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Sammendrag

Bakgrunn og formal

Personer med utviklingshemming sine fremtidsdremmer fremstéar som et lite beskrevet og
utforsket felt, ut i fra mine egne erfaringer og faglitteratur. Utviklingshemmede som en
gruppe har generelle utfordringer knyttet til kommunikasjon (Lorentzen, 2003), mindre
utbytte av sosial kapital enn normalbefolkningen (Meyer, 2008) og kan ofte st i
asymmetriske maktrelasjoner knyttet til hjelp og bistand (Askheim, 2014; Skau, 2013;
Christensen & Nilssen, 2006; Rekenes & Hanssen, 2006; Folkestad, 2003). I denne oppgaven
skal det sees nermere pd hvordan utviklingshemmedes fremtidsdremmer blir pavirket av
kommunikasjon, sosial kapital og makt. Formalet med dette studiet er & skape kunnskap om
utviklingshemming og fremtidsdremmer, som kan vere med forbedre en helhetlig helse- og

omsorgs tjeneste for denne gruppen.

Problemstilling
Hovedproblemstilling:

Hvordan fdr fremtidsdrommene til personer med utviklingshemming utfolde seg i hverdagen?

Underproblemstillinger:
- Hvordan pavirker utviklingshemmedes kommunikasjonsferdigheter samtaler om
[fremtidsdrommer?
- Hvordan pavirker sosial kapital utviklingshemmedes fremtidsdrommer?

- Hvordan pavirker helsetjenestens makt utviklingshemmedes fremtidsdrommer?

Metode og utvalg

Utfra prosjektets rammer og feltet som skal forskers pa har kvalitativ metode blitt valgt. Det
har blitt brukt semistrukturerte individuelle intervjuer og fokusgruppeintervju. Utvalget har
bestatt av seks informanter med utviklingshemming og tre informanter med
vernepleierutdannelse. Dataen fra intervjuene har blitt analysert ved hjelp av systematisk
tekstkondensering og sett i lys av teorier om kommunikasjon og relasjoner, sosial kapital og

makt.
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Resultat og konklusjon

Hvordan fremtidsdremmene til personer med utviklingshemming far utfolde seg i hverdagen
kan tenkes & vere sterkt varierende fra individ til individ. Prosjektets analyse viser at
kommunikasjon, relasjoner, sosial kapital og makt i profesjonelt hjelpeapparat kan vaere
faktorer som pédvirker hvordan fremtidsdremmene til personer med utviklingshemming fér
utfolde seg. God kommunikasjon og relasjoner med personalet, stor sosial kapital, og en
mindre avhengighet av et profesjonelt hjelpeapparat vil sannsynligvis gi faerre barrierer 1
forhold til & realisere fremtidsdremmer. Gjennom en helhetlig vurdering konkluderes det med
at informantene med utviklingshemming i denne studien mest sannsynlig meter flere barrierer
enn normalbefolkningen, ndr det kommer til 4 gjennomfere og realisere sine egne

fremtidsdremmer.



Abstract

The aim of the study

Persons with learning disabilities and their dreams for the future is a subject that has been
conducted little research on, based on my own experience and academic literature. Persons
with learning disabilities as a group have general challenges in terms of communication
(Lorentzen, 2003), less benefit of social capital (Meyer, 2008), and are often in professional
relations that are asymmetrical in terms of power balance (Askheim, 2014; Skau, 2013;
Christensen & Nilssen, 2006; Rekenes & Hanssen, 2006; Folkestad, 2003). The main focus in
this master thesis is going to be to analyze the data from the informants in context of theory
from communication, social capital and power. The aim of this study is to contribute with
knowledge on learning disabilities and their dreams of the future, to improve social services

for this group.

Problems to be addressed
Main problem:
How do the dreams for the future get to develop in the everyday life of people with learning

disabilities?

Sub problems:
- How does communication skills affect the conversations on dreams for the future of
people with learning disabilities?
- How does social capital affect the dreams for the future of people with learning
disabilities?
- How does the power in a asymmetrical relation with paid carers affect the dreams for

the future of people with learning disabilities?

Approach

Qualitative methods have been used in my research, and semi-structured interviews and focus
group interviews have been conducted. The empirical findings in the interviews are based on

six informants with learning disability and three informants with education as a “vernepleier”
(social educator). The empirical findings has been analyze in context of theory from

communication, social capital and power.
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Results and conclusions

There may be great individual differences between how dreams for the future are allowed to
develop in the every day life of persons with learning disabilities. This study shows that
communication, relations, social capital and power from paid carers are factors that influence
dreams for the future. Good communication and relations with paid carers, good social capital
and lesser dependence on professional healthcare services will probably diminish barriers in
the way of realization of dreams for the future. Through a general evaluation this study
concludes that the informants with learning disabilities probably will experience more barriers

than the general population when it comes to realization of dreams for the future.
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1. Introduksjon

I dette kapittelet skal det bakgrunn for valg av tema, prosjektets formal, oppgavens

problemstilling, oppgavens disposisjon bli presentert.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Fremtidsdremmer kan tenkes 4 vaere et vellekjent ord som de aller fleste har et forhold til 1
Norge. A dremme om fremtiden kan veere s mangt og kan heres i setninger som “hva
dremmer du om nér du blir stor?”, ”hva er dremmejobben din?” eller ’har du noen
fremtidsdremmer i forhold til familie?”. Tv-kanalen NRK inviterte Norges befolkning til &
dele sine fremtidsdremmer pa kamera, som en satsing pa grunnlovsjubileet. Over 1000
personer deltok og delte sine fremtidsdremmer med NRKs seere (NRK, 2013). Utfra NRK sin
fremtidsdremunderseokelse kan det antas at det er mange som har fremtidsdremmer som de
deler med andre i hverdagen. For meg er fremtidsdremmer et kjent ord som har dukket opp i

samtaler gjennom livet mitt med jevne mellomrom.

I over étte ar har jeg hatt ulike jobber som er knyttet til bistand og omsorg i hjemmene til
mennesker med utviklingshemming. Gjennom disse jobbene har jeg vert tilknyttet mange
mennesker i ulike livssituasjoner, og mange forskjellige personal som jobber hos disse
brukerne. Fra disse drene sitter jeg igjen med mye erfaring og kunnskap, men ogsid mange
spersmél og undringer. En av de undringene jeg sitter igjen med er hvorfor jeg ikke har hort

ordet fremtidsdremmer bli brukt i sammenheng med mennesker med utviklingshemming.

Den samme undringen jeg satt med fra jobberfaringer dukket ogsa opp i forhold til
faglitteratur. Jeg er ferdigutdannet vernepleier og er snart ferdig med master i helsevitenskap.
I lopet av min skolegang har ordet fremtidsdremmer heller ikke her dukket opp i sammenheng
med utviklingshemming. Utfra sek pa internett fikk jeg bare ett funn pd ”fremtidsdremmer og
mennesker med utviklingshemming”, og funnet var en masteroppgave med tittelen

“Fremtidsdremmer” (Skipnes og Kambo, 2013).

For meg virker det som at fremtidsdremmer er et allment begrep som av ulike grunner ikke
blir mye brukt i sammenheng med mennesker med utviklingshemming. Hva er det som bidrar

til at fremtidsdremmer er et lite brukt begrep i sammenheng med utviklingshemming?



1.2 Prosjektets formal

Emnet jeg har valgt er lite utforsket, som nevnt i introduksjonen har jeg kun funnet en
tidligere avhandling som bergrer dette. Denne avhandlingen er en masteroppgave av Skipnes
og Kambo fra 2013. Min masteroppgave fokusere pa andre faktorer innen temaet snarere enn
a ga 1 dybden pé det som allerede er belyst av Skipnes og Kambo (2013). Dette for & skape en

bredere oversikt over dette uutforskete feltet.

Flere artikler og rapporter understreker behovet for ytterligere og mer systematisk forskning
pa personer med utviklingshemming (Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet, 2013; NAKU,
2007; Nind, 2009; Soderstrom og Tassebro, 2006). En av begrunnelsene bak dette er behovet
for bedre tilpassede helsetjenester for denne gruppen (NAKU, 2007). Et av formélene i denne
oppgaven er & bidra med kunnskap pé et felt som er lite beskrevet. Denne kunnskapen kan
forhapentligvis bidra til mest mulig helhetlige tjenester, som mennesker med

utviklingshemming er avhengig av.

A gi annerkjennelse til et individ ved 4 anse individets synspunkter som gyldige kan settes i
sammenheng med likestilling og likeverd. Likestilling og likeverd er to viktige verdier som
preger de overordnede malene i den norske helsesektoren (FO, 2012). Utfra disse verdiene
ber personer med utviklingshemming vere likestilt nar det gjelder bidrag og deltakelse i
forskning. Tuffrey-Wijne og kollegaer (2008) skriver at de opplevde informantene som
forneyde med & kunne delta i forskningsprosjektet, fordi bidraget deres kunne bli brukt til &
hjelpe likemenn. Et av formélene i dette prosjektet er & gi mennesker med utviklingshemming

muligheter til & bidra i forskning pé et felt som omhandler dem selv.

1.3 Problemstilling og forskningsspersmal
Hovedproblemstilling:

Hvordan far fremtidsdremmene til personer med utviklingshemming utfolde seg i hverdagen?

Underproblemstillinger:
Hvordan pévirker utviklingshemmedes kommunikasjonsferdigheter samtaler om
fremtidsdremmer?
Hvordan pévirker sosial kapital utviklingshemmedes fremtidsdremmer?

Hvordan pévirker helse- og omsorgstjenestens makt utviklingshemmedes fremtidsdremmer?



1.4 Oppgavens disposisjon

Kapittel to er skrevet for a gi leseren en introduksjon til oppgavens kontekst. Her skal leseren
f4 et innblikk 1 begrepene utviklingshemming og vernepleieren for bedre a forstd konteksten
denne oppgaven opererer under. Det blir avklart hva som ligger i begrepet utviklingshemming
og hvordan ulike syn preger folks forstaelse av mennesker med utviklingshemming. Videre
blir det gitt en forklaring pé hva en vernepleier er og hvilke kvaliteter og verdier som knytter

seg til denne yrkestittelen.

I kapittel tre skal leseren fa innblikk i den teoretiske konteksten som preger oppgavens
diskusjon. Sosial kapital og makt er to store begreper som blir presentert i dette kapittelet.
Masteroppgaven “Fremtidsdremmer for alle” har som mél & se fenomener og temaer fra flere
sider. For & sikre et bredt perspektiv blir flere teorier og aspekter ved begrepene sosial kapital

og makt presentert.

Kapittel fire er skrevet for & gjore denne oppgaven mest mulig gjennomsiktig, og har som mal
a vise valg som har blitt tatt i forskningsprosessen. Dette kapittelet tar for seg en beskrivelse
av aktuelle metoder og hvordan disse metodene har blitt brukt i prosjektet. Forste del av
kapittelet tar for seg en avklaring knyttet til hermeneutikk. Videre i kapittel fire blir prosessen
bak gjennomfoeringen av prosjektet belyst — hvordan ulike metoder har blitt benyttet. I hele
dette kapittelet blir teori om metodene trukket inn for 4 sette lys pa ulemper og fordeler ved
metoden. Etiske refleksjoner og forskningsetiske retningslinjer er viktig og blir vurderes
gjennom hele forskningsprosessen. Kriterier for deltakelse i dette prosjektet belyses forst.
Rekrutering og innhenting av samtykke blir sd beskrevet, for det endelige utvalget av
deltakere blir presentert. Pa bakgrunn av problemstillingen og prosjektets rammer blir det
forklart hvorfor kvalitative individuelle intervjuer og fokusgruppeintervjuer er anvendt.
Prosessen rundt intervjuguidene blir sa beskrevet for & gi leseren en forstaelse av hvorfor
ulike spersmaél har blitt brukt. Videre folger prosjektets etterarbeide som gir leseren et
innblikk i transkriberingen av intervjuene og hvilke metoder som har blitt benyttet for a
analysere dataene fra disse. Validitet, reliabilitet og overferbarhet i forhold til dette prosjektet

blir presentert i avslutningen av kapittel fire.

Kapittel fem er en presentasjon av resultater fra intervjuene samt diskusjon og teoretisk
analyse av funn fra intervjuene. Funn i forhold til kommunikasjon og relasjoner skal forst bli

presentert. Videre blir sosiale nettverk og sosial kapital presentert, og deretter



fremtidsdremmer i et maktsystem. Diskusjon og teoretisk analyse kommer samlet i forhold til

hvert av de tre temaene som er nevnt.

Til slutt blir kommer en konklusjon i forhold til prosjektets problemstilling og forslag til

videre forskning pa prosjektets tema.



2. Begrepsavklaring

I dette kapittelet skal aktuelle begreper bli avklart, i denne oppgaven blir utviklingshemming
og vernepleier nermere forklart. Videre blir det presentert tidligere forskning pé feltet

“utviklingshemming og fremtidsdremmer”.

2.1 Utviklingshemming

Utviklingshemming eller psykisk utviklingshemming?

Ulike begreper har blitt brukt om personer som i dag kategoriseres som utviklingshemmede
eller psykisk utviklingshemmede. Utbytting av begreper har blant annet vart knyttet til stigma
forbundet med disse begrepene (Tossebro, 2010). ICD-10, som er et klassifikasjons- og
diagnosesystem utgitt av Verdens helseorganisasjon og som stér sterkt i helsesektoren i Norge
(Soderstrom og Tessebro, 2011), bruker begrepet psykisk utviklingshemming”. Det finnes
likevel flere ulike akterer som benytter ulike betegnelser om den samme tilstanden (Grosvik,
2008). Interesseorganisasjoner som NFU (Norsk forbund for utviklingshemmede) bruker
betegnelsen “mennesker med utviklingshemming” (NFU, u.4.). Ellingsen (2009) papeker at
begrepet ’psykisk utviklingshemming” knytter seg til selve diagnosen, men ved a bruke
begrepet ’personer med utviklingshemming” blir det siktet til selve personen som har fatt
tildelt denne diagnosen. I denne masteroppgaven “Fremtidsdremmer for alle” blir begrepene
mennesker med utviklingshemming, personer med utviklingshemming og utviklingshemmede

brukt.

Perspektiver pa utviklingshemming

Utviklingshemming kan sees pa som en funksjonshemming. Det finnes flere modeller og
teorier som forklarer fenomenet funksjonshemming. De tre mest brukte perspektivene er den
medisinske modell, den sosiale modell, GAP-modellen (Grue, 2014; Owren, 2011; Tossebro,
2010) og den administrative modell (Owren, 2011; Soderstrom og Tessebro, ud). I tillegg skal
det forklares hva som ligger i ICD-10 sine kriterier for utviklingshemming, da dette

klassifikasjonssystemet har sterkt forfeste i Norge (Grosvik, 2008).

Den medisinske modell
Den medisinske modellen forklarer at rsaken til individets funksjonshemming er personens
funksjonsnedsettelser, altsd individets mangler eller avvik (Owren, 2011). Denne modellen

har et fokus pa individets mangler i forhold til deltakelse i samfunnet. Tassebro (2010)



fremhever at menneskeskapte strukturer ikke kan sees pa som barrierer som hindrer deltakelse
for individet, og gjor individet funksjonshemmet. Et eksempel pa denne modellen er hvis en
mann sitter i rullestol og ikke kommer seg opp 1 andre etasje. Denne mannen er ut i fra den
medisinske modellen funksjonshemmet pa grunn av nedsatt bevegelighet, og ikke pa grunn av
hindringen skapt av trappen. I folge den medisinske modellen vil det & redusere mannens
funksjonshemming innebzre & gke mannens bevegelighet, snarere enn & tilpasse omgivelsene
han lever i. Den medisinske modellen blir av folk flest sett pd som selvsagt, men denne
modellen er lite brukt av fagfolk innenfor samfunnsvitenskapelig forskning (Owren, 2011;

Tessebro, 2010).

Den sosiale modell

Den sosiale modellen ble pa midten av 70-tallet utviklet av the Union of the Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS) (Tessebro, 2010). Denne modellen tar utgangspunkt i
a forklare funksjonshemming som et resultat av samfunnets strukturer. Det er altsd samfunnet
og dets krav for deltakelse som skaper funksjonshemming, og ikke individets nedsettelser.
Tassebro (2010) skriver at samfunnet kan gjere et individ funksjonshemmet ved & sette opp
funksjonshemmede barrierer. Den sosiale modellen har et skarpt skille mellom
funksjonsnedsettelser og funksjonshemming. Individet kan inneha funksjonsnedsettelser som
smerte, manglende lem, angst og fobier. Disse funksjonsnedsettelsene er ikke
funksjonshemmende i seg selv, det er samfunnets uvilje til 4 tilpasse seg hele bredden av
befolkningen som hemmer individer i deltakelse. Ved at samfunnet sitter pd mye av makten
for 4 nedbygge funksjonhemmende barrierer kan funksjonhemming sees pa som en form for
undertrykkelse (Owren, 2011). Universell utforming i samfunnet er et tiltak som er sterkt
knyttet til den sosiale modellen. A utforme noe universelt er 4 gjore det likt tilgjengelig for
alle, uansett funksjonsnedsettelse (Tossebro, 2010). Kritikk av denne modellen har blant annet
dreiet seg om det i det hele tatt er mulig & forme et samfunn som tillater alle individer & delta
pa lik linje og uten hjelp. Owren (2011, s. 36) drar frem et eksempel om at det er vanskelig &
se for seg et samfunn der devblinde kan bevege seg like uanstrengt som personer som ikke er

devblinde.

Gap-modellen
I den norske Gap-modellen kan vi se spor av bade den sosiale- og den medisinske-modellen,
og denne modellen blir ogsé kalt en relasjonell forstéelse av funksjonshemming (Tessebro,

2010). Gap-modellen, som har blitt utbredt i nordisk politisk sammenheng (Grue, 2014,



Owren, 2011), forklarer at funksjonshemming ikke er en egenskap ved individet alene, men et
fenomen som oppstar i en sosial kontekst. Owren (2011) skriver at funksjonshemmingen er
situasjonsbetinget, noe som betyr at en person ikke trenger & vaere funksjonshemmet i alle
situasjoner. Det oppstar et gap mellom individets forutsetninger og samfunnets krav, og dette
gapet utgjor et misforhold som kan betegnes som funksjonshemming (Tessebro, 2010). Gapet
kan symbolisere fysiske, sosiale eller psykiske barrierer, som hemmer en person i & delta pa
lik linje med andre mennesker i samfunnet. Forskjellen fra Gap-modellen til den medisinske-
og den sosiale modellen er at den tar hoyde for at det ma en innsats til fra bdde individet og
samfunnet for & minske dette gapet. Gap-modellen kan derfor sees pd som en syntese av den

medisinske- og den sosiale modellen.

Administrativ forstdelse

Ved a vere tilknyttet offentlige helsetjenester kan individet bli del av en statistikk, og videre
bli administrativt definert som utviklingshemmet. A definere hvor mange som er
utviklingshemmede i Norge er en vanskelig oppgave da ulike studier bruker ulike kriterier, og
dermed viser forskjellig forekomst. I Norge finnes det flere méater a definere forekomsten av
utviklingshemming. I folge tall fra Helsedirektoratet bor det cirka 21 000 personer med
utviklingshemning i Norge (ca. 0,42 %). Antallet baserer seg pa administrativ prevalens
definert som personer registrert med diagnosen psykisk utviklingshemning, og som mottar
helse- og omsorgstjenester fra norske kommuner. Det offisielle tallet som forekommer fra
Helsedirektoratet regnes a ligge lavere enn en reell prevalens (Ellingsen, 2009). Med en
hayere reel prevalens kan det tenkes at det er mange individer som ikke blir fanget opp av
ulike helsetjenester og derfor ikke blir registrert. Ved & basere seg pa ICD-10 sine kriterier
kan det sies at individet blant annet ligge to standardavvik fra gjennomsnitts 1Q i det aktuelle
landet. Ut i fra slike beregninger vil 2,27 prosent av befolkningen ha mindre enn 70 i IQ, som
er et av kriteriene for 4 kategoriseres som lett psykisk utviklingshemmet. ICD-10 sine kriterier
tar for seg mer enn bare 1Q og derfor kan en beregning basert kun pa 1Q sees pa som feilaktig.
Det kan argumenteres for at en reel forekomst av personer med utviklingshemning i Norge
ligger pé cirka 1,5 prosent av befolkningen (BLD, 2012-2013; Gresvik, 2008).Ved 4 se pd alle
kriteriene til ICD-10 for diagnostisering av utviklingshemmede far vi en annen versjon av
beregning av antall utviklingshemmede i Norge. Eksempel pa dette er en epidemiologisk
undersokelse fra Akershus der de undersekte barn fodt fra 1980-1985. Denne undersokelsen
viste at 0,6 prosent av barna ble diagnostisert psykisk utviklingshemmet etter ICD-10 sine

kriterier (BLD, 2012-2013). De ulike studiene og beregningsmetodene viser ulik forekomst av



utviklingshemmede og antallet i prosent varierer fra 0,42 til 1,5 prosent. Dette viser at
tilstanden utviklingshemming er utfordrende & definere og en forklaring kan vare at
utviklingshemming kan sees pa som en dynamisk tilstand som stadig endrer seg 1 takt med

samfunnets krav til deltakelse.

ICD-10
I Norge blir ICD-10 brukt for 4 stille diagnosen psykisk utviklingshemming, den har et sterkt
fotfeste og har blitt kalt grunnsteinen i diagnosesettingen (Grosvik, 2008).
I ICD-10 blir psykisk utviklingshemming presenter som tilstand av forsinket eller mangelfull
utvikling av evner og funksjonsnivé, som spesielt er kjennetegnet ved hemming av ferdigheter
som manifesterer seg i utviklingsperioden, ferdigheter som bidrar til det generelle
intelligensnivéet, for eks kognitive, spraklige, motoriske og sosiale evner” (WHO, s. 193,
2012). Tre kriterier ma vare oppfylt for & sette diagnosen psykisk utviklingshemming
(Gresvik, 2008):

2. Evnenivaet mé vere betydelig svekket. Mental fungering skal ligge under et IQ niva

pa 70, som er to standardavvik under gjennomsnittet i Norge.
3. Sosial modenhet og evne til 4 tilpasse seg skal vere betydelig svekket.

4. Funksjonsvanskene skal ha vist seg for fylte 18 &r.

ICD-10 (WHO, 2012) skiller mellom fire ulike former for utviklingshemning:

* Lett psykisk utviklingshemning: En person som har denne tilstanden vil ha en IQ pa
cirka 50-69 og en mental alder pa 9 til 12 ar. Denne tilstanden kan fore til leerevansker
pa skolen, men personen vil sannsynligvis vaere samfunnsnyttig og kunne ha gode
sosiale relasjoner.

* Moderat psykisk utviklingshemning: En person med denne tilstanden vil ha en 1Q
pa cirka 35-49 og en mental alder pa 6 til 9 ar. Tilstanden kan fore til en markant
utviklingshemning i barndommen. En voksen med denne tilstanden vil kunne fungere
ute i samfunnet og kunne arbeide ved bruk av ulike stetteordninger.

* Alvorlig psykisk utviklingshemning: En person med denne tilstanden vil ha en IQ pa
cirka 20-34, en mental alder pa 3-6 ir og vil ha et kontinuerlig omsorgsbehov.

* Dyp psykisk utviklingshemning: En person med denne tilstanden vil ha en IQ pa
under 20 og en mental alder pd under 3 ar. Tilstanden vil fore til et omfattende
omsorgsbehov da den medferer svert dérlig egenomsorg, kommunikasjon, kontinens

og bevegelighet.
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Som vi na har sett er utviklingshemming et vidt begrep som omfatter en stor heterogen gruppe
mennesker (Nind, 2009). Selv om gruppen ofte blir omtalt samlet er det viktig & huske pa
mangfoldet og de ulike gradene av funksjonsnedsettelser som finnes i denne gruppen, og

kanskje det viktigeste av alt: selve mennesket og hans/hennes egenskaper.

2.2 Vernepleieren

Fellesorganisasjonen (FO) (2013), som blant annet er vernepleiernes fagorganisasjon, skriver
at en vernepleier er bade en helse- og sosialarbeider. Utdanningen er en bachelorgrad pa 180
studiepoeng som tar for seg disse emneomradene: samfunnsvitenskapelige og juridiske
emner, psykologi og pedagogiske emner, helsefaglige emner, miljearbeid og habiliterings- og
rehabiliteringsarbeid. 60 av 180 studiepoeng skal vaere rettet mot praksisstudier og

ferdighetstrening (SAK, 2012).

Sentrale elementer som er felles for alle vernepleiere er i folge FO (2013):

* Yrkesetikk — arbeidet til vernepleiere skal vare basert pd humanistiske og
demokratiske verdier.

* Selvbestemmelse — vernepleieren skal, i samarbeid med brukeren og i noen tilfeller
han/hennes narpersoner, tilrettelegge for selvbestemmelse.

* Helsefag — det skal bli ivaretatt et helhetlig helseperspektiv pa lik linje med WHOs
helsebegrep, som beskriver helse som noe mer enn fravaer av sykdom.

* Kartlegging og analyse — vernepleieren skal kunne kartlegge brukerens behov ut i fra
individuelle forutsettinger og rammefaktorer i miljoet, der fokuset ligger pa positiv
utvikling av livskvalitet og ressurser. Teoretisk kunnskap skal ligge til grunne for
vernepleierens analytiske ferdigheter.

* Miljoarbeid — vernepleieren skal ha kompetanse i & utfere tiltaksarbeid sammen med

bruker og eventuelt brukerens naerpersoner mot konkrete mal.

Vernepleierne spiller en viktig og sentral rolle i tjenestene til mennesker med kognitive
funksjonsnedsettelser (FO, 2013). Kompetansen til vernepleierne er i dag forbundet med
brukerkontakt i alle livsfaser og pa de fleste livsomrader (Ellingsen, 2014). Miljearbeid og
habiliterings- og rehabiliteringsarbeid er sentralt i vernepleierutdanningen. Tjenester til

personer med utviklingshemming, kommunale hjemmetjenester, dagtilbud og
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spesialhelsetjenesten er sektorer som er serlig preget av vernepleiere. Andre sektorer
vernepleiere jobber innenfor er rusomsorgen, psykisk helsevern, eldreomsorgen, omsorg for
personer med fysisk funksjonshemming og skolesektoren. Vernepleierne tilrettelegger
gjennom 4 ha fokus pa individets ressurser for a forebygge funksjonssvikt og fremme

utvikling og livskvalitet (FO, 2013).

2.3 Tidligere forskning

Etter a ha foretatt litteratursek og forhert meg med veileder og andre fagfolk har jeg kommet
frem til at det finnes lite forskning om utviklingshemmede og deres fremtidsdremmer.
Masteroppgaven “Fremtidsdremmer — en kvalitativ studie av mennesker med lett grad av
utviklingshemming og deres dremmer for fremtiden” (Skipnes & Kambo, 2013) er den eneste
forskningen som direkte tar for seg personer med utviklingshemming og deres
fremtidsdremmer. Masteroppgaven tar for seg utviklingshemmede og deres forstéelse og syn
pa sine fremtidsdremmer og knyttet det opp mot teori som mestring, hap, annerkjennelse og
identitet. Metodene som ble brukt var kvalitative individuelle intervjuer og begrepsintervju i
form av gruppeintervju. Skipnes og Kambo (2013) kom frem til at deres informanter knyttet
fremtidsdremmer opp mot annerkjennelse fra andre, hvordan de presenterte seg selv —

identitet, mestring i dagliglivet, og motivasjon.

Selv om det ikke finnes mye forskning som kan knyttes direkte til utviklingshemming og
framtidsdremmer er det annen forskning som har relevans til dette temaet. Kittelsaa (2008)
sin doktorgradsavhandling inngar i en rekke kvalitative studier med observasjon og intervjuer
av voksene utviklingshemmede. Den fokuserer hovedsakelig pd de utviklingshemmedes
selvrepresentasjon og hvordan informantene blir mett av andre. Avhandlingen tar ogsé for seg

informantenes dremmer og betydningen av disse.

En annet studie som kan knyttes til temaet i min masteroppgave er prosjektet "Omsorg for de
annerledes svake — et overvaket hverdagsliv”’ (Christensen & Nilssen, 2006). Studien tar for
seg forholdet mellom personalets makt og beboerne med utviklingshemming sin
selvbestemmelse. Muligheter og vilkar for beboernes selvbestemmelse er noe som blir

diskutert.
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3. Teori

I dette kapittelet skal det bli presentert teori som senere blir brukt i oppgavens analyse. Teori

som blir presentert er knyttet til kommunikasjon, sosial kapital og makt.

3.1 Kommunikasjon
I denne delen skal det bli presentert teori knyttet til kommunikasjon. Da kommunikasjons

delen i analysen er den minste delen blir bare teori direkte knyttet til analysen presentert.

Kommunikasjon blir ofte forbundet med verbalt sprak, men Skau (2013) skriver at
kommunikasjon ogsé kan utfolde seg gjennom kroppsspréket til en person. Skau (2013)
skriver videre at en kommunikasjonsprosess kan frembringe en forstielse av den andres

verdigrunnlag, hans/hennes menneskesyn, holdninger, livserfaring og kunnskap.

Lorentzen (2003) skriver ogsa at ulike former for kommunikasjonsvansker sa 4 si er felles for
alle personer med utviklingshemming. Lorentzen (2003, s. 175) skriver videre at utfordringer
1 kommunikasjonen kan komme til uttrykk gjennom en variasjon av artikulasjonsvansker,
mindre aktivt ordforrad, enkle begrepsapparater, nedsatt taleflyt eller forstdelsesvansker.
Roakenes og Hanssen (2006) kaller dette feilattribusjon, ved at den ene part tillegger den andre
parts atferd gal mening. Det oppstar en kommunikasjonsbrist nar et budskap ikke nar frem, og

hvis vi ikke oppnér det som vi ensker med kommunikasjonen (Rekenes & Hanssen, 2006).

Lorentzen (2003) papeker ogsa at brukere generelt far mange spersmal fra personalets side,
og dette er noe som kan fore til uforpliktende svar. Mange uforpliktende svar kan sees i
sammenheng med relasjoner. Rekenes og Hanssen (2006) papeker at det er en sammenheng
mellom kvaliteten pd kommunikasjonen og den relasjonen som eksisterer mellom partene
som kommuniserer. Lorentzen (2003) skriver at det generelt er et stort gap mellom brukeres
forstaelsesniva og méten personalet snakker pa. Prosser og Bromley (2012) skriver at bruk av
visse formuleringer kan vare med pé 4 tilpasse en samtale, og dette er noe som igjen kan

minske et eventuelt gap i kommunikasjonen.

Et sirkulert motspill i kommunikasjonen kan beskrives som kommunikasjonsatferd pavirket
av negativ feedback fra begge parter (Rekenes & Hanssen, 2006). Et eksempel pa dette er
personl som far et sparsmaél fra person2 og svarer ikke pa dette. Person2 blir pavirket av

personl sin unnvikelse og stiller et nytt spersmal og personl svarer ikke pa dette osv.
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Samspillet mellom personl og person2 kan beskrives som et sirkulart motspill hvis
samhandlingen oppleves negativt for partene (Rekenes & Hanssen, 2006). For 4 bryte et
sirkulaert motspill skriver Rekenes og Hanssen (2006) at en av partene ma tilfore noe nytt i

dette samspillet for & bryte dette motspillet.

3.2 Sosial kapital
I de folgende avsnittende presenteres generelle teorier om sosial kapital fra blant annet
Bourdieu og Putnam. Videre belyses sosial kapital knyttet opp mot utviklingshemming. Dette

gjores for 4 knytte denne teorien spesifikt opp mot oppgavens problemstilling.

Sosial kapital er i dag et av de mest populart sosiologiske begrepene eksportert til
dagligtalen. Selv om sosial kapital er et populart begrep tar begrepet ikke for seg noen nye
ideer innen sosiologien. At deltakelse og involvering i grupper har en positiv effekt for
individet og samfunnet er velkjent innen sosiologien (Portes, 1998). Selv om flere ulike
forskningsfelt, som ekonomi, politikk og sosiologi fokuserer pa ulike aspekter ved sosial

kapital er alle enig om at det sosiale nettverk har en verdi (Putnam, 2000).

Bourdieu (2011) tar for seg tre former for kapital, som er med pa & bestemme individets plass
eller posisjon i samfunnet. Disse formene er kulturell kapital, skonomisk kapital og sosial
kapital, og de m4 sees i sammenheng da de pdvirker hverandre. Kulturell kapital kan sees som
kunnskap, sprak og verdier. @konomisk kapital kan betegnes som ressurser som kan gi
okonomisk avkasting. Sosial kapital kan defineres som det nettverket individet tilherer. Sosial

kapital blir av Bourdieu definert slik:

Social capital is the aggregate of the actual or potential resources which linked to
possession of a durable nettwork of more or less institutionalized relationships of

mutual acquaintance and recognition (Bourdieu, 2011, s. 86).

Bourdieu behandler fenomenet instrumentelt, og han fokuserer pé fordeler som tilfaller
individet som folge av deltakelse i grupper og pa den bevisste konstruksjonen av
omgjengelighet for & skape den aktuelle ressursen — sosial kapital. Sosiale nettverk er ikke

naturlig gitte og ma bygges gjennom investeringsstrategier, som igjen kan fungere som en
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derdpner for andre ressurser (Portes, 1998). A bygge og vedlikeholde sosiale nettverk koster

tid og krefter (Hawe & Shiell, 2000).

Putnam sin definisjon av sosial kapital har pavirket offentlige helsesektorer og
sosialpolitikken (Thurston, 2014). Sosial kapital kan sees pa som funksjoner i det sosiale livet
som nettverk, normer og sosial tillit som frembringer koordinasjon og samarbeid for felles

fordeler (Putnam, 2000).

I stede for a se pa alle kontakter og relasjoner som sosial kapital, kan disse nettverkene deles
opp 1 tre forskjellige typer sosial kapital (Aldrich, 2011). Disse tre forskjellige sosiale

kapitalene kan fremstilles som bonding-, bridging- og linking sosial kapital.

Bonding er sosiale bdnd mellom individet, familie, venner og etniske grupper individet
tilhgrer. Putnam (2000) beskriver bonding som noe som ligger til grunne for bestemt
gjensidighet og mobilisering av solidaritet blant homogene grupper. Videre skriver Putnam
(2000) at disse homogene gruppene har felles identitet, stor lojalitet og gjensidighet ovenfor
gruppens medlemmer. Narayan-Parker (1999) nevner ogsa solidaritet som en faktor som

skaper bonding sosial kapital innad i grupper, og kan bringe individer og ressurser sammen.

Bridging kan beskrives som relasjoner mellom ulike nettverk, som for eksempel gjennom
venner av venner. Bridging relasjoner kan krysse etniske, geografiske, spraklige eller religiose
klofter (Portes, 1998). De sosiale bdndene i bridging er svakere enn i bonding relasjoner, men

kan bidra med annen informasjon og muligheter (Putnam, 2000).

Den tredje formen for sosial kapital kan beskrives som linking sosial kapital. Szreter og
Woodcock (2004) skriver at linking sosial kapital bestir av relasjoner mellom individer av
ulike institusjonaliserte gradienter i samfunnet. Denne formen av kapital tar altsd for seg band

mellom individer og grupper med ulik status — en vertikal distanse (Portes, 1998).

Selv om det finnes ulike forstdelser av begrepet sosial kapital er det en felles forstdelse om at
sosial kapital star for den evnen individet har til & sikre fordeler som folge av medlemskap 1
sosiale nettverk og andre sosiale strukturer (Portes, 1998). For a besitte sosial kapital ma
individet vaere i relasjoner til andre, det er de andre og ikke individet, som er den faktiske

kilden til fordelene knyttet til sosial kapital. Sosial kapital handler om mer en volumet av
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sosial kontakt, det som er viktig er hvilken sosial kapital nettverket besitter og hvor verdifullt
det viser seg a vaere (Roberts, 2009). Sosial kapital har i empirisk forskning blitt knyttet til
mental helsefremming (Kawachi & Berkman, 2001), redusert dedelighet (Kawachi, Kennedy,
Lochner & Prothrow-Stith, 1997), depresjon (Lin,Ye & Ensel, 1999; Bullers, 2001), ensomhet
(Penninx, Van Tilburg, Kriegsman, Boeke, Deeg & van Eijk,1999) og selvurdert helse
(Ellaway & Macintyre, 2000).

Utviklingshemming og sosial kapital

I dette kapittelet skal utviklingshemming sees i sammenheng med flere former for sosial
kapital. Utviklingshemmedes relasjoner med tjenesteytere, familie, andre utviklingshemmede
og naboer skal belyses. Til slutt vil det sees pé sosial kapital i sammenheng med barrierer

utviklingshemmede kan oppleve samt segregerende og inkluderende tilbud.

Livskvalitet pavirkes i stor grad av de sosiale nettverk individet etablerer og vedlikeholder 1
fellesskap med andre mennesker. Sosiale nettverks pavirkning pa livskvalitet er like gjeldene
for normalbefolkningen som for utviklingshemmede. For at utviklingshemmede skal leve opp
til forventninger om deltakelse i samfunnet er de avhengig av sosiale nettverk, som de fleste
andre. A ikke leve opp til forventninger kan fore til utestengelse fra ulike arenaer. Hvor mye
og hvordan utviklingshemmede bruker den sosiale kapitalen har sammenheng med deres
deltakelsene i ulike sosiale omrader (Meyer, 2008). Sosial kapital knyttet til
utviklingshemming er et tema som er relativt lite forsket pd. Widmer og kollegaer (2008)
papeker at familiestotte og utviklingshemming er et forskningsfelt som er svert tynt med
tanke pa intervjubasert forskning med utviklingshemmede. Gruppen utviklingshemmede drar
mindre nytte av ”bridging” og “bonding” aspektet i sosial kapital i forhold til ikke
utviklingshemmede (Widmer et al, 2008).

I sin forskning fant Robertson og kollegaer (2001) ut at informantene med utviklingshemming
rapporterte et lite nettverk der flertallet av medlemmene var personale. Den aktuelle studien
viste at medianen pa de utviklingshemmedes nettverk er fem personer, og kun to personer
dersom personalet ekskluderes. 83 prosent av informantene oppgav personal i nettverket, 72
prosent oppgav familiemedlemmer i nettverket, 54 prosent oppgav en person med
utviklingshemming i nettverket, og 30 prosent oppgav personer som ikke passer inn i de

tidligere oppgitte kategoriene. De oppgitte personene utgjor en praktisk og emosjonell stotte
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(Robertson, 2001), som kan sees pd som sosial kapital. Utviklingshemmede har som regel et
begrenset nettverk med f4 venner og med en hovedandel bestdende av personale, slekt og
medboere (Tossebro & Lundeby, 2002; Gustavsson, 2001). Nettverkene til
utviklingshemmede kan med bakgrunn i dette sies & vaere svake og fa. Det kan det sies at

denne samfunnsgruppen er preget av lite sosial kapital.

Relasjoner med tjenesteytere
Personalet, tjenesteyterne, er viktige deler av det sosiale nettverket til mange personer med
utviklingshemming, og spiller en viktig rolle i brukerens liv (Widmer et al, 2008). Relasjonen
mellom personalet og brukeren kan beskrives som en betalt relasjon (Meyer, 2008; Tassebro
& Lundeby, 2002). Slike relasjoner kan karakteriseres som kunstige da personalet ofte ensker
ha en overflatisk og profesjonell relasjon fra sin side, mens brukeren kan sgke etter en dypere
relasjon (Meyer, 2008). Relasjonen kan sies & vare kunstig da den i stor grad styres av det
betalte personalet og antakelig ikke hadde oppstatt uten omsorgstjenesten som kontekst. Det
er som regel personalet som styrer slike relasjoner og kan styre og begrense brukerens gnsker
om 4 utvikle relasjonen pa sine premisser (Meyer, 2008). Personalet har mulighet til & vaere
styrende i slike situasjoner da bruker-personal relasjoner ofte er asymmetriske — innehar en
maktskjevhet. Bruker er vanligvis den part som innhenter mest sosial kapital, da det som regel
er personalet som bidrar til & gke ressursene i disse relasjonene (Meyer, 2008). Denne betalte
relasjonen kan ha folger i brukerens sosiale liv, fordi et mulig enske om en intim relasjon ikke
blir ivaretatt.

Brukerens onske om mer intime nettverk kan bli oversett. Nar intime nettverk ikke

er til stede vil dette begrense mulighetene for utvikling av sosial kapital. Dette kan

fore til en begrensing i omfang av nettverk (Meyer, 2008, s. 64).
Litteraturen antyder at personer med utviklingshemming kompenserer for svakere
familieforhold ved a knytte til seg andre ’familiemedlemmer” som for eksempel sitt personale
(Widmer et al, 2008). Bruker-personal ’familieforhold” kan vare uheldige da personalet pa
sin side kan definere sin rolle som strengt profesjonell. Det kan ogsé oppsta negative
reaksjoner fra brukerens side hvis personalet for eksempel slutter i jobben, eller bruker blir
flyttet til en annen tjeneste. Med dette som bakgrunn kan det sies at personalet spiller en

viktig rolle i brukerens liv.

En lite stabil stab av personal, der brukeren har mange & forholde seg til, kan fore til

vanskeligheter med a fole tillitt og trygghet i nettverket (Meyer, 2008). Mangel pa tillitt og
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trygghet i individets nettverk kan fore til vansker for a skape andre stabile nettverk, som igjen
kan bidra til & eke individets kapital. P4 denne méten kan lite stabile relasjoner med

personalet knyttes til begrensninger i brukerens andre nettverk.

Relasjoner med andre utviklingshemmede

Relasjoner og nettverk bestaende av personer med utviklingshemming kan pavirke den sosiale
kapitalen 1 positiv og negativ retning. Intime relasjoner mellom utviklingshemmede kan
forhindre eller minske eventuell ensomhet hos individer. A begrense nettverk til bare
utviklingshemmede kan resultere i lite sosial kapital da utviklingshemmede er en liten del av
befolkningen. P& en annen side kan likesinnede nettverksmedlemmer skape en storre
bevissthet over eget liv. Ved 4 delta i nettverk basert pé likeverdige og likesinnede relasjoner
kan individer utforske naturlige relasjoner i kjente omgivelser, dette kan skape kunnskap som

kan overfores til andre nettverk og relasjoner (Meyer, 2008).

A veere medlem av et nettverk med personer i samme situasjon kan skape bonding sosial
kapital, som videre kan bidra til bygging av nettverk og bridging sosial kapital (Askheim,
2010). Om det er positivt for individets muligheter for & skaffe sosial kapital ved & innga i
intime nettverk avhenger av nettverksmedlemmenes ressurser og deres tilgang til andre
ressurser (Meyer, 2008). Selv om vennskap blir sett pa som viktig av personer med
utviklingshemming er dette en gruppe som har lite venner i sitt sosiale nettverk og mindre
aktiviteter knyttet til vennskap enn normalbefolkningen. Barrierer som oppstér i det sosiale
livet til utviklingshemmede kan vere praktiske faktorer, andres holdninger, og sosiale evner
som ikke lever opp til forventninger (Talbot, Astbury & Mason, 2010).Vennskap er en sentral
faktor som pavirker menneskers livskvalitet og helse. Studien til Emerson og McVilly (2004)
med 1542 informanter med utviklingshemming viste at utviklingshemmede hadde lav
deltakelse i sosiale aktiviteter. Studien viste videre at de som regel ble involvert i aktiviteter
med andre utviklingshemmede, aktivitetene foregikk som regel pd offentlige arenaer, og
omgivelsene til personen hadde en sterre pavirkning pé det sosiale liv enn personens

egenskaper.

Relasjoner med naboer
Bofelleskap i vanlige nabolag har vart et tiltak for normalisering av personer med
utviklignshemming etter HVPU reformen. Mélet med normaliseringen var blant annet & gi

utviklingshemmede muligheten til 4 ta del i nettverk i nabolag og bruke den sosiale kapital
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som ligger i slike nettverk (Meyer, 2008). Inkludering i nabolag er viktig for
utviklingshemmedes sosiale kapital, men realiteten er at mange mennesker med
utviklingshemming sliter med & f& kontakt med naboer og er sarbare for ekskludering i
nabolag. I rapporten til Tassebro og Lundeby (2002) kom de frem til at nabokontakt til
personer med utviklingshemming foregér pé et hilse og prate niva. Et hilse og pratenivé kan
sees pa som bridging sosial kapital. Meyer (2008) skriver at utviklingshemmede kan bli utsatt
for stigmatisering og fremmedgjering, fordi samfunnets syn blant annet er bygget pa negative
holdninger som gjor det vanskeligere for utviklingshemmede & f4 innpass i nabolag. Sosiale
spilleregler kan ta lenger tid a leere for utviklingshemmede (Meyer, 2008) og det kan da vaere
vanskeligere & delta pa aktiviteter i nabolaget for denne gruppen. For at utviklingshemmede
skal fa innpass i nettverk i nabolaget, ma nabolaget veere med pa & gi rom for den
utviklingshemmedes deltakelse. Den sosiale kapitalen som ligger i nabolagsnettverk kan som

vi nd har sett veere mindre tilgjengelig for utviklingshemmede enn for andre naboer.

Relasjoner med familie:

Familiemedlemmer er en viktig del av voksene utviklingshemmedes sosiale nettverk.
Relasjonene i familienettverk kan vere mer uformelle og intime sett i forhold til profesjonelle
relasjoner. Familienettverk er en arena der utviklingshemmede har mulighet til & skaffe seg
sosial kapital (Meyer, 2008). Familiemedlemmer spiller en sentral rolle i individers funksjon i
samfunnet, da disse medlemmene bidrar med omsorg og stette (Furstberg & Kaplan, 2004).
Familien som en hovedarena for stette er mindre gjeldene for personer med
utviklingshemming enn for ikke utviklingshemmede (Widmer et al, 2008).

Widmer og kollegaer (2008) antyder ut i fra flere forskningsrapporter at personer med
utviklingshemming har feerre familiemedlemmer 1 det sosiale nettverket sitt enn ikke
utviklingshemmede, og de eksisterende relasjonene er svakere. Personer med
utviklingshemming, som bor i omsorgshjem, kan vare lite sammensveiset og ha en lite rolle i
familiesammenheng. Sosiale nettverk til utviklingshemmede som bor sammen med sine
foreldre kan vere annerledes enn nettverkene til utviklingshemmede som bor i
omsorgsboliger (Widmer et al, 2008). Kreuss og kollegaer (1992) fant i deres studie at
nettverket til utviklingshemmede, som bor hjemme hos familien, i hovedsak bestir av
familiemedlemmer. Profesjonelle helsearbeidere ble sjeldent oppgitt som et medlem av disse
nettverkene. Svart fa utviklingshemmede har samboere og barn, og derfor kan
familiemedlemmer som mor, far og sesken sees pa som de viktigste medlemmene i

familienettverket (Meyer, 2008; Tassebro & Lundeby, 2002). Noen utviklingshemmede har
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av ulike grunner ikke kontakt med familien. Mangel pa familierelasjoner kan fore til en

drastisk nedgang i intime relasjoner for personer med utviklingshemming.

Barrierer
Kreuss og kollegaer (1992) skriver at personer med alvorlig utviklingshemming har sterre
risiko for & leve sosialt isolert enn normalbefolkningen. Opprettelse og vedlikehold av

nettverk er utfordringer som utviklingshemmede meter i hverdagen (Meyer, 2008).

Lovgren (2009) skriver i sin rapport at utfordringer med & delta i sosiale aktiviteter kan
knyttes til sosiale barrierer, fysiske barrierer og manglende kunnskap om individets
nedsettelse. Fordommer som tilskriver utviklingshemmede negative kvaliteter (for eksempel
patrengende) som definerer gruppen annerledes enn normalbefolkningen, og som
undervurderer deres evner kan sees pa som sosiale barrierer. Disse barrierene kan hindre
utviklingshemmede fra & delta i sosiale aktiviteter (Askheim, 2010; Levgren, 2009). Fysiske
barrierer kan knyttes til den sosiale aktivitetens tilretteleggelse for deltakelse med tanke pa
individets tilstand (Levgren, 2009). Tilrettelagte sosiale aktiviteter kan gi rom for og ivareta
for eksempel et epileptisk anfall. Manglende kunnskap om individet kan for eksempel vere
situasjoner der andre akterer i den sosiale aktiviteten pa grunn av manglende kunnskap ikke
gjenkjenner tidlige tegn som kan signalisere angst, raserianfall, eller epilepsianfall (Levgren,
2009). Lavgren (2009) skriver videre at okt kunnskap om individets situasjon kan skape

forventinger knyttet til deltakelse som individet kan héndtere.

Widmer og kollegaer (2008) skriver i sin forskning at psykiatrisk diagnose i tillegg til
utviklingshemming har en negativ effekt pa familieforhold. Individuelle forutsettinger som
psykiatriske diagnoser kan for eksempel forirsake aggresjonsproblemer eller ustabile
relasjoner som videre kan vare med pa a sette hinder for deltakelse i sosiale nettverk. Videre
skriver Meyer (2008) at begrenset kognitiv funksjon kan gjere det utfordrende for den
utviklingshemmede & innfri forventninger fra enkelte sosiale nettverk pa egenhind. Sosial

kapital kan brukes til & fa hjelp til & innfti slike forventninger.
Lite fokus pa nettverksbygging og sosial kapital i det helse- og sosialfaglige arbeidet med

utviklingshemmede kan sees pa som en hindring i prosessen for tilegnelse sosial kapital.

Samfunn-, nermilje- og nettverksarbeid har blitt nedprioritert med hensyn til perspektiver
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som fokuserer pa arbeid med bruker pd mikroniva der individuelle utfordringer og

interaksjoner mellom bruker og personal stér sentralt (Askheim, 2010).

Segregerende og inkluderende tilbud

Askheim (2010) skriver at flere nordiske studier av utviklingshemmede, blant annet forskning
gjort av Kittelsaa (2011), har vist at informantene ser pa seg selv som vanlige mennesker som
trenger hjelp til & utfylle forventningene til den normale voksenrollen. Selv om de ser pa seg
selv som helt ordinare borgere er segregerende tilbud, som for eksempel klubber for personer
med utviklingshemming, viktig i deres liv. I segregerte tilbud kan personer med
utviklingshemming fole stotte og inkludering fra likesinnede, fa bekreftelse pa sin identitet og
delta pa aktiviteter som er tilrettelagt for at personer med utviklingshemming skal fa mulighet
til & fole mestring (Askheim, 2010; Meyer, 2008). A delta pa segregerte tilbud kan skape
bonding sosial kapital, som igjen kan bidra til at individet kan tilegne seg bridging sosial
kapital. Ved & ta del i sosiale nettverk bestdende av mennesker i lik situasjon kan individets
sosiale bonding kapital gi rom for & mestre normalsamfunnet, og for eksempel skaffe seg mer

sosial kapital (Askheim, 2010).

3.3 Makt
I dette kapittelet skal det redegjores for Weber og Foucaults teorier om makt. Videre skal det

presenteres teorier om makt knyttet til utviklingshemming og hjelperelasjoner.

I hverdagen kan man here om makt pd TV, lese om det i aviser og here pa samtaler om makt
med folk pé gaten. ”Det foregér en maktkamp mellom to land”, ’person tok seg inn i et hus

29 9

med makt”, “maktsyk leder” eller ’barn tatt i fra familie med makt” er temaer som kan bli tatt
opp 1 hverdagen. Makt assosieres ofte med ord som “maktsyk”, “maktkamp” eller
“maktmisbruk”, ord som det knyttes negative assosiasjoner til (Skau, 2013). Selv om makt

knyttes til negative ord kan ogsa makt vare noe positivt (Monsen, 1998).

Max Weber sitt bidrag til sosiologien og maktaspektet er regnet som viktig og betydelig i
nyere tid. Weber definerte makt slik: ”Ved makt vil vi her allment forsta ett eller flere
menneskers sjanse til & sette igjennom sin egen vilje 1 det sosiale samkvem, og det selv om
andre deltakere i det kollektive liv skulle gjore motstand.” (Weber, Fivesdal & Osterberg,

2000, s. 51). Ut i fra Webers definisjon kan det sies at det er akterenes intensjoner a fa
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gjennom sin vilje, selv om andre skulle motsette seg akterenes vilje. Makt er noe som oppstar
1 sosiale samkvem, og oppstér derfor i alle mellommenneskelige relasjoner. Makt kan ogsé
handle om muligheten til & utfore makthandlinger. Den kan dermed vare potensiell og lagres
for senere bruk (Giddens, 1993). Skau (2013) papeker at kjennskap til den potensielle makten
kan vere nok til at den ene parten far gjennom sin vilje. Webers maktbegrep kan altsd sees pé

som intensjonell, relasjonell og potensiell (Engelstad, 1999).

Foucault var en annen maktteoretiker. Han dedikerte mye av sitt arbeid til maktbegrepet, men
presenterte ingen definisjon pd makt (Grimmen, 2010). Foucault mente at makt kunne sees 1
mange ulike former og at det ikke bare var noe som gjaldt forbud, straff og undertrykkelse.
Makt kan sees pd som noe som hindrer eller avgrenser atferd hos den andre part, men makt
kan ogsa sees pa som en produktiv kraft — den er skapende og konstruerende. Foucault ser pa
makt som et uttrykk for handlinger i relasjoner mellom to eller flere parter som modifiserer
hverandre. I folge Foucault kommer makt bare til uttrykk nér den er satt i aksjon (Grimmen,

2010), dette til forskjell fra Webers maktdefinisjon som tar for seg potensiell makt.

Foucault skrev om maktteknologi som sofistikerte praktiske instrumenter og institusjonelle
prosedyrer kan brukes for 4 styre individer. Disse maktteknologiene bygger pé overvdkning,
disiplinering og normalisering av sinn og atferd (Grimmen, 2010). I det folgende avsnittene

vil disiplinering og normalisering belyses narmere, da disse vil bli brukt i prosjektets analyse.

Gjennom disiplinering kan individer bli drillet og trent til i ulike typer atferd. Ved a
disiplinere kan individer skape vaner som ivaretar de gjeldene overordnede mél (Grimmen,
2010). Disiplinering kan sees i ssmmenheng med den opplaringen slagpasienter far for &

kunne bli rehabilitert pa en god mate.

Normalisering som en maktteknologi kan sees pa som en teknikk for sosial kontroll der
individer blir straffet eller belonnet i forhold til hvordan de oppferer seg med tanke pa
eksisterende normer og regler (Grimmen, 2010). Normalisering kan for eksempel sees 1
skolesektoren der elever blir belonnet eller straffet i forhold til om de greier & oppfere seg i

henhold til skolens normer og regler.

Makten i det moderne samfunn pévirker individet til & ha normalisert atferd, istedenfor &

nekte og straffe uakseptabel atferd. Dominerende kulturer kan opprette sannhetsregimer ut i
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fra hva de mener er gyldig og bestemte syn som samstemmer med det sannhetsregimet ser pa
som selvsagt. Makten definerer hva som er bra og normalt og danner rammer for menneskers
liv. Mennesket blir ledet, ved hjelp av rammer, mot det sannhetsregiment mener er normen
for et bra liv. Ved a innfore rammer som er selvsagte kan menneskers tankegang og
handlinger bli pavirket i riktig” retning. Makthandlinger kommer til syne som strukturering
av andres handlingsrom, men det kreves at det finnes et visst frihetsrom for at slik

strukturering skal skje (Grimmen, 2010).

Makten til 4 overvédke skaper kunnskap om individet, og kunnskap om individet skaper makt
over individet. Det er slik Foucault forklarer ssmmenhengen mellom makt og kunnskap -

kunnskap forutsetter makt og makt forutsetter kunnskap (Grimmen, 2010).

Makt i hjelperelasjoner

I det folgende skal makt i ssmmenheng med utviklingshemming og hjelperelasjoner
presenteres. Det vil redegjores for teori om strukturell-, relasjonell- og mikromakt og
konsepter som personalets maktrefleksjon, kunnskap som makt, definisjonsmakt og

formynderi vil belyses.

Bruker-hjelper relasjonen er i utgangspunktet asymmetrisk, og bestér av et moate der den ene
parten pa forhdnd er avhengig av en form for hjelp av den andre parten (Askheim, 2014).
Dette avhengighetsforholdet kaller Rekenes og Hanssen (2006) for et komplementert forhold
— et avhengighetsforhold, som kan vare del av en naturlig praksis. Ikke alle relasjoner knyttet
til omsorg er bygget pd en asymmetrisk relasjon med tanke pa makt, men i relasjoner mellom
utviklingshemmede og personal er dette et sentralt tema. Makt i relasjonen mellom bruker og
personal knytter seg til oppgaver bruker ikke kan utfere selv, og bruker er dermed avhengig
av personalets hjelp. Brukeren med utviklingshemming blir i denne sammenheng sett p4 som
serlig sérbar ut i fra personalets synspunkt (Christensen & Nilssen, 2006). Makt bade skaper
og er uttrykk for ulikheter mellom mennesker, for eksempel fagspréket kan skape et skille
mellom personal og brukere ved a oversette hverdagslig sprék til et uforstielig akademisk
sprék (skau, 2013). Makt kan brukes til positive og negativ hensikter (Monsen, 1998), og i
enkelte relasjoner kan rammene tillate maktmisbruk fra personalets side (Rokenes & Hanssen,

20006).
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Det strukturelle-, relasjonelle-maktperspektivet

Brukeren kan oppleve maktrelasjon med personal og det offentlige hjelpeapparatet, som i seg
selv kan sees pa som et maktapparat. Det kan sees pa som et maktapparat da det bestér av
lover, regler og retningslinjer som danner rammer for hvordan tjenesten skal utferes. Disse
rammene pavirker mennesker knyttet til hjelpeapparatet til & utfere oppgaver og leve i trad
med de normene dette apparatet har satt — det er institusjonalisert maktstruktur. Christensen

og Nilssen (2006) skriver at makten har bade et relasjonelt og et strukturelt fundament.

Strukturell makt sees gjennom lover, retningslinjer, profesjonenes kunnskap og den
hverdagslige struktureringen av aktuelle tjenester. Rammer som eksisterer pa bakgrunn av
regler og rutiner kan gi individet mindre muligheter for utlevelse av sine ensker og behov.
Den strukturelle makten kan ikke skilles fra relasjonell makt og mé forstds i sammenheng
med denne da den strukturelle maken pédvirker relasjoner mellom akterer i praksisfeltet

(Christensen & Nilssen, 2006).

Relasjonell makt sees 1 méten personalet tolker og handler pd med bakgrunn i de rammer som
er gjeldene for tjenesten de utferer. Ved at personalet mé utfere tjenester basert pa sin tolking
av lover, regler og retningslinjer ma de bruke sitt faglige skjonn for best mulig & balansere
mellom hjelp og kontroll, frigjering og disiplin (Christensen & Nilssen, 20006, s. 39).
Personalet jobber i et spenningsfelt mellom & vise lojalitet til bdde bruker og organisasjon
(Askheim, 2014). Christensen og Nilssen (2006) drar inn Max Webers perspektiv pd makt og
knytter den til relasjonell makt. Den relasjonelle makten kan derfor vaere intensjonell og
potensiell. Folkestad (2003) tar ogsd opp hvordan den relasjonelle makten kommer til syne og
har sammenheng med strukturell makt. Det er personalet som har mest makt, og det er deres
maéte 4 tenke pa som preger institusjonaliseringen av hverdagslivet. Aktivitetsplaner, rutiner
og regler avspeiler personalets forstielser av hvordan tjenesten skal utferes. All makt som
uteves innenfor det rommet organisasjonens lover og regler tolererer kan sees pa som det

Weber kaller legitim makt (Weber, Fivesdal & QOsterberg, 2000).

Det profesjonelle arbeid personalet gjor blir ikke regnet som makt, men i stede som en faglig
praksis. Selv om personalet er klar over sin maktposisjon kan overtalelser fra personalets side
sett bli pa som en del av arbeidet og ikke som makt. Skau (2013) tar opp denne formen for
skjult makt og skriver om viktigheten i & veere oppmerksom pa maktens mange ansikter og

nye begreper og moteords tendenser til & skjule makten.
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Personalets maktrefleksjon

Som tidligere beskrevet kan makt ha en positiv eller negativ bakgrunn. Makthandlingen kan
vise seg som et motsatt resultat av det som var intensjonen med handlingen. Makten kan i
noen tilfeller vere lett & oppdage, i andre tilfeller blir makten skjult av profesjonelle
handlinger og den kan vise seg direkte eller indirekte (Skau, 2013). Det avgjerende er pd
hvilken mater makten kommer til uttrykk, og hvilken virkninger dette fir for partene. For
profesjonelle hjelpere er det viktig & erkjenne maktaspektet i egen yrkesrolle, ikke minst fordi
det ellers ville vaere umulig for dem & forstd dette aspektets betydning for relasjoner mellom
dem og deres klienter (Skau, 2013). Ved ikke a vare profesjonell og reflektert kan maktbruk
f4 negative konsekvenser for den hjelpetrengende (Monsen, 1998). Ved at brukere foler
avmakt kan de trekke seg tilbake og holde igjen informasjon for & beskytte seg mot mulige

overgrep (Skau, 2013).

Mennesker kan i ulike situasjoner gi fra seg kontroll til for eksempel fagfolk. Denne
maktforskyvningen kan gi fagpersonen muligheter til maktmisbruk, og refleksjon over dette
maktforholdet er viktig for en fagperson i dreftelsen om det er legitimt 4 ta styring i de gitte
situasjonene (Rekenes & Hanssen, 2006). I slike situasjoner stilles det store krav til fagperson

for at ikke han/hun skal utnytte maktsituasjonen selv om forholdene tillater det.

Kunnskap som makt i hjelperelasjoner

Ut i fra Foucault sin oppfattelse av maktbegrepet har kunnskap og makt en tett relasjon der de
begge pdvirker hverandre. Kunnskap leder til makt, makt leder til mer kunnskap og kunnskap
leder til makt igjen. I arbeid med utviklingshemmede sitter personalet i en sarlig
maktposisjon der de har stor tilgang pa informasjon om brukeren. Personalet besitter en
profesjonell rolle som tilsier at de har legitim makt til 4 innhente informasjon om brukeren for
profesjonelt arbeid. Personalet og bruker er altsé i en ikke asymmetrisk relasjon, i dette
tilfellet en profesjonell relasjon. I likestilte relasjoner i hverdagen forventer man en viss
gjensidighet 1 utveksling av tanker og felelser osv. I bruker-personal relasjoner forventes ikke
en slik gjensidighet for & opprettholde relasjonen. Personalet kan ha stor tilgang pa
informasjon om brukerens liv, men det er sjeldent at bruker har stor tilgang péd informasjon
om personalets private liv. Personalets private liv kan sees pa som utilgjengelig for brukeren,
men ikke omvendt (Skau, 2013). Kunnskapen kan bli brukt til brukerens fordel, men ogsa

som et kontroll og maktmiddel i negativ forstand (Skau, 2011). Rekenes og Hanssen (2006)
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skriver at et skjevt maktforhold kan fa konsekvenser for hvem som har kontroll over for
eksempel kommunikasjonen. Personalet sitter altsa med et storre maktpotensiale enn
brukeren, som de kan velge & bruke eller ikke bruke pé produktive eller destruktive

handlinger.

Definisjonsmakt

I folge Skau (2013) kan brukerjournaler sees pa som et uttrykk for makt. Personalet som
jobber med brukeren skaper en virkelighetsoppfatning gjennom sin journalskriving. I
journalen blir brukerens hverdag komprimert og gjort om til et faglig og akademisk
kondensat. Denne journalen er en tolkning av brukerens virkelighet og kan sees pa som en
form for ”sannhet”. Hvordan personalet velger & beskrive bruker og hans/hennes liv kan veare
med pa 4 pavirke andre fagpersoner som er tilknyttet brukeren. Maktskillet vises enda

tydeligere ved at brukere sjeldent i praksis har fri tilgang til sine journaler (Skau, 2013).

Definisjonsmakt kan ogsé knyttes opp mot ulike diagnoser som individer kan fa. Johnsen og
Kittelsaa (2014) skriver i sin artikkel at diagnoser kan knyttes til visse egenskaper og hindre
en persons deltakelse pa enkelte arenaer. Den diagnostiserte kan bli del av et system
oppretthold av profesjonelle der personen kan bli et offer for underkastelse. Egenskaper
knyttet til den aktuelle diagnosen kan bli sett pa som sanne og som en del av en faglig praksis,
og den diagnostiserte ma dermed komme med motmakt eller innrette seg til disse egenskaper.
Funksjonshemmingsbegrepet kan ut i fra perspektiv om sosial konstruksjon sees pa som et
begrep konstruert av samfunnet. Forventninger til ulike kvaliteter blir knyttet til begrepet og
vedlikehold av et autoritert, avhengighetsskapende, profesjonelt hjelpeapparat (Askheim,
2014, s. 67).

Formynderi

Det er ogsa viktig 4 vaere arvaken for maktens mange former og tendenser til & skjule seg bak
nye begreper og moteord. Noen av disse ser ut til & innebaere en forskyvning av makt i
klientens faver, eller et anske om en slik forskyvning. Vi har allerede sett begrepet “bruker”.
Et annet eksempel er "myndiggjering”. Meningen bak innfering av slike begreper var a styrke
klientens posisjon i forhold til hjelpeapparatet og i forhold til eget liv. Skau (2013) mener at
ingen, heller ikke en klient, kan bli gjort myndig av en annen. A bli et myndig menneske i
forhold til sitt eget liv skjer gjennom en personlig modnings- og utviklingsprosess som ikke

kan erstattes av proklamasjoner og andre velmente handlinger fra en annen, heller ikke fra en
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profesjonell hjelper. Skau (2013) skriver videre at klienter kan myndiggjere seg selv ved at
hjelpere legger til rette og unngér & sté i veien for myndiggjeringsprosesser gjennom

paternalistiske eller maternalistiske handlinger og veremaéter (Skau, 2013).

Det er en bred oppfatning blant fagfolk som forsker pa funksjonshemming at det er personalet
som har mest makt i en bruker-personal relasjon (Askheim, 2014; Skau, 2013; Christensen &
Nilssen, 2006; Rekenes & Hanssen, 2006; Folkestad, 2003). Gjennom sin tilknytting til det
offentlige hjelpeapparat er det hjelperen som har mest makt og relativt sterst sjanse for a fa
gjennomslag for sin vilje i relasjonen med klienten (Skau, 2013), og det er personalets mate a
tenke pa som pavirker institusjonaliseringen av hverdagslivet (Rokenes & Hanssen, 2006;

Folkestad, 2003).
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4. Metode

I dette kapittelet skal forskningsprosjektets metoder bli gjennomgétt. Forst skal det fokuseres
pa hermeneutikk, som er gjennomgéende i hele forskningsprosessen. Videre i metode
kapittelet blir gijennomfering av metode presentert, knyttet opp mot metodeteori og
forskningsetiske retningslinjer, for & belyse svakheter og styrker ved metodene som er blitt
brukt. Forskningsprosessen skal bli presentert og temaer som blir belyst er forforstaelse,
kriterier for utvalget, rekrutering, innhenting av samtykket, utvalget i praksis, bakgrunn for
datainnhentings metode, intervjuguide, gjennomfoering av intervjuene, transkripsjon, analyse

og til slutt validitet, reliabilitet og overforbarhet.

4.1 Metodisk tilneerming

I dette prosjektet har jeg hatt en hermeneutisk tilneermingsmetode knyttet til
forskningsprosessen min. Hermeneutikken er leeren om forforstéelse og fortolkning av tekster,
og i dag er denne laeren en sentral del av humanistisk forskning. Forstaelsen av budskapet i
henhold til hellige tekster var det hermeneutikken opprinnelig handlet om. I dag brukes
hermeneutikken i videre forstand enn fortolking av religiose. Litterare og juridiske tekster,
debatter og handling har blitt tatt med i en utvidet forstaelse av hermeneutikken (Kvale &
Brinkmann, 2009; Langergaard, Rasmussen & Serensen, 2006). Hermeneutikken kan ut i fra
den utvidete forstielsen sees pa som en generell beskrivelse av hvordan vi forstar
virkeligheten gjennom var fortolkning av den (Langergaard, Rasmussen & Serensen, 2006).
Ut i fra hermeneutiske prinsipper kan man oppnd kunnskap om den menneskelige del av
virkeligheten, for eksempel om et kulturprodukt og ikke bare om naturen. Denne metoden tar
sikte pd kartlegging av ideer i forhold til klassisk naturvitenskap som igjen sikter pd & finne
lovmessigheter (Langergaard, Rasmussen & Serensen, 2006). Hermeneutisk fortolkning har
som mal 4 oppnd en gyldig og allmenn forstielse av for eksempel en teksts betydning (Kvale
& Brinkmann, 2009). Sprak, kultur og felleskap blir betraktet av hermeneutikken som felles
forutsetninger som har en avgjerende betydning for det menneskelige liv og produksjon av
vitenskap. Disse felles forutsetningene danner grunnlag for det man i hermeneutikken kaller

forforstielse (Langergaard, Rasmussen & Serensen, 2006).

I kapittel 4.4 blir min forforstielse presentert, og i kapittel 4.13 blir forforstaelse,

horisontsammensmelting og hermeneutisk sirkel tatt med i sammenheng med analysemetode.
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4.3 Gjennomfering av prosjektet "Fremtidsdremmer for alle”

4.4 Forforstiaelsen min og dens rolle i prosjektet ”Fremtidsdrommer for alle”
Prosjektet “Fremtidsdremmer for alle” har en hermeneutisk forankring og derfor er det viktig
a belyse og beskrive min forforstielse. Grunnen for a belyse og beskrive min forforstéelse
henger i sammen med at ut i fra hermeneutisk tenkning vil min forforstéelse pavirke hele
forskningsprosessen. Langergaard, Rasmussen og Serensen (2006) skriver at forforstielsen
pavirker hvordan vi tolker omverdenen vi lever i. I forskning vil denne forforstaelsen veare en
sentral faktor som pavirker hvordan forskeren tolker, hvilke spersmél som blir stilt og
veivalgene som blir tatt i forskningen er pavirket av forforstielsen til forskeren. Langergaard,
Rasmussen og Serensen (2006) skriver videre at forskerens opplevelser, kultur, tradisjoner og
historie er del av hans/hennes forforstielse. En god redegjorelse for min forforstielsen kan det
bidra til & gjere forskningsprosessen mest mulig gjennomsiktig. Ved & ha en mest mulig
gjennomsiktig forskningsprosess kan leseren bedre forstd hvorfor ulike valg har blitt tatt i
forskningen og kan videre bidra til & gke blant annet validiteten (se avsnittet om validitet) til

forskningsprosessen.

Et av elementene i min forforstaelse som kan tenkes a pavirke mine veivalg i forskningen er
min utdannelse. Min utdannelsesbakgrunn bestar av bachelor i vernepleie og jeg er i slutten
av utdanningslepet pa master i helsevitenskap. Ved & ta bachelor i vernepleie har jeg fatt
mulighet til & leere meg teori som knytter seg til arbeid med utviklingshemmede og praktisk
erfaring fra praksisperioder. Gjennom masterstudiet i helsevitenskap har jeg fatt teoretisk
kunnskap som i hovedsak har en samfunnsvitenskapelig bakgrunn. I det folgende skal jeg
belyse sentrale elementer i min utdanning som kan knyttes til forskningsprosessen. Disse
utdanningene har bidratt til at jeg prover & se fenomener og temaer fra ulike synsvinkler for a
fange opp flere mulige svar. Jeg har ogsé et syn som tilsier at gruppen utviklingshemmede 1
sin helhet opplever unedvendige hindringer i hverdagen. Med unedvendige hindringer mener
jeg for eksempel holdninger som har sin bakgrunn i grunnlese antakelser og fungerer som

barrierer i livene til utviklingshemmede.
Videre er det sentralt & nevne at jeg har jobbet med forskjellige mennesker med

utviklingshemming i deres hjem. Jeg har jobbet med ulike individer med utviklingshemming

som har vart i mange ulike livssituasjoner. Ut i fra disse jobbene har jeg tilegnet meg praktisk
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erfaring som pd mange omréader utfordrer den teoretiske kunnskapen jeg har fatt fra

utdannelsen min.

Vernepleierutdannelsen og praktisk erfaring i jobb med utviklingshemmede har gitt meg et
praktisk syn pd hverdagslivet til utviklingshemmede, og erfaringer om hvordan jeg som
vernepleier opplever individer fra denne gruppen. Gjennom introduksjon til forskning og teori
har masterstudiet i helsevitenskap gitt meg et overblikk over hverdagslivene til mennesker
med utviklingshemming og hvilke barrierer de meter der. Forforstaelsen min er en blanding
av vernepleierperspektiver, men ogsa perspektiver som stiller seg kritisk helse og

omsorgstjenester.

4.5 Kriterier for utvalg

For a kunne innhente informasjon som kunne bidra til & svare pa problemstillingen i
prosjektet ble det satt viss kriterier for & vaere informant. Antallet informanter ble satt til fem
til ni personer pa bakgrunn av balansegangen mellom & fi svar pd problemstillingen og
okonomiske-, tidsmessige- og ressursmessige rammer. Utvalget ble satt til en blanding av
personer med utviklingshemming og personer som er vernepleiere. Prosjektets hovedfokus
ligger pé utviklingshemmedes opplevelser, derfor var planen at mer enn halvparten av

informantene skulle ha utviklingshemming.

Kriterier for informantene med utviklingshemning:
-Informanten ma kunne kommunisere med intervjuer uten hjelp fra ekstra personal.
-Informanten ma kunne gi et gyldig informert samtykke.
-Informanten ma bruke tjenester utfort av vernepleiere.
-Informanten ma kunne kommunisere med andre informanter, dette kriteriet gjaldt for
informanter som deltok i fokusgruppeintervju.
-Informanten ma vere over 20 &r.

-Informanten ber kunne gjennomfore et intervju pa over 15 minutter.

Kriterier for informanter som er vernepleiere:
-Informanten ma ha bachelor i vernepleie.
-Informanten ma jobbe eller ha jobbet med voksene utviklingshemmede.

-Informanten ma kunne gi et gyldig informert samtykke.
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Da det ikke er knyttet ekonomiske midler til dette prosjektet var et av kriteriene at
informantene mé kunne delta pd intervjuer i spesifikke kommuner i Norge, og i tidsperioden

september til januar.

Etiske betraktninger knyttet til kriterier for utvalget

I dette prosjektet skal det bli brukt informanter med utviklingshemming. Bruk av informanter
med utviklingshemming har blitt diskutert da det finnes utfordringer knyttet til denne
gruppens deltakelse i forskning. Grunnen til at utviklingshemmedes deltakelse 1 forskning blir
diskutert er at det finnes ulike metodiske og etiske problemstillinger knyttet til denne
gruppens inkludering i forskning (McDonald & Kidney, 2012). Utfordringer ved deltakelse i
forskning kan sees i sammenheng med individets forutsetninger og forskningens retningslinjer
og rammer (Nind, 2009; Olsen, 2009). Det finnes argumenter for & ekskludere personer med

utviklingshemming i forskning.

Pa en annen side finnes det flere artikler og rapporter understreker behovet for ytterligere og
mer systematisk forskning pé personer med utviklingshemming (Barne-, ungdoms- og
familiedirektoratet, 2013; NAKU, 2007; Nind, 2009; Soderstrom og Tessebro, 2006). En av
begrunnelsene bak dette er behovet for bedre tilpassede helsetjenester for denne gruppen
(NAKU, 2007). Mitt prosjekt har som formal a fa frem kunnskap som helse- og
omsorgstjenesten mangler. For & fi best mulig kunnskap om fremtidsdremmer og
utviklingshemming er det vesentlig & snakke med informanter som har utviklingshemming.
Den informasjonen som kommer fra andre enn individet selv kan sees pa som ufullstendig
(Forskningsetiske komiteer, 2006), og informasjon fra personer med utviklingshemming ber
sees pa som mer valid som enn den fra familiemedlemmer eller fagfolk (Booth & Booth,
1990). Ekskludering av sarbare grupper kan altsé sees pa som etisk uforsvarlig, og ulike
tjenester knyttet til personer med utviklingshemming kan ga glipp av essensiell informasjon
som kan forbedring tjenesteytelsen ( Tuffrey-Wijne, Bernal & Hollins, 2008; Whitehurst,
2007). Nind (2009) konkluderer i sin forskning med at det foreligger en del utfordringer 1
forskning pa utviklingshemmede, men ved 4 tilrettelegge forskningen er dette noe forskeren
kan overkomme. Med en mulig individuell tilrettelegging mener jeg at dette prosjektet kan
innhente nyttig informasjon og bidra til at informantene sitter igjen med en god felelse av & ha

bidratt.
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I dette prosjektet er det satt kriterier som kan virke ekskluderende for individer som ikke kan
kommunisere eller interagere med andre uten hjelp. Kaehne & O’Connell (2010) skriver at
det er fare for et overforbruk av informanter med lett utviklingshemming, fordi denne gruppen
antakelig har storre kommunikasjons- og samarbeidsevne enn personer med alvorligere
utviklingshemming. Dette overforbruk av informanter med lett utviklingshemming kan fore
til at synspunkter fra denne gruppen ogsa bli sett p4 som synspunkter for hele gruppen
utviklingshemmede (Carlson, 2013; Kaehne & O’Connell, 2010; Cameron og Murphy, 2007).
Dette masterprosjektet bruker som skrevet informanter med lett utviklingshemming, og dette
utvalget kan bidra til & opprettholde et overforbruk informanter med lett utviklingshemming 1
forskning. I utvalgsprosessen var det to argumenter som talte for & bruke informanter med lett
utviklingshemming. Det forste var min erfaring og kompetanse som forsker og intervjuer. Jeg
ansd meg ikke kompetent nok til 4 intervjue personer med moderat og alvorlig
utviklingshemming. Det andre argumentet var at jeg ville at informantene skulle sitte med en
god selvfolelse etter forskningsprosessen. I forskningen til Fraser og Fraser (2001) og Kiernan
(1999) kommer det frem at meningsfull deltakelse i gruppeintervju kan by pé store
utfordringer for informanter med moderat og alvorlig utviklingshemming. Ut i fra Fraser og
Fraser (2001) og Kiernan (1999) sin forskning kom de frem til at informanter med lett
utviklingshemming har sterst sjanse for 4 sitte igjen med en god selvfolelse etter
forskningsprosessen. Ut i fra min forskningskompetansen kom jeg frem til at det var storst
sjanse for at informantene skulle sitte igjen med en god folelse hvis jeg intervjuet personer

med lett utviklingshemming, kontra personer med moderat- eller dyp utviklingshemming.

Det er ogsa knyttet en del etiske betraktninger til bruk av vernepleiere som informanter, fordi
jeg som har lage intervjuene, intervjuet og analysert data ogsa har vernepleierutdanning. A
forske pé sin egen kultur kan sammenlignes med 4 studere en del av sin egen virkelighet
(Wadel, 1991). A studere sin egen virkelighet kan by pa mange fordeler, men ogsa mange
ulemper og fallgruver.. A fa rask innpass kan vere en stor fordel i forskning som opererer
med stramme tidsrammer. Wadel (1991) skriver ogsé at en felles kultur tilsier at det kan
foreligge felles erfaringer, kunnskap og verdier mellom medlemmer. For en forsker kan denne
kunnskapen bidra til en god oversikt over forskningsfeltet og kan styre innpa eller unna tema
som vedrerer sensitive verdier og holdninger. P4 en annen side kan en forsker ga glipp av

mange nyanser og erfaringer i en felles kultur, fordi troen om at medlemmer har en felles
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forstaelse skyggelegger disse sidene. En mate a ikke ga glipp av det gitte pa er a se pa oss selv

som rare og a stille spersmal om naturlige og selvforklarte fenomener (Wadel, 1991).

4.7 Rekruttering av informanter og innhenting av samtykke

Rekruttering av informanter med utviklingshemming

Rekrutteringsprosessen begynte i oktober 2014 etter dette prosjektet ble godkjent av Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD). I begynnelsen av denne prosessen var
hovedfokuset pé rekrutering av personer med utviklingshemming. Grunnen til dette var min
antakelse om at denne gruppen var vanskeligere & rekruttere enn gruppen vernepleiere. For &
rekruttere informanter intervjueren ikke kjenner eller har tilknytting til, kan det i mange
tilfeller veere nedvendig & gd gjennom sentrale personer — derdpnere. En deripner er en
person som har kjennskap til et aktuelt felt og som kan gi tilgang til informanter, som ikke
intervjuer i1 utgangspunktet har tilgang til (Seidman, 2013). Ut i fra praktisk kunnskap og
erfaringer fra tjenester knyttet til personer med utviklingshemming ble fagleder pa en aktuell
vernet bedrift (heretter VB) kontaktet. Fagleder (derdpner) pad VB fant 5 informanter som ville

delta pa et fokusgruppeintervju og 2 som kunne delta pa individuelle intervjuer.

Rekruttering av vernepleiere som informanter

I slutten av november 2014 startet rekrutering av vernepleiere. Ut i fra praktisk kunnskap og
erfaringer fra tjenester knyttet til utviklingshemming ble ulike boliger (Bofelleskap der det
bor personer med utviklingshemming) kontaktet via telefon. Telefonnummer ble funnet pa
kommunens hjemmesider. Totalt tre boliger ble kontaktet i samme kommune og to
boligledere var positive til prosjektet, hvor av en bolig falt under prosjektets kriterier.
Formalet med & kontakte ledere for bofelleskap var & bruke dem som derépnere for & fa
tilgang til aktuelle informanter. Etter litt over en uke ble det klart at lederen for bofelleskapet

hadde tre vernepleiere som ville delta pd individuelle intervju.

Innhenting av samtykke

Prosjektet knyttet til masteroppgaven er etisk og juridisk bundet til frivillighet og
informantene mé vere informert for a gi et gyldig samtykke. Samtykket som gis skal vaere sd
entydig og med sa lite rom for tolking som mulig, og det ber helst vaere skriftlig (Fossheim,
2009). Ved at et samtykke skal vere fritt skal ikke individet bli utsatt for tvang eller press i
rekruteringen eller i forskningsprosessen generelt (Fossheim, 2009). At samtykket skal vere
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informert handler om at informanten skal f3 tilstrekkelig informasjon om
forskningsprosessens metode, formal, mulige resultater, anonymitet og hvordan prosjektet
skal formidles (Fossheim, 2009). Kvalitativ forskning bygger pa fleksible metoder som kan ta
mange retninger og fi mange utfall. A gi informanten informasjon om alt kan vere vanskelig,
derfor er det opp til forskeren selv & vurdere hva tilstrekkelig informasjon er (Fossheim,

2009).

Innhenting av samtykke ble i dette prosjektet sett pd som en prosess. I forste omgang ble et
muntlig samtykke innhentet via de to aktuelle derdpnerne. Dordpneren kunne med sin
kjennskap til informantene 1 utgangspunktet vurdere om de var informert, og om deres
samtykke var frivillig. Andre gang informantene ble spurt om et samtykke for deltakelse var
via et mete rett for intervjuet. Informantene fikk da igjen informasjon om prosjektet og
mulige folger av deltakelse, og ble spurt om samtykke for andre gang. I denne situasjonen
mottok jeg som intervjuer et skriftlig samtykkeskjema med informantens underskrift.
Informantene ble spurt om samtykke for tredje gang etter intervjuet var fullfert. Etter
intervjuet er gjort kan det tenkes at informanten har reflektert over informasjonen som har
blitt delt, og dermed har fatt et nytt perspektiv pd deltakelsen. Ved & sperre informanten etter
intervjuet kunne jeg sikre meg at informanten fortsatt ensket & delta i prosjektet pa bakgrunn i

denne nye innsikten.

Informantene ble gjort klar over at en utmeldelse av prosjektet ikke ville f4 noen folger, og at
en utmeldelse kan bli gjort pé et hvert tidspunkt. Videre ble det informert om at utmeldelse

kan skje via mail, telefon, SMS eller i person til derépner eller meg. Telefonnummer og mail
ble oppgitt pd samtykkeskjema og i samtale med informantene, slik at de hadde mulighet til &

melde seg av prosjektet nar tid som helst.

Etiske betraktninger knyttet til rekrutering og innhenting av samtykke

A bruke derdpnere kan gi en forsker adgang til arenaer som ikke har vart tilgjengelige for. P4
en annen side kan bruk av derdpnere innebare etiske problemstillinger. I begge tilfeller der
det ble brukt derdpnere i mitt prosjekt, var disse fungerende ledere for informantene. Bruk av
derdpnere som besitter en maktposisjon i forhold til informanten kan sees pa som
problematisk i forhold til et fritt samtykke. Faktorer som pédvirker det frie samtykke kan vare

den autoritaere forskerrollen, at viktige personer i miljoet samtykker og pd denne méten skaper
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en folelse av press for & samtykke, bruk av honorarer i forhold til mennesker i skonomisk
vanskelige situasjoner (Fossheim, 2009). Informanter kan fole seg presset til & delta pa
forskning da de for eksempel ikke vil skuffe lederen sin (Seidman, 2013). Da jeg tok kontakt
med derapnerne i prosjektet mitt ble de noye informert om at deltakelse i prosjektet er frivillig
og rekrutteringsprosessen ogsa skulle bare sterke trekk av frivillighet. Selv om derapnerne
ble noye informert har jeg ingen garanti for at det ikke foreligger en form for pavirkning

mellom derdpner og informanter.

En annen faktor Seidman (2013) trekker frem er om informantene forbinder meg, som
forsker, med derépneren. Ved at forskeren blir introdusert pa en arena via en et etablert
medlem kan det skape antakelser om forbindelser mellom de aktuelle individene. Thagaard
(2009) fremhever at relasjoner mellom forsker og informant har en pavirkning pa resultatet
forskeren sitter igjen med. Informanter kan unnga a kritisere det aktuelle bedriften eller
tjenesten hvis det foreligger en antakelse om relasjon mellom forsker og deres leder. En slik
pavirkning i intervjuet ble sett i forskningen til Johnsen (2011) der informanter var redde for &
kritisere hjelpepersoner som de hadde et avhengighetsforhold til, i frykten for & skade dette
forholdet. Dette kan sees pa som en form for idyllisering (Johnson, 2011; Tessebro, 1992). I
mitt prosjekt ble det papekt at jeg som forsker, ikke jobber for bedriften eller lederne, og at

resultatene fra intervjuene ikke skal ha negativ innvirkning pd informantene.

4.8 Utvalget i praksis

Etter rekrutteringsprosessen ble det endelige utvalg slik:

Til fokusgruppeintervju ble det rekruttert fem personer med utviklingshemming hvorav en av
informantene matte trekke seg pd grunn av andre gjoremal rett for intervjuet. I fokusgruppen
var det en kvinne og tre menn, alle jobbet pd samme bedrift, men bor pa forskjellige steder.
Aldersspennet var fra begynnelsen av 20 arene til 50 ar. Ikke alle informantene hadde
vernepleiere knyttet til seg i sitt private hjem, men alle hadde 