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Sammendrag: Ansatte som jobber i bolig for mennesker med utviklingshemming har en sentral
rolle for at utviklingshemmede skal fa et godt liv. For utviklingshemmede kan relasjonen med de
ansatte innebaere bade muligheter og utfordringer i hverdagen. Det & fa fram utviklingshemmedes
egen stemme er viktig for & kunne fa en bedre forstaelse av deres perspektiv. Hensikten med denne
oppgaven er a undersgke hvordan utviklingshemmede selv opplever de ansatte som jobber i deres
hjem. I denne studien er det benyttet litteraturstudie som metode. Det er utfart systematisk sgk og
analyse av kvalitative studier, og fem artikler er inkludert i denne studien. Basert pa funn i de fem
artiklene ble det identifisert to hovedtema som er av stor betydning i relasjonen mellom utviklings-
hemmede og ansatte. Hovedtemaene er; selvbestemmelse og mangelfull informasjon. | studiene
beskriver flere utviklingshemmede a ha opplevd mangel pa selvbestemmelse og mangelfull infor-
masjon i mgte med de ansatte. Utviklingshemmede opplever & ha et ambivalent forhold til ansatte.
Pa den ene siden beskrives ansatte som gir stgtte og trygghet, men pa den andre siden opplevelser

av a matte undertrykke egne gnsker og behov, a ha lite kontroll og a ikke bli tatt pa alvor.

Abstract: Staff that work in homes for people with intellectual disability play an important part
to ensure that people with intellectual disability get a good life. The relationship with staff can
lead to both possibilities and challenges for people with intellectual disability. Promoting the
voice of people with intellectual disability is important to get a better understanding of their
perspective. The aim of this study is to examine how people with intellectual disability exper-
ience staff that work in their home. Literature study methodology is conducted. It is performed a
systematic search and analysis of qualitative studies, and five research articles were included in
this study. Based on the findings of the five included articles, it was identified two main themes
that are important in the relationship between staff and people with intellectual disability. These
main themes are; self-determination and lack of information. All studies portray experiences of
insufficient self-determination and lack of information. People with intellectual disability
describe an ambiguous relationship with the staff. On one hand they experience support and
safety, on the other hand they experience that they must suppress their own feelings and needs,
lack of control and not to be taken seriously.
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1. Innledning

En god og trygg bosituasjon er viktig for alle mennesker, ogsa for mennesker med utviklingshem-
ming. Det & ha et hjem hvor man kan vare seg selv og fylle tiden med meningsfulle aktiviteter,
danner grunnlaget for a leve et godt liv. De ansatte som jobber i boligen vil ha en sentral rolle for
tilrettelegging av selvbestemmelse og deltakelse, noe som vil veere viktig for at mennesker med
utviklingshemming skal kunne leve meningsfulle liv. | denne oppgaven vil det gjennom en litter-

aturstudie rettes fokus pa utviklingshemmedes opplevelse av de ansatte som jobber i deres hjem.

1.1 Oppgavens hensikt og problemstilling

Hensikten med denne oppgaven er a finne svar pa hvordan mennesker med utviklingshemming
opplever ansatte i boligen. Ved & ta et dypdykk i nyere inkluderende kvalitativ forskning hvor
utviklingshemmede selv beskriver hvor «skoen trykker», kan man forhapentligvis fa bedre for-

staelse for utviklingshemmedes perspektiv og deres opplevelse av ansatte. Problemstillingen er:
Hva sier nyere kvalitativ forskning om utviklingshemmedes egen opplevelse av ansatte i bolig?

Arsaken til at denne problemstillingen ble valgt er at jeg mener det er viktig & fa fram stemmene
til mennesker med utviklingshemming. Ansatte vil i realiteten gjerne ha begrenset kunnskap om
utviklingshemmedes mate a vere i verden pa, og det er derfor sentralt & fa gkt forstaelse og fokus
pa hvordan beboere selv kan oppleve ansatte som bistar dem i hverdagens store og sma gjeremal.

