och med hinsyn till studiens begrinsningar. Enligt
Graneheim och Lundman (2004) stirks mojligheten till beddmning av resultatens 6verférbarhet
genom en noggrann presentation av kontexten, urvalet, deltagarna, datainsamlingsmetoden,
analysprocessen och valet av limpliga citat ur intervjuerna. Forskningskontexten beskrevs dirfor sa
noggrant som mojligt fér att 6ka bedomningen av 6verforbarhet. En ytterligare beskrivning av ledarna i
denna studie, mer 4n kon, att de arbetade pd gruppboende eller daglig verksamhet samt var enhetschef
eller sektionschef, gjordes inte pa grund av risken att ledarna eller situationer med de ildre som
omnimndes i intervjuerna kunde igenkdnnas. Denna forsiktighetsitgird gjordes dven om ledarna
erhdll information fore intervjun om att inga namn péd ildre personer med intellekcuell
funktionsnedsittning skulle framkomma i intervjusvaren.
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Forfattarens forforstaelse har troligen paverkats av arbete som sjukskoterska inom 4ldreomsorgen samt
som pedagog med geriatrisk vird som huvudimne. I arbetet som sjukskdterska har det tydliggjorts hur
sarbarheten okar hos idldre personer nir de kognitiva formagorna sviktar, liksom det successivt 6kande
behovet av stdd fran personer i omgivningen. Forfattarens yrkeserfarenhet nir det giller verksamheter
for personer med intellektuell funktionsnedsittning ér begrinsad till ndgra fi veckor en sommar, vilket
varit bide en fordel och nackdel. Férdelen har varit att inte “ta fér givet” sammanhang eller foreteelser
inom LSS-verksamheter eftersom det inte ingitt i forforstaelsen. I intervjuerna har utforskande
foljdfragor kunnat stillas och ledarna har fatt utveckla och forklara sina tankar. Nackdelen har varit att
inte kidnna till den kommunala LSS-organisationen fran bérjan av projektet och vissa begrepp, till
exempel pictogram eller "Habiliteringen”. Handledarnas erfarenhet och kompetens inom LSS och
forskning inom omradet kompletterade och kompenserade for forfattarens begrinsade erfarenhet av
verksamhetsomradet.
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Konklusion

I denna studie betraktade ledare f6r gruppboenden och daglig verksamhet ett hilsosamt éldrande for
personer med intellektuell funktionsnedsittning som en friga om mojligheter att géra oberoende val
och att leva utifrin sina preferenser. Nir personerna gir i pension frin daglig verksamhet forlorar de
inte bara aktiviteterna utan dven det sociala nitverket som de haft i manga ar, och det finns en risk att
bli isolerad och fa ett 6kande beroende till personalen pa gruppboendet som i ménga fall blir deras enda
sociala ndtverk. Resultaten indikerar att det finns en brist pd organiserade arrangemang for att méta de
dldre brukarnas behov av tillgingliga aktiviteter. Det kan ocksd finnas behov av policydokument
betriffande naturliga aldersférindringar och ett hilsosamt dldrande, samt utbildning till ledare. Detta
for att ledarna ska kunna forbittra stédet till dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning och
sikerstilla att de dtnjuter en aktiv och meningsfull dlderdom pa deras egna villkor, ur bade fysiska,
psykosociala och existentiella perspektiv. Ledarna problematiserande inte avsaknaden av kommunala
strategier for att mota specifikt de dldres behov och det fanns inga pagiende diskussioner om ildre och
dldrande pa ledningsnivd. De dldres behov maéste vara tydliga for ledare i LSS-verksamheterna, for att
de ska kunna péverka strukturer och dagligt liv for de éldre brukarna. Det finns en starke uttalad vilja
att se individen och det individuella, men i det ligger en fara att inte kunna se det gemensamma i
dldrandet.

Aldrandet hos personer med intellektuell funktionsnedsittning ir ett nytt forskningsfilt och fler studier
behéver tillkomma for att 6ka kunskapen i forskningsomradet. Ett forslag till fortsatt forskning om
dldrandet hos personer med intellektuell funktionsnedsittning 4r att inrikta studier mot édldre med
antingen lindrig, méctlig eller grav intellektuell funktionsnedsdttning. Detta f6r att 6ka kunskapen om
aldrandet och dirmed olika behov av stéd, service och vard.
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vara seminarier.

- Andreas och Martina for ert stéd och for att ni stod ut med att jag stundtals varit ritt frinvarande
fran alla andra sammanhang 4n doktorandprojektet.

- finansidrerna Vardalinstitutet vid Lunds universitet, Ribbingska Minnesfonden, Stiftelsen Ragnhild
och Einar Lundstroms Minne samt Stiftelsen Rodakorshemmets Stiftelsesamfond, vilkas stod har
mojliggjort denna avhandling.
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Abstract: An increasing number of people with intellectual disability (ID) are reaching older
ages today although they experience more health problems than the older population without
ID. Leaders in intellectual disability services can greatly influence the conditions for a healthy ageing,
and the aim of the present study was to explore healthy ageing in this group from the perspective of
the leaders. Interviews with 20 leaders were subjected to qualitative content analysis. The findings
gave rise to the overall theme ageing in dependence, which emerged from the following six categories:
Supporting self-determination; Inaccessible activities after retirement; Signs of decline; Increased and
specific needs for support and care; A non-question of gender; Aspects concerning the end of life and
death. A prerequisite for healthy ageing in the case of people with ID is, according to the leaders,
that they can live the life according to their preferences and make independent choices whilst at the
same time receiving adequate support. With the shrinking of their social network after retirement,
they become increasingly dependent on staff and leaders in the group home, who need to know what
healthy ageing implies.

Keywords: active ageing; content analysis; daily activity centre; group home; healthy ageing;
intellectual disability; mental retardation; older people; qualitative interviews; successful ageing

1. Introduction

People who have lived with intellectual disability (ID) since birth or early childhood constitute a
vulnerable group when it comes to life changes such as ageing, because of the difficulties they may
experience both in understanding their own need of support and care and in communicating with
others about this need. The average lifespan of people with ID has significantly increased in the
same way as for the population in general, as a result of medical and social progress [1]. The present
generation of people with ID is the first to reach advanced average age [2,3]. Several studies [4—6]
have found that an overwhelming majority of older people with ID experience problems concerning
their physical and mental health, including cognitive decline. There is a risk of underestimating these
problems, and the WHO [1] has drawn attention to the fact that people with ID who reach old age do
not have the same opportunities for healthy ageing as the general population.

The European population is ageing, and, according to recent demographic forecasting, the
number of Europeans over 65 will have risen to 148 million by 2060, representing an almost twofold
increase compared with the 2010 figure of 87 million [7]. This constitutes a huge challenge to
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the financial systems, especially with regard to the sustainability of the health-care systems, and
supporting active and healthy ageing is therefore crucial both for the senior citizens themselves
and for society. The political goals concerning the older population are often discussed in terms of
healthy ageing, which can be defined as a lifelong process with the potential to improve and maintain
health. This includes physical, social and mental well-being, independence, good quality of life and
successful transition from one stage of life to another [8]. The European Commission [7] has, with the
implementation plan “European Innovation Partnership on Active and Healthy Ageing”, set the target
of increasing the healthy lifespan of citizens within the EU by two years by 2020 and improving the
health and quality of life of older people.

International research has indicated that ageing for people with ID differs from ageing for people
of similar age in the general population in that it seems to set in earlier [9,10]. In a study about early
ageing in people with Down syndrome (DS) the mean number of comorbidities was 5 in a study
group of 31 adults with DS with a mean age of 51 years [11]. Ageing in people with ID could also be
affected by long periods of institutionalization, long-term medication with psychotropic and long-term
multiple health issues [1,12,13].

The WHO has called attention to the fact that older people with ID are a neglected group at
risk of being treated unfairly when it comes to the provision of care and welfare (because they are
being given lower priority than the older population in general) [1]. People with ID have the right to
living conditions equal to those of the general population [14], and in Sweden the disability reform
which came into effect in 1994 is designed to ensure equal rights for people with ID [15]. In the
second half of 19th century and the first half of the 20th, Sweden established large institutions for
people with disabilities and many lived their entire lives there. Towards the end of the 20th century
deinstitutionalization became a trend in the Western world [16]. Several reforms were carried out with
the design of furthering the integration into society of people with ID, and both daily activity centres
and small group homes (where the flats are combined with shared areas and access to care and welfare
staff) were established in Sweden. By the year 2000 almost all of the large institutions were closed [17]
and people with disabilities had moved into flats of their own, some of which were located in small
group homes with access to care staff around the clock.

In Sweden, people with ID can apply for support through the Act Concerning Support and Service
for People with Certain Functional Impairments (LSS Act). This Act establishes that people with ID
have the right to good living conditions, to be supported in their daily living and to exercise influence
over how support is provided [15]. Support should be adapted to the needs of the individual and
should strengthen the individual’s ability to live an independent life. Support in accordance with this
Act can be given only to an individual who has personally (or with support from someone else) applied
for it [15], and any decision regarding a measure under the LSS Act can be appealed to the County
Administrative Court [18]. Intellectual disability services in Sweden in accordance with the LSS are
financed by taxation and it is mandatory for the municipalities to provide these services. A reasonable
fee may be charged for accommodation, recreation and cultural activities, but the individual must
be left sufficient funds for personal needs [15]. The LSS includes the right to supported living and
to participate at daily activity centres. The daily activity centres are intended to provide meaningful
activities for those who are between 18 and 67, who are neither studying nor working. Activities are
adapted to the capacity and interests of each participating individual.

Leaders for group homes and daily activity centres make strategic decisions concerning for
instance financial priorities and the recruitment and training of staff, which are factors affecting the
everyday lives of people with ID. Leaders can therefore greatly influence the conditions for a healthy
ageing and for how the needs of support, services and care are met. Studies have shown the importance
of leaders in organizations for people with ID. Leaders can have an indirect influence on outcomes for
service users [19] through their leadership of the staff [20] and can contribute to an increase in social
inclusion for persons with ID [21]. Another study showed that after supervision and training in active
support for front-line managers, the residents with ID had an increased level of choice and adaptive
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behavior and a decreased level of depression [22]. Leaders for group homes or daily activity centres
would seem to have a special role in the lives of people with ID. This requires that they have knowledge
not only of the particular person’s specific needs but also of the ageing process and age-related issues
in general. Therefore it is important to study leaders’ views of ageing in persons with ID. To the best of
our knowledge there has been no previous scientific study published in English specifically focusing
on leaders’ perspective on ageing for people with ID.

2. Aim

The aim of the study was to explore healthy ageing among people with ID from the perspective
of leaders in intellectual disability services in Sweden.

3. Method

The design of the study was explorative and qualitative, and it was based on individual
semi-structured interviews with leaders in the intellectual disability services for people with ID
in a city in southern Sweden.

In this study the term leader is taken as being synonymous with manager and includes both
front-line and middle-line leaders. The term intellectual disability service is taken to comprise group
homes and daily activity centres for people with ID.

3.1. Setting

The current city is one of Sweden’s major cities and the municipality provides services for people
with ID. Managers in the organization are organized at four levels, front-line leaders and middle-line
leaders being the levels closest to the service users. The LSS Act includes supported living in a group
home and support at a daily activity centre. Persons with different levels of ID were living together in
a group home, 6-8 persons with ID in each home, and they were 18 years or older.

Front-line leaders for the group homes in this study were responsible for two to three group
homes, with service users and their direct care staff. Front-line leaders for the daily activity centres
were in general responsible for two centres, with service users and their direct care staff, where staff
supported persons with ID for a varying number of hours during daytime. Middle-line leaders for
group homes or daily activity centres had a more strategic and operational responsibility.

3.2. Sample and participants

The inclusion criteria in this study were that the participants should have experience in leading
services for people with ID who were 55 years or older living in a group home and/or participating at
a daily activity centre. The managers at the city level with responsibility for all group homes and daily
activity centres gave approval of the study. Then a letter containing information about the study and
asking about willingness to participate was sent by one of the authors (PB) to all 12 middle-line leaders
in the intellectual disability services (group homes and daily activity centres) in the city in question.
Four of the 12 middle-line leaders agreed to participate. The middle-line leaders sent enquiries about
participation to front-line leaders and 16 of them agreed to participate. The leaders decided themselves
whether they met the inclusion criteria. It is not known why eight of the middle-line leaders declined to
participate or how many leaders fulfilled the inclusion criteria but did not want to take part. Thus the
study sample consisted of 20 leaders, four of them middle-line leaders and 16 of them front-line leaders.
Fifteen of them managed group homes and five were leaders for daily activity centres. Five of the
leaders were men and 15 were women.
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3.3. Data collection

Interviews

The leaders who agreed to participate were contacted by e-mail in order to arrange a time for an
individual interview. All of them chose their workplace for the interview. An interview guide with
two main open questions was used, designed to provide a focus: 1. What does ageing well mean for a
person with ID? 2. How do you perceive the needs of service, support and care in the ageing process
for older persons with ID? The interviewees” answers were followed up by probing questions which
deepened the answers further. The interviews were recorded and transcribed verbatim.

3.4. Analysis

The interviews were subjected to inductive qualitative content analysis [23], and, in order to
structure the analysis, the texts were stored in the software program NVivo (version NVivo10). The first
step in the analysis was to read all the transcribed interviews thoroughly several times. The second
step was to identify meaning units. The third step was to code the content of the meaning units, which
involved a certain amount of interpretation, resulting in several categories. The fourth step was to
go through the categories again and compare them with one another, whereby some were found to
be superfluous. Interpretation of the content increased throughout the analytical process [23,24] and
resulted in six categories from which one overall theme emerged. The theme is an expression of the
underlying meaning revealed through codes and the core content of the categories [24].

The analyses were performed by the first author (M]) and the trustworthiness of the findings was
addressed by means of scrutiny of the data by all the authors together. The analyses were discussed at
several meetings, and the codes, categories and theme were generated by consensus. Quotations from
the interviews are used in order to illustrate the categories.

4. Ethical Considerations

The project was approved in 2013 by the managers responsible for health care and social welfare
in the city in question, as well as by the Regional Ethical Review Board in Lund (Dnr 2013/83). All the
participants received oral and written information to the effect that participation was voluntary, that
they could discontinue participation at any time and that all information would be kept and treated
confidentially. Written consent was given by all the participants before the interviews.

5. Findings

The overall theme “Ageing in dependence” emerged and was interpreted from six categories
which were based on the interviewees’ statements: (1) Supporting self-determination; (2) Inaccessible
activities after retirement; (3) Signs of decline; (4) Increased and specific needs for support and care;
(5) A non-question of gender and (6) Aspects concerning the end of life and death.

5.1. Ageing in Dependence

The theme is intended to express that leaders stated that older people with ID living in a group
home and attending a daily activity centre have lived in a situation where they depended on other
people’s support, service and care since birth or early in life. The interviewed leaders found that
a prerequisite for healthy ageing for persons with ID is the opportunity to live according to their
preferences and to make independent decisions. At the same time, they depend on individualized
degrees of support from staff in order to make the most of this opportunity. They may need, for
instance, to be supported in acquiring skills in order to be as independent as possible. Or they may
depend on staff for their daytime activities and, if they lack in verbal communication skills, on the
staff’s ability to interpret their preferences. Older persons with ID depend on the ability of staff to
recognize and notice signs of cognitive and physical decline and to discern the need for support due to
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these changes. Throughout the ageing process they depend on staff to discover any increase or change
in need of assistive devices. According the leaders, there were no apparent gender-related differences
in the ageing of older persons with ID or in their last days of life. They are also dependent on staff in
order to handle grief in a healthy way.

5.1.1. Supporting Self-determination

According to leaders, self-determination was an important prerequisite for ageing well.
The leaders were of the opinion that ageing had the same significance for a person with ID as for
anyone else: “ageing well” meant living an active life and continuing to develop skills as long as the
person remained healthy and had the energy, but it also meant being able to decide to just take it easy
at home and, for example, watch TV.

I don’t see any difference at all in what it means to age well, whether you've got an intellectual disability or
not. For me, ageing well means that you've always got the chance to do what you're able to do on your own, to
the extent that you want to. (front-line leader)

The leaders also indicated that an important precondition for ageing well with ID and having
a good life is that they should have the opportunity to make independent choices and, if necessary,
receive adequate support for making such choices. This could be difficult, as many of them have lived
most of their lives in large institutions where everyone had to follow routines and there was little
chance of choosing independently. One example given was that of an old man who at first did not
know how to make decisions about his own meals, but with the right support did learn how to do so.

And now he does it himself. He cooks his food himself and he’s the one that decides what it’s going to be.
He couldn’t do that before—even though he had the food in the fridge he couldn’t choose what to have. But now
he can! (front-line leader)

One leader spoke of how an older woman had developed confidence in her own capacity to
express her wishes and complaints.

Suddenly you're visible, you're important... I'm thinking of those dear old ladies, there was one of them that
always wanted to do whatever everybody else wanted, never had a bad word to say about anybody, didn’t dare...
but then suddenly there she was, bold as can be. (front-line leader)

Ageing well for a person with ID could also require accessible information about the ageing
process and what ageing means. The leaders thought there should be easy-to-read information about
ageing, tailored for older persons with ID. It could be important for them to understand changes in
the body and the cognitive capacity during the ageing process, as such knowledge could provide a
sense of security. It is also crucial that the staff are attentive to signs of ageing and notice changes
in a person’s daily condition. For example, older persons with reduced verbal communication skills
depend heavily on the interpretive abilities of staff, who should be able to understand if, say, a person
lacks energy but is unable to say so.

Well, we’re always out to get the person to train walking, but in fact they can perhaps be allowed to go to
some things in a wheelchair, because then they can save their energy for something they enjoy doing. I can see
that we sometimes fall short there. You mean so well, you want their best... (front-line leader)

Supporting self-determination sometimes poses a challenge for staff. It is part of life to make
mistakes when making decisions, according to leaders, and they thought the staff should not, and
indeed cannot, protect the older persons from all bad choices. People with ID have the right to choose
junk food, to smoke and avoid exercise, just as anyone else. However, the staff should suggest healthy
options. The leaders also thought that even if the older persons with ID chose not to participate in an
activity (going to the theatre or cinema, for instance, or going out for a walk), it was important that
they should be invited and should feel the choice was theirs whether to participate or not.

The person’s financial status can pose a limitation. Someone might want to go to London, for
instance, but not be able to afford it. Here a leader mentioned that staff could help by offering
accessible alternatives.

A trip to Copenhagen could be as nice as a trip to London. (front-line leader)
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5.1.2. Inaccessible Activities after Retirement

The fact that persons with ID now experience retirement presents a new situation, both for the
persons themselves and for the staff at group homes. The leaders’ experience was that persons with
ID reacted very individually to retirement. Some of them were looking forward to it; others felt
considerable uncertainty about it. The leaders indicated that older persons with ID have reduced social
networks and depend more on staff than do other older persons. There were very few of the older
persons with ID whose parents were still alive. When they retired from the daily activity centre there
was a further reduction in their social network and their opportunity for activities. This put pressure
on staff at the group home to compensate for the reduction. There were recreation consultants in the
municipality who could offer ideas for activities, but it was the task of staff at the group home to plan
activities during daytime. However, leaders felt that the lack of staffing during daytime gave little
opportunity for supporting the older persons’ activities.

All the leaders presented the same picture: activities for persons with ID provided by the
municipality or voluntary organizations were usually inaccessible for older persons with ID.
There were, for example, leisure activities for all ages, such as music evenings, film and dance.
These were, however, with one exception, activities taking place in the evening, when the older
persons with ID generally are too tired to participate even if they would like to. The interviewees
pointed out that there was a risk that the older persons with ID” were not being offered the activities
and stimulation they needed, and they would like to see more possibilities for activities during
the daytime.

I can see that they’re a group that may very well have too few possibilities once the daily activity centre’s
gone. (middle-line leader)

The change in activities that retirement brought could be hard for some older persons with ID.
If they had been to the daily activity centre for many years, it could be difficult for them to imagine
that there was anything else they could do. The staff could talk about activities and show pictures of
what to do at the group home during daytime. It was important to provide alternatives to the activities
at the daily activity centre.

It’s harder for our service users to visualize the possibilities, and they may need help in sorting out the
alternatives. (front-line leader)

It was unusual for the older person with ID to join an organization for leisure-time activities.
Several of these activities were oriented towards IT technology and games, but few older persons with
ID were able to seek information on the Internet or even showed an interest in it.

But my old people aren’t very interested—it’s more younger people that think it’s fun. (front-line leader)

The leaders also pointed out the need for more coordination between different group homes
within the municipality, in order for them to be able to arrange joint activities during daytime for retired
persons with ID—things like going to a café or going for a walk. However, the leaders considered that
there is a risk that the persons with ID will just ask for activities they are used to, and therefore the staff
must be open to new possibilities and encourage them to try something they have not done before.

Now there’s the chance to do something completely new. I don’t quite know whether that’s an idea everyone
shares—but I'd like it to be. (middle-line leader)

5.1.3. Signs of Decline

Signs of decline can be both physical and cognitive, and the ageing process was perceived by the
leaders as being highly individual: some persons with ID were over 50 and still very active but in the
case of others there was seriously marked ageing at the age of 40 to 50, and for some persons with
severe disabilities or Down’s syndrome even earlier.

When it comes to considerable disability, I can certainly say that when the person’s 40 we can see something
that may be connected with ageing. (front-line leader)

Signs of ageing can also come in the form of changes in personality: the older person may seem to
be more confused or forgetful, become more tired or behave in a changed way, for instance. The leaders
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spoke of the difficulty of separating signs of dementia from normal ageing. Ageing could also manifest
itself as a decrease in capacity—for example, a person might no longer have the energy for such long
days at the daily activity centre or for the same activities as before. Often the older person chose calmer
activities, which resulted in a changed social context.

Your social sphere gets more reduced—iyou focus on a smaller area. There are things you used to do that
you don’t do anymore because your body doesn’t let you. Perhaps you concentrate more on activities that you
can do sitting down. (front-line leader)

The leaders described several signs of ageing and gradual loss of abilities. The physical signs of
ageing could be the same as for everyone else: greying hair, deeper wrinkles, reduced sense of balance,
and difficulty in getting up from a chair or when walking. Hearing as well as vision could decline, and
the body might become subject to contractures. A reduced appetite could result in a loss of weight.
Body language could change and the person could become passive or aggressive, especially where
pain could be suspected. The older person who finds it difficult to communicate and to handle pain is
in need of support.

The leaders also expressed the opinion that older persons with ID are affected by diseases in the
same way as the older population in general. Some diseases among older persons with ID mentioned
were pneumonia, gastric and intestinal problems and urinary infections. Leaders assumed that a
probable contributory factor in the case of these persons was that many of them use wheelchairs and
did not move much. Other disorders mentioned were diabetes, depression, heart attack, stroke, chronic
obstructive pulmonary disease and afflictions such as dizziness and incontinence. The leaders drew
the conclusion that older persons with ID should have the opportunity to see a doctor at least once
a year, especially in view of the fact that many of them have been on medication for years.

5.1.4. Increased and Specific Needs for Support and Care

The leaders indicated that persons with ID who live in group homes already have enough
resources at their disposal to meet their increased need for support as they grow older. As in the case of
people in general, ageing and illness lead to an increased need for assistive technology to compensate
for decreasing physical abilities.

Well, I suppose it’s the same as for most of us: you usually need more support when you get older.
(front-line leader)

Due to the ageing process older persons with ID could come to need assistive devices, such as
glasses, or hearing aids. Some assistive devices could be difficult to try out and it could therefore
be necessary to have clearer instructions and more time, for example when visiting an optician or a
physician. It is important that the staff at group homes and at daily activity centres are prepared to
adapt the activities in accordance with the declining abilities of the ageing person with ID. The leaders
indicated that the staff need to acquire more competence regarding health problems in order to more
easily detect any need for assistive devices or increased care.

Really it's important, of course, for the staff to have all the competence that’s needed in the care of the elderly,
because these people have the same needs as other people when they grow old. (front-line leader)

The ageing process for persons with ID may be eased by staff being proactive and prepared for
an increase in need of support. The staff might, for instance, adapt the environment and introduce
assistive devices in advance, before disabilities caused by ageing begin to be noticed. One leader spoke
about a man who began to find it difficult to walk. This man was very sensitive to changes. So they
installed a ceiling hoist and allowed him to train with it in order for him to feel secure the day he really
needed it. Thus, instead of starting with a mobile lift and then proceeding to a ceiling hoist, the staff
chose the ceiling hoist directly, to spare him from an extra change.

So I think it can be said that that’s really the big challenge: thinking ahead so as to make the change as
comfortable as possible for the older persons, when they themselves perhaps haven’t got the ability to communicate
what they want or don’t want. (front-line leader)



Healthcare 2017, 5, 45 8 of 14

A view that was commonly expressed was that the need for care increases in areas such as
assistance with hygiene, clothing, cleaning, transportation and meals. The leaders also indicated that
persons with ID could need more support to compensate for the gradual loss of cognitive functions.

And so there comes a day where things sort of just get confused... You set up the first activity and then you
maybe go to the blackboard again, or to the pictures, and then the person can see what the next thing is, and then
things go all right.... That’s the way it is, the cognitive support. You have to try to understand where, sort of, the
person is now. (front-line leader)

Many persons with ID are accustomed to using cognitive aids (e.g., pictograms or concrete
objects) due to their disabilities. However, the leaders had found that with increasing age the
understanding of such aids could change: the support was the same as before but the person with ID
responded differently.

You see, the person’s not the same as usual. We give roughly the same support but the response isn’t the
same. Then when we've tried to put two and two together it may strike us that it’s not the illness as such.
“Yes, but what age is he [or she]?” And that gives us something to think about. (front-line leader)

The leaders also pointed out that there was an increased need of support for older persons with
ID when signs of dementia appeared.

She does a lot of things—she gets confused and runs out on to the road without putting any clothes on.
Because of this, I've had to make it a rule that there are to be more staff so that somebody is always near her to
prevent that sort of thing from happening, and extra supervision during the night. (middle-line leader)

Leaders pointed out that it is important that all changes should be documented, particularly if the
person with ID cannot communicate verbally, so that new staff has access to information about the
person’s needs and their ageing process. It is furthermore important that the staff should be responsive,
able to interpret the person’s expression of needs and wishes by non-verbal signals—by means, for
instance, of behavior, facial expression, eye movement or body language. The need for support, service
and care has to be met regardless of age—and the leaders indeed pointed out that such need varies
more because of individual differences than because of ageing itself.

I look at it this way: you attend to the need regardless of the age factor. I don’t feel it’s specifically connected
with ageing—it’s more a question of the situation on the particular day or of how the person feels in general.
(front-line leader)

The leaders noted that one problem in responding to and caring for older persons with ID today
is that many of them have lived in large institutions and thus have a limited documented life-history,
as such information was not documented in those settings. If the verbal communication skills of the
older person are limited and there is little or no documentation, the staff can find it difficult to properly
understand and meet the person’s needs. For example, if the person has a dementia disease, the lack
of understanding may create anxiety and frustration. The staff groups are mostly younger persons
who do not know what life was like at the large institutions or what experiences the old persons might
have had there.

It’s enormously difficult for us who are working today to imagine what it was like at the institutions.
Which means we can’t grasp what’s going on, even though it may be a question of something that’s vividly
present to the person. (front-line leader)

5.1.5. A Non-question of Gender

The interviews with the leaders did not indicate that there were any differences between men and
women with regard to ageing. Individual needs and preferences govern what activities and assistance
were offered by the staff. A common response among the leaders when considering differences
between men and women with respect to the need of support, service and care, was that they had not
given it much thought. The needs were met on an individual basis regardless of gender.

There are big differences between one person and another but, no; I don’t think there’s any difference between
men and women in this respect. (middle-line leader)
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However, the leaders did indicate that, even though the need for support, service and care varied
on an individual basis and not according to gender, there might in fact be gender-related differences in
the support actually given. Persons who are more discreet and quiet than others can have difficulty
in asserting their needs, and by tradition this may indeed be gender-related. Thus women may find
it more difficult to make their voices heard; and older women run the risk of having their needs less
adequately met than older men, if the staff are not attentive to the problem.

But I think it’s perhaps expecting a bit more of staff, that there should be equal support and service. Yes,
I really do think so. (front-line leader)

The leaders were careful to emphasize that their experience involved so few individuals that they
did not think it would be possible to draw any general conclusions from it. When the staff at one
group home gathered statistical data about the activities they provided, they noticed that men were
offered individual activities while women were offered more activities together with others.

We offer more group activities to women than we do to men. The men are offered more individual activities.
But the women are satisfied—uwhilst the men are less satisfied with group activities. (front-line leader)

5.1.6. Aspects Concerning the End of Life and Death

According to leaders, persons with ID handle issues of death and the last days of life very
individually. Some engaged in the topic, while others avoided it.

There are many who talk a lot about death: “Daddy’s dead!”—and they visit the grave at the churchyard...
And there are others who simply don’t want to broach the subject at all. (front-line leader)

The leaders thought that it was best for persons with ID approaching the end of life to stay on at
the group home where they were familiar with the environment and staff, and thus felt secure. Due to
this, it has become necessary for the staff to expand their knowledge of palliative care in order to attend
to dying persons with ID. Staff groups in intellectual disability services are often not accustomed to
caring for persons at the end of life, which can create both anxiety and sadness. It may be necessary
for staff to be supported in coping with their own and the older person’s feelings.

They need to be able to handle the person’s anxiety and they need to be prepared for whatever the future
may hold—the particular development of the illness, for instance, and what this involves. (front-line leader)

The leaders observed that since the number of persons with ID getting old today is increasing,
they can come to live at the group home for a very long time, whereby the staff and the persons can
become like a family, and deep grief can be felt by all when someone passes away. It is difficult to
know whether a person with severe ID perceives that someone had passed away, but in persons with
mild to moderate ID a death may trigger a grief reaction.

There can be strong reactions as grief, and anger, as well as fear of dying themselves. It can bring back
memories of, say, Mummy who died. (front-line leader)

There were no general guidelines as to how staff at group homes or daily activity centres should
handle someone’s death, but usually they have a quiet moment together and light a candle beside a
portrait of the deceased. Some persons with ID or staff may go to the funeral.

6. Discussion

The main finding was that leaders considered that healthy ageing for persons with ID implied
living according to their preferences and making independent choices, with support if necessary.
Leisure activities provided by the municipality or voluntary organizations, were largely inaccessible
for older persons with ID who no longer went to a daily activity centre, since such activities mostly
took place in the evening. Signs of ageing were both physical and cognitive, but the need of support
depended more on the individual than on age as such. Further, the leaders perceived no differences
between men and women when it came to the ageing process, nor when it came to the need of support
during ageing. Leaders were of the opinion that the best thing for the older person with ID approaching
the end of life was to stay in the group home.
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During the last five years there has been a marked increase in knowledge about ageing with ID,
and most of the literature is concerned with the higher rates of diseases and health problems among
older people with ID as compared with older people in general [5,6]. The aim of the present study is to
provide knowledge about healthy ageing, the latter being a policy term used by the WHO and the
European Commission. The increased rate of survival in the ageing population with ID means that
more people are living longer with functional health problems and illness. Now is the time, therefore,
to concentrate more on healthy ageing, which is sparsely represented in the literature. Healthy ageing
is going to be one of the most important concerns for European welfare systems in the coming decades,
with specific focus on maintaining, restoring and improving citizens’ functional capacity [25]. The focus
of the present study is on the knowledge held by leaders in intellectual disability services in Sweden
with respect to new or increased needs during the course of ageing in persons with ID. This knowledge
is critical with regard to supporting staff in the provision of person-centered service for healthy ageing.
Previous research has clearly indicated that the quality of management in the intellectual disability
services is an important determinant of staff practice [20].

Healthy ageing is defined by the WHO as “the process of developing and maintaining the
functional ability that enables wellbeing in older age”. Functional ability is determined both by the
individual’s intrinsic capacity (physical and mental) and by environmental factors, and also by the
interaction between the two [26]. The WHO gives many examples of environmental factors, including
social protection, social facilities, health- and long-term care, relationships, family, and care staff.
Such factors, for example support from care staff, have an indispensable role to play in compensating
for intellectual disability and promoting healthy ageing. The leaders’ view of healthy ageing is
expressed through the category Supporting self-determination, that means with the right support
older persons with ID can make independent choices with a higher degree of self-determination, while
depending on staff when it comes to the acquisition of greater self-reliance. The staff, in turn, may
require the support of the leader in the task of supporting the older persons in living according to
their preferences. The task is a challenging one, because older persons with ID often find it difficult to
communicate their needs and therefore are dependent on the ability of staff to interpret non-verbal
expression. Leaders and staff also need to bear in mind that the majority of persons with ID who
are now elderly have grown up in an institution (or at least lived a long time in one) [27] and can
experience difficulties in expressing their whishes and to make choices.

Signs of decline (e.g., diminished mobility or cognitive capacity) in persons with ID were
considered by the leaders as being no different from those in the rest of the population. Ageing was
most importantly highly individual, but it can come earlier in persons with ID, as has been shown
by previous research [10]. Retirement from organized daytime activity constitutes a watershed in
respect of ageing, though signs of ageing can be difficult to detect in the case of some people with
ID who age earlier [9]. Ageing which begins long before retirement and proceeds slowly can escape
notice, whereby needs connected with ageing may remain unfulfilled. Cognitive changes can remain
undetected until there is a crucial time when it becomes evident that the person requires more support
or a different form of support. Kahlin [28] found that staff at a group home regarded the ageing of
persons with ID as being mainly a bodily and medical process. In our own study the psychosocial
aspects of ageing did not emerge very clearly. Covelli et al. [29] point out that as a consequence of the
small amount of research which has been done on social and environmental factors, decision-makers
and leaders do not become aware of them and as a result the needs of the service users remain unseen
and thus unfulfilled.

It is clear from the leaders’ answers that there were no organized activities for older persons
with ID at group homes after retirement from daily activity centres. The leaders experienced it as
problematic to compensate with activities for those who needed it, because of low staffing during
daytime at group homes, but at the same time they were aware of the fact that the older person’s
social network might consist entirely of staff. It is a delicate situation, partly because of the high
turnover of staff and partly because of the variation in the degree of competence possessed by staff
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when it comes to providing support for activities. The older persons with ID are vulnerable, and
there is a risk that many of them miss the stimulation and companionship offered by the daily activity
centre. Graham et al. [30] and Chou et al. [22] point out that methods such as active support or
training of active support can raise the staff’s level of awareness concerning activities and lead to
there being a greater choice of activities for the person who remains at the group home during the day.
Daytime activities provided by the municipality, for example by several group homes collaborating,
could reduce the isolation of older persons with ID and enable them to meet other people of their own
age. At the same time there must be staff at the group home during the day, because a person must be
able to choose whether to make the effort to participate in activities elsewhere or instead stay at home,
depending on preferences on a particular day.

The leaders did not see any differences between men and women with regard to ageing and the
need for support. They had, in fact, not previously given any thought to the matter, and this, they said,
might be because they had experience with so few older people with ID. Not seeing the person as a
man or a woman may be an expression of the need to see him or her as an individual, or it may instead
be the case that the intellectual disability overshadows other characteristics of the person. Even in
feminist research stretching over several decades, the special position of women with ID has been
largely ignored [31]. Research has shown that normative conceptions govern what is to be regarded
as masculine or as feminine. Gender plays a part in the formation of social roles, where women are
regarded as subordinate. In the present study, a group home kept statistics about activities offered
by staff, and found that women were offered group activities whilst men were offered individual
ones. The men were not satisfied with group activities, while the women were, but in the light of
Barron’s study [31] it would seem appropriate to ask whether in the women'’s case it was not so much
an expression of real choice as an expression of subordination and a desire not to put the staff to any
trouble. Thus it is not just disability and age that have to be taken into consideration, but also gender.
The concept of intersectionality can aid in the understanding of how a person’s several social identities
interact [32]. The leaders in intellectual disability services usually have a university level of education,
and often in social sciences. It is therefore a little surprising that not one of the leaders ever made
reference to such terms as “double disadvantage” (ID and ageism) or “triple disadvantage” (ID, ageism
and being a woman) [31]. It is important that future research be based on intersectionality, in order to
provide a better understanding of healthy ageing in the case of persons with ID.

According to leaders, the older persons with ID had different ways to handle thoughts on death,
from engaging in the topic, to not speaking about death at all. The leaders thought it might be better
for the person approaching the end of life to remain at the group home and being cared for by the staff
there, rather than moving somewhere else to receive palliative care. At the same time, staffs at group
homes seldom have training in palliative care, and they need instruction and supervision if they are
to be able to provide such care and ensure that the older persons end their lives with dignity. Wiese
et al. [33] found that even if staff thought a person with ID had a right to information about death,
they nevertheless had little practical experience in conveying such information and might indeed try
to avoid the subject in their encounter with the person. Furthermore staff referred to the problem of
limited capacity to understand death as an abstract phenomenon by people with ID. However, it is
possible that the staff underestimate this capacity. It emerged from the interviews in the present study
that there were opportunities for talking about death if the older person wanted to, for instance before
or after a visit to the cemetery. Tuffrey-Wijne and Rose [34] suggest that service managers should
make sure that the staff are trained in different questions about death and bereavement, as a means of
improving their ability to communicate with and support the people with ID.

The leaders called for information about physical and cognitive changes associated with ageing
which the people themselves could understand. Tuffrey-Wijne et al. [35] have drawn up guidelines
for deciding whether information about serious illness and death should be given to the service user
and the European Association for Palliative Care (EAPC) has published a White Paper on palliative
care for people with ID in Europe [36]. According to leaders in this study there was a need for giving
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information about ageing to the older people with ID, and we suggest that a guideline about ageing
and the changes ageing brings could be developed, as also about the question of if, when and how
information could be given to the older person with ID.

Methodological considerations

The transferability of the findings from this study needs to be carefully considered in light of the
study’s limitations. One is that the participants in the current study all worked in the same municipality
in an urban area. This could affect the findings, compared to a study sample from organizations in
different communities, including rural areas. The findings might also have been affected if private
providers of intellectual disability services had been included in this study. The leaders decided
themselves if they met the inclusion criteria. Maybe the findings would have been different if we had
started the data collection by identifying group homes were older persons with ID lived, and sent
a request to the responsible leaders. An ongoing major reorganization of the intellectual disability
services in the current city may also have affected the opportunities to participate.

The decision to interview the leaders in intellectual disability services instead of interviewing the
older persons with ID themselves was based on the assumption that the latter constitute a vulnerable,
frail and marginalized group [37]. The qualitative design based on interviews with leaders makes for
the acquisition of relevant knowledge about ageing at the same time as it protects the older persons’
autonomy and integrity. The analysis of the interviews was performed by the first author but involved
discussions by all the authors at a number of meetings, whereby changes were made. Certain categories
were removed, others became more clearly defined. The inclusion of quite a large number of excerpts
from the interviews is intended to illustrate the categories and make it easier for the reader to judge
the credibility of the analysis. Occasionally the leaders may have made reference to someone who was
under 55, in spite of the fact that we emphasized both in the information which was given prior to the
study and during the interviews themselves, that the study concerned people who were 55 or more.
The interviews were conducted at the leaders” workplaces but in rooms which were not within sight or
earshot of the service users. It was important that the latter should not be disturbed and that there
should be no risk of their hearing anything which might upset them [37].

7. Conclusions

In this study, the leaders in group homes and daily activity centres for people with ID regarded
healthy ageing for older persons with ID as being a question of being able make independent choices
and live according to their preferences. When people with ID retire from daily activity centres they
lose not only the activities but also the social network which they have had for many years, and there is
a risk of being isolated and increasingly dependent on the staff at the group home, who in many cases
become their entire network. The results indicate that there is a lack of organizational arrangements
to meet the older service users” need of accessible activities. There may also be a need for policy
documents with regard to the natural ageing process and healthy ageing, and further education among
leaders. This is in order for the leaders to be able to improve the support for older persons with ID
and ensure that they enjoy an active and meaningful old age on their own terms, from both a physical,
psychosocial and existential perspectives.

Acknowledgments: This study is supported by the Vérdal Institute, Faculty of Medicine, Lund University, and
the Ribbingska Memorial Foundation. We would like to also acknowledge the grants from Ragnhild och Einar
Lundstrém’s Memorial Foundation and the Foundation of the Red Cross Home.

Author Contributions: GA, PB, IR and MJ conceived and designed the study; M] performed the interviews and
the preliminary analysis of the interviews. GA, PB and IR performed a critical review of the analysis and revision
was made after general discussion; GA contributed the tools of analysis; MJ wrote the draft of the paper and the
three other authors performed a critical revision of the text. All four authors have approved the final version of
the manuscript.



Healthcare 2017, 5, 45 13 of 14

Conflicts of Interest: The authors declare no conflict of interest and the founding sponsors had no role in the
design of the study; in the collection, analyses, or interpretation of data; in the writing of the manuscript; or in the
decision to publish the results.

References

1.

10.

11.

12.
13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

World Health Organization. Ageing and Intellectual Disabilities-Improving Longevity and Promoting Healthy
Ageing: Summative Report; World Health Organization: Geneva, Switzerland, 2000.

Blackman, N. People with learning disabilities—An ageing population. J. Adult Prot. 2007, 9, 3-8. [CrossRef]
Bigby, C. Ageing with an intellectual disability. In A Comprehensive Guide to Intellectual & Developmental
Disabilities; Paul H. Brookes Publishing Co.: Baltimore, MD, USA, 2007.

Strydom, A.; Hassiotis, A.; Livingston, G. Mental health and social care needs of older people with intellectual
disabilities. J. Appl. Res. Intell. Disabil. 2005, 18, 229-235. [CrossRef]

Sandberg, M.; Ahlstrom, G.; Kristensson, J. Patterns of somatic diagnoses in older people with intellectual
disability: A Swedish eleven year case-control study of inpatient data. J. Appl. Res. Intell. Disabil. 2017, 30,
157-171. [CrossRef] [PubMed]

Axmon, A,; Bjorne, P.; Nylander, L.; Ahlstrom, G. Psychiatric diagnoses in older people with intellectual
disability in comparison with the general population: A register study. Epidemiol. Psychiatr. Sci. 2017, 23,
1-13. [CrossRef] [PubMed]

European Commission. Communication from the commission to the European parliament and the council. Taking
forward the Strategic Implementation Plan of the European Innovation Partnership on Active and Healthy Ageing;
European Commission: Brussels, Belgium, 2012.

Cyarto, E.V.; Dow, B.; Vrantsidis, F.; Meyer, C. Promoting healthy ageing: Development of the healthy ageing
quiz. Australas. ]. Ageing 2013, 32, 15-20. [CrossRef] [PubMed]

Janicki, M.P,; Dalton, A.].; Michael Henderson, C.; Davidson, PW. Mortality and morbidity among older
adults with intellectual disability: Health services considerations. Disabil. Rehabil. 1999, 21, 284-294.
[CrossRef] [PubMed]

Evenhuis, H.M.; Hermans, H.; Hilgenkamp, T.I.; Bastiaanse, L.P.; Echteld, M.A. Frailty and disability in older
adults with intellectual disabilities: Results from the healthy ageing and intellectual disability study. J. Am.
Geriatr. Soc. 2012, 60, 934-938. [CrossRef] [PubMed]

Covelli, V.; Meucci, P.; Raggi, A.; Fontana, G.; Leonardi, M. A pilot study on function and disability of aging
people with Down syndrome in Italy. J. Policy Pract. Intell. Disabil. 2015, 12, 303-311. [CrossRef]

Holland, A. Ageing and learning disability. Br. ]. Psychiatry 2000, 176, 26-31. [CrossRef] [PubMed]
Wilkinson, H.; Janicki, M.P. The Edinburgh principles with accompanying guidelines and recommendations.
J. Intell. Disabil. Res. 2002, 46, 279-284. [CrossRef]

United Nations. Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Committee on the rights
of persons with disabilities. Available online: http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/
ConventionRightsPersonsWithDisabilities.aspx#28 (accessed on 25 July 2017).

Act Concerning Support and Service for Persons with Certain Functional Impairments; Swedish Code of Statutes
SFS 1993:387; Swedish Parliament: Stockholm, Sweden, 1993.

Tideman, M.; Tossebro, J. A comparison of living conditions for intellectually disabled people in Norway
and Sweden: Present situation and changes following the national reforms in the 1990’s. Scand. |. Disabil. Res.
2002, 4, 23-42. [CrossRef]

Grunewald, K. Decommissioning of the institutional care is now completed. Likartidningen 2001, 98,
4869-4875. (In Swedish) [PubMed]

The National Board of Health and Welfare. Swedish Disability Policy—Service and Care for People with Functional
Impairments; Measures under the act concerning support and service for persons with certain functional
impairments (LSS); 2009-126-188; The National Board of Health and Welfare: Stockholm, Sweden, 2009;
Available online: http:/ /www.socialstyrelsen.se/lists / Artikelkatalog/ Attachments /8407 /2009-126-188_
2009126188.pdf (accessed on 20 January 2017).

Clement, T.; Bigby, C. Competencies of front-line managers in supported accommodation: Issues for practice
and future research. J. Intell. Dev. Disabil. 2012, 37, 131-140. [CrossRef] [PubMed]


http://dx.doi.org/10.1108/14668203200700015
http://dx.doi.org/10.1111/j.1468-3148.2005.00221.x
http://dx.doi.org/10.1111/jar.12230
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26542759
http://dx.doi.org/10.1017/S2045796017000051
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28228177
http://dx.doi.org/10.1111/j.1741-6612.2011.00585.x
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23521729
http://dx.doi.org/10.1080/096382899297710
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/10381241
http://dx.doi.org/10.1111/j.1532-5415.2012.03925.x
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22587856
http://dx.doi.org/10.1111/jppi.12129
http://dx.doi.org/10.1192/bjp.176.1.26
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/10789322
http://dx.doi.org/10.1046/j.1365-2788.2002.00393.x
http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/ConventionRightsPersonsWithDisabilities.aspx#28
http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/ConventionRightsPersonsWithDisabilities.aspx#28
http://dx.doi.org/10.1080/15017410209510781
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/11729802
http://www.socialstyrelsen.se/lists/Artikelkatalog/Attachments/8407/2009-126-188_2009126188.pdf
http://www.socialstyrelsen.se/lists/Artikelkatalog/Attachments/8407/2009-126-188_2009126188.pdf
http://dx.doi.org/10.3109/13668250.2012.681772
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22545871

Healthcare 2017, 5, 45 14 of 14

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Beadle-Brown, J.; Bigby, C.; Bould, E. Observing practice leadership in intellectual and developmental
disability services. J. Intell. Disabil. Res. 2015, 59, 1081-1093. [CrossRef] [PubMed]

Abbott, S.; McConkey, R. The barriers to social inclusion as perceived by people with intellectual disabilities.
J. Intell. Disabil. 2006, 10, 275-287. [CrossRef] [PubMed]

Chou, Y.C,; Harman, A.D.; Lin, C.]J.; Lee, W.P; Chang, S.C.; Lin, M.L. Outcome evaluation of active support
training in Taiwan. Res. Dev. Disabil. 2011, 32, 1130-1136. [CrossRef] [PubMed]

Elo, S.; Kyngas, H. The qualitative content analysis process. |. Adv. Nurs. 2008, 62, 107-115. [CrossRef]
[PubMed]

Graneheim, U.H.; Lundman, B. Qualitative content analysis in nursing research: Concepts, procedures and
measures to achieve trustworthiness. Nurse Educ. Today 2004, 24, 105-112. [CrossRef] [PubMed]

Van der Vliet, J. Healthy Ageing. A Socio-Medical Perspective: The Role of European Doctors. World Med. ].
2013, 59, 115-118.

World Health Organization. Global Strategy and Action Plan on Ageing and Health (2016-2020); World Health
Organization: Geneva, Switzerland, 2016.

Jones, ].L.; Gallus, K.L. Understanding deinstitutionalization: What families value and desire in the transition
to community living. Res. Pract. Pers. Sev. Disabil. 2016, 41, 116-131. [CrossRef]

Kahlin, I.; Anette, K.; Hagberg, ].-E. Ageing in people with intellectual disability as it is understood by group
home staff. ]. Intell. Dev. Disabil. 2016, 41, 1-10. [CrossRef]

Covelli, V,; Raggi, A.; Meucci, P,; Paganelli, C.; Leonardi, M. Ageing of people with Down’s syndrome:
A systematic literature review from 2000 to 2014. Int. ]. Rehabil. Res. 2016, 39, 20-28. [CrossRef] [PubMed]
Graham, F; Sinnott, K.A.; Snell, D.L.; Martin, R.; Freeman, C. A more “normal” life: Residents’, family, staff,
and managers’ experience of active support at a residential facility for people with physical and intellectual
impairments. J. Intell. Dev. Disabil. 2013, 38, 256-264. [CrossRef] [PubMed]

Barron. Who am I? Women with intellectual disability (re)construct their identity. In Gender and Disability;
Barron, K., Ed.; Studentlitteratur: Lund, Sweden, 2004. (In Swedish)

Barnartt, S.N. Introduction: Disability and intersecting statuses. Res. Soc. Sci. Disabil. 2013, 7, 1-20.

Wiese, M.; Dew, A.; Stancliffe, R.].; Howarth, G.; Balandin, S. ‘If and when?’: The beliefs and experiences of
community living staff in supporting older people with intellectual disability to know about dying. J. Intell.
Disabil. Res. 2013, 57, 980-992.

Tuffrey-Wijne, I.; Rose, T. Investigating the factors that affect the communication of death-related bad news
to people with intellectual disabilities by staff in residential and supported living services: An interview
study. J. Intell. Disabil. Res. 2017, 61, 727-736. [CrossRef] [PubMed]

Tuffrey-Wijne, 1.; Giatras, N.; Butler, G.; Cresswell, A.; Manners, P.; Bernal, ]J. Developing guidelines for
disclosure or non-disclosure of bad news around life-limiting illness and death to people with intellectual
disabilities. J. Appl. Res. Intell. Disabil. 2013, 26, 231-242. [CrossRef] [PubMed]

Tuffrey-Wijne, I.; McLaughlin, D.; Curfs, L.; Dusart, A.; Hoenger, C.; McEnhill, L.; Read, S.; Ryan, K.; Satgé, D.;
Straf8er, B. Defining consensus norms for palliative care of people with intellectual disabilities in Europe,
using Delphi methods: A white paper from the European association of palliative care. Palliat. Med. 2016, 30,
446-455. [CrossRef] [PubMed]

Barron, K. Ethics in qualitative social research on marginalized groups. Scand. J. Disabil. Res. 1999, 1, 38—49.
[CrossRef]

@ © 2017 by the authors. Licensee MDPI, Basel, Switzerland. This article is an open access
@ article distributed under the terms and conditions of the Creative Commons Attribution

(CC BY) license (http:/ /creativecommons.org/licenses/by/4.0/).


http://dx.doi.org/10.1111/jir.12208
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26058314
http://dx.doi.org/10.1177/1744629506067618
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16916851
http://dx.doi.org/10.1016/j.ridd.2011.01.011
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21295439
http://dx.doi.org/10.1111/j.1365-2648.2007.04569.x
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18352969
http://dx.doi.org/10.1016/j.nedt.2003.10.001
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/14769454
http://dx.doi.org/10.1177/1540796916637050
http://dx.doi.org/10.3109/13668250.2015.1094038
http://dx.doi.org/10.1097/MRR.0000000000000147
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26626417
http://dx.doi.org/10.3109/13668250.2013.805738
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23984884
http://dx.doi.org/10.1111/jir.12375
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28386983
http://dx.doi.org/10.1111/jar.12026
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23580209
http://dx.doi.org/10.1177/0269216315600993
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26346181
http://dx.doi.org/10.1080/15017419909510736
http://creativecommons.org/
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/.




	2017_Johansson_Art_I.pdf
	Introduction 
	Aim 
	Method 
	Setting 
	Sample and participants 
	Data collection 
	Analysis 

	Ethical Considerations 
	Findings 
	Ageing in Dependence 
	Supporting Self-determination 
	Inaccessible Activities after Retirement 
	Signs of Decline 
	Increased and Specific Needs for Support and Care 
	A Non-question of Gender 
	Aspects Concerning the End of Life and Death 


	Discussion 
	Conclusions 