1.2 Avgrensing og presisering av problemstilling

Den starste avgrensningen av problemstillingen inneberer a ha et tydelig beboerperspektiv. Det
er et bevisst valg at det ikke er noen normativ ladning i problemstillingen, dette fordi jeg gnsker
a belyse bade eventuelle positive og negative opplevelser som utviklingshemmede har ovenfor
ansatte. Det er nyansene i relasjonen mellom ansatte og beboere som er fokus i denne oppgaven,

noe som innebarer bade opplevde utfordringer og muligheter med ansatte.

| problemstillingen gjares det ikke avgrensning av type bolig. Bolig blir brukt som en paraply-
benevnelse som sadan inkluderer bade bofellesskap og boliger tilknyttet base. Ansatte er alt av

helsepersonell, herunder vernepleiere, som yter helsehjelp i hjemmet til utviklingshemmede.

Det er ikke gjort noen avgrensning i forhold til grad av utviklingshemming i problemstillingen,
men i realiteten vil nok hovedsaklig mennesker med lett grad av utviklingshemming komme til
orde. Forskning gjort av og med utviklingshemmede vil gjerne kreve ett visst niva av kognitiv
funksjon, refleksjon og kommunikasjon, noe som igjen kan utelukke mennesker med dyp og
alvorlig grad av utviklingshemming. Dette betyr pa ingen mate at deres opplevelser er mindre
viktige, men derimot at det trolig vanskeligere lar seg male. Dette draftes neermere i kapittel 5.2.
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Bade i problemstillingen og i oppgaven forgvrig har jeg valgt a utelukke ordet «psykisk», dette
fordi NFU konsekvent anvender betegnelsen «utviklingshemmet» for & unnga misforstaelser og

assosiasjoner med psykiske lidelser (Norsk Forbund for Utviklingshemmede, u.a.).

1.3 Temaets vernepleierfaglige relevans

I rammeplan for vernepleierutdanningen defineres falgende formal med utdanningen;

«a utdanne brukerorienterte og reflekterte yrkesutgvere som er kvalifiserte for a utfare
miljgarbeid, habiliterings- og rehabiliteringsarbeid sammen med mennesker med fysiske,
psykiske og/eller sosiale funksjonsvansker som gnsker og har bruk for slike tjenester.
Mennesker med psykisk utviklingshemming vil fortsatt veere en sentral malgruppe for

vernepleiefaglig arbeid.» (Utdannings- og forskningsdepartementet, 2005)

Ifalge rammeplan for vernepleierutdanningen er mennesker med utviklingshemming en sentral
malgruppe for vernepleierfaglig arbeid, noe som er klart forenelig med valg av utviklingshem-
mede som malgruppe i denne oppgaven. | rammeplanen papekes det dessuten at vernepleiere bar
veere reflekterte og brukerorienterte yrkesutgvere. Ved a ha beboerperspektiv, hvor hovedfokuset
er utviklingshemmedes egne opplevelser av ansatte, vil flere sentrale aspekter ved vernepleier-

utdanningen bli belyst i denne oppgaven.

1.4 Oppgavens disposisjon

| kapittel 2 blir det presentert relevant teori. | kapittel 3 vil sgke-, og analysestrategi bli beskrevet
nermere, og forforstaelse blir i korthet draftet avslutningsvis. | kapittel 4 presenteres resultater
fra litteratursgk ved hjelp av litteraturmatriser, og to utvalgte tema blir analysert. Kapittel 5 bestar
av en todelt diskusjon, der bade resultater og metode vil bli draftet. Resultatene blir draftet i lys

av relevant teori og problemstillingen. Avslutningsvis oppsummeres sentrale aspekter og funn.

2. Teori

Som nevnt innledningsvis er hensikten med denne oppgaven a belyse hvordan mennesker med
utviklingshemming opplever ansatte i bolig. Som bakgrunn for videre lesning vil det presenteres

relevant teori og begreper som vil anvendes senere i oppgaven.

2.1 Utviklingshemming - et relasjonelt perspektiv

Utviklingshemming kan forstas ut ifra ulike perspektiver, og denne oppgaven tar utgangspunkt i
en relasjonell forstaelse av utviklingshemming. Det medisinske perspektivet vil ikke bli viet mye
oppmerksomhet. Det bar like vel nevnes at utviklingshemming er en samlebetegnelse pa medfadt
eller tidlig ervervede nedsatte kognitive ferdigheter. Diagnosen deles i ICD-10 inn i fire under-

kategorier ut ifra alvorlighetsgraden; lett grad (1Q 50-69), moderat grad (1Q 35-49), alvorlig grad
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(1Q 20-34) og dyp grad (IQ < 20) (Helsedirektoratet, 2019). Kjennetegn ved selve diagnosen
utviklingshemming og sarbarhetsfaktorer vil ikke beskrives neermere. Da hensikten med denne
oppgaven er a belyse utviklingshemmedes egne opplevelser, virker det bade mest neerliggende
og hensiktsmessig a ha et relasjonelt perspektiv pa utviklingshemming. | et relasjonelt perspektiv
er det misforholdet, «gapet» mellom samfunnets krav og individets forutsetninger som skaper
funksjonshemmingen. Den relasjonelle forstaelsesmodellen, ogsa kalt GAP-modellen, kan ifglge
Tassebro (2010) forstads som en moderat sosial modell, hvor fokus i stor grad rettes mot miljg-
forhold som bidrar til at utviklingshemmede ikke far uttrykt sitt sanne potensiale i hverdagen.

Samfunnsskapte barrierer: Sandvin beskriver flere forhold i dagens samfunn som kan virke som
barrierer for utviklingshemmedes deltakelse. Pa den ene siden funksjonshemmede forhold; noe
som er relatert til at dagens kunnskaps- og informasjonssamfunn stiller starre krav til kognitiv
funksjonsevne. Med gkt tilgang pa informasjon og teknologi, stilles det starre krav til a tolke og
sortere informasjon, og enkelte vil falle utenfor. P& den andre siden utviklingshemmende forhold;
forhold som kan pavirke sosial og kognitiv utvikling over tid. Blant annet hvordan egen identitet
og selvoppfatning pavirkes av hvordan man blir mgtt av andre (Sandvin, 2014). Ifglge Kittelsa
og Kermit (2015) vil mange mennesker med utviklingshemming oppleve diagnosen som en stig-
matisert og negativt vurdert merkelapp. I likhet med folk flest, beskriver utviklingshemmede seg
selv med et mangfold av identiteter. A anerkjennes som voksen kan vare utfordrende for utvikli-
ngshemmede, og de risikerer at identiteten «utviklingshemmet» overskygger andre identiteter.

Marthe Goksgyr, som selv har utviklingshemming og er en aktiv samfunnsdebattant og offentlig
personlighet, uttrykker klart og tydelig at; «Alle mennesker skal bli inkludert, alle mennesker skal
bli trodd pa, at de kan. Alle mennesker er forskjellige, og alle har like stor verdi» (Goksgyr, 2012,
5.130). Som Goksgyr papeker skal utviklingshemmede bli inkludert og verdsatt i samfunnet. Med

disse ordene i bakhodet, vil menneskerettighetene i korthet bli beskrevet naermere.

2.2 Rettigheter for mennesker med nedsatt funksjonsevne

Norge ratifiserte i 2013 FN-konvensjonen om rettigheter for mennesker med nedsatt funksjons-
evne (CRPD). CRPD har som formal & «fremme, verne om og sikre mennesker med nedsatt
funksjonsevne full og likeverdig rett til & nyte alle menneskerettigheter og grunnleggende fri-
heter, og & fremme respekten for deres iboende verdighet» (FN, 2006, s.8) Konvensjonen slar
fast at alminnelige menneskerettigheter gjelder fullt ut for utviklingshemmede. Artikkel 19 i
CRPD fastslar retten til selvstendig liv og til & veere en del av samfunnet, noe som inneberer rett
til & velge hvor og med hvem man skal bo, og rett til a fa personlig bistand som er ngdvendig for
a kunne bo og veere inkludert i samfunnet. Artikkel 21 papeker viktighet av at utviklingshemmede
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har tilgang til informasjon for & fa et selvstendig og aktivt liv. Informasjonen skal tilpasses ulik
funksjonsevne og gjares tilgjengelig og brukbar (FN, 2006). Konvensjonen lgfter fram en rekke
menneskerettigheter, som alle er viktige, men grunnet oppgavens omfang er disse ikke beskrevet.

Inkluderende forskning: A involvere utviklingshemmede i forskning for & forske sammen med,
heller enn pa, er fremdeles lite utforsket i Norge. Et viktig aspekt ved inkluderende forskning er
at utviklingshemmede tas pa alvor og anerkjennes som likeverdige medborgere (Chalachanova,
Gjermestad & Lid, 2019, s.77). Inkluderende forskning, ogsa kalt medforskning, apner opp for
at utviklingshemmedes egne stemmer kommer fram, ikke bare som informanter, men ogsa som

medforskere. Slik kan forskerne komme tettere pa utviklingshemmedes egne levde erfaringer.

2.3 Maktforholdet mellom beboer og ansatt - en asymmetrisk relasjon?

| Norge er den vanligste boformen for utviklingshemmede bofellesskap (Kittelsa, 2019, s.95), og
det er gjerne ansatte som bestemmer innholdet og organiseringen av beboernes hverdag (Garsjg,
2008). Skau (2011) papeker at ansatt-beboer-relasjonen alltid er preget av en viss makt-ubalanse,
hvorpa ansatte kan bidra til enten & forsterke eller & svekke beboeres falelse av avmakt. Garsjg
konstaterer at «jo starre respekt personalet har for brukeren, desto starre er muligheten for &
utjevne maktforholdet» (Garsjg, 2008, s.130). Som ansatt i bolig er det sadan viktig a veere bevisst

makten ansattrollen innebzerer, og samtidig vise respekt ovenfor utviklingshemmede.

Skau presiserer at dersom ansatte oppfatter seg selv som eksperter pa den andre sitt liv, er det
mer sannsynlig at den ansatte vil kunne overstyre beboeren. Et slikt senario vil bare preg av en
paternalistisk tankegang; en naermest faderlig kontroll fra den styrende og en umyndiggjering av
den styrte (Skau, 2011). Satt pa spissen vil en paternalistisk tilnserming vaere skjult makt forkledd
som omsorg. Skau beskriver at «mange brukere har lert seg a forvente en slags underlegenhet.
Andre har lert seg a manipulere hjelpere og a utnytte hjelpeapparatet til egen vinning.» (Skau, 2011,

s.39). Med andre ord, der det er makt vil det ogsa finnes en eller annen form for motmakt.

2.4 Muligheter og utfordringer med selvbestemmelse

Begrepet selvbestemmelse er neert beslektet med begrepet autonomi, og kan forstas som a kunne
velge, og & oppleve a ha kontroll. Selvbestemmelse er viktig for & leve et godt liv, samtidig som
det i Norge er en politisk malsetning og rettighet (Witsg & Kittelsa, 2019). Det & bestemme selv
handler ikke bare om de store valgene i livet, men like mye om de «sma», hverdagslige valgene
(Nonnemacher & Bambara, 2011). Utviklingshemmede kan ha vansker med a forsta konsekven-
sene av valg, og & kommunisere egne preferanser, noe som kan by pa utfordringer og dilemma.

Dilemma kan gjelde beboernes rett til selvbestemmelse og privatliv pa den ene siden, og ansattes
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plikt til & gi forsvarlig helsehjelp pa den andre siden. Selvbestemmelse ansees gjerne som en
ferdighet som bade kan, og ma leeres (NOU, 2016:17). Witsg og Kittelsa (2019) papeker at en
god dialog og tillitsfull relasjon er viktig for a fremme selvbestemmelse for utviklingshemmede.

3. Metode

Et av kravene for denne oppgaven er at metoden skal vare en litteraturstudie. Ifalge Thidemann
er en litteraturstudie «en studie som systematiserer kunnskap fra skriftlige kilder» (Thidemann,
2015, s.79). | denne oppgaven innebarer dette & ha en systematisk tilneerming ved forberedelse
og gjennomfaring av sgk og analyse av resultater. For a sikre denne oppgavens reliabilitet vil det

gis ngyaktige beskrivelser av fremgangsmate og forforstaelse blir dreftet.

3.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Ifalge Thidemann (2015) vil inklusjons- og eksklusjonskriterier gjare et sgk mer hensiktsmessig,
dette fordi litteratursgket blir mer avgrenset og presist. Et forhandsbestemt eksklusjonskriterium
og krav for denne oppgaven er at utvalgte forskningsartikler skal veere fagfellevurderte, dette ble
det tatt hgyde for i utvelgelsen av litteratur. For & sjekke hvorvidt artiklene var fagfellevurderte

ble www.Oria.no gjennomgaende brukt i sekeprosessen.

Inklusjons- og eksklusjonskriterier som ble valgt for denne oppgaven:

» Sgk begrenses til 2 omfatte publikasjoner de siste 10 ar.

 Sgk begrenses til sprakene norsk, dansk, svensk og engelsk.

» Sgk begrenses til & gjelde kvalitative studier, kvantitative studier ekskluderes.

e Sgk begrenses til forskning utfert i europeiske land og USA.

 Publikasjonene ma omhandle mennesker med utviklingshemming og deres perspektiv pa
hverdagslivet, med sarlig fokus pa de ansatte som jobber i boligen der de selv bor.

¢ Inkluderende forskning hvor utviklingshemmede er medforskere prioriteres.

Begrunnelse for valg av kvalitative studier: Hensikten med kvalitative studier er & fa dybdekunn-
skap og utvide forstaelseshorisonten, ikke a generalisere til andre mennesker i samme situasjon
(Ellingsen & Drageset, 2008, s.32). Kvalitativ forskning gir «kunnskap om menneskelige egen-
skaper som meninger, opplevelser, erfaringer, tanker, forventninger, motiver og holdninger, og
a fa frem nyanser» (Thidemann, 2015, s.78). | s3 mate er en kvalitativ tilnzerming gunstig for a

avdekke utviklingshemmedes opplevelser, noe som er hensikten i denne oppgaven.


http://www.oria.no/

3.2 Sgkestrategi

| denne oppgaven er det brukt flere sgkestrategier. Farst og fremst har det blitt gjort digitale sgk
i databaser, men det har ogsa blitt utfart manuelt sgk ved a granske referanselister til relevante
artikler. PICO ble i startfasen benyttet for & forsikre at problemstillingen var mest mulig sekbar.

PICO (patient, intervention, comparison, outcome) er et verktgy som kan brukes for a operasjon-
alisere en problemstilling til & bli mer presis og sgkbar (Thidemann, 2015). Ifglge Thidemann
(2015, 5.87) vil det a dele opp problemstillingen og finne sgkeord til hver enkelt del veere en mate
a utvikle en god sgkestrategi pa. Med problemstillingen; hva sier nyere kvalitativ forskning om
utviklingshemmedes opplevelse av ansatte i bolig? vil det ved bruk av PICO bety at for oppgaven
er; P = utviklingshemmede, | = opplevelse av ansatte og O = beboerperspektiv. C er imidlertidig
ikke aktuell for denne oppgaven, da sammenligninger ikke blir gjort.

For & oversette sgkeord/ngkkelord fra norsk til engelsk ble www.Ordnett.no brukt. Det a fa riktig

forstaelse av fagterminologi pa engelsk viste seg a veere helt sentralt for & fa gode treff i sgk etter
internasjonale studier. Underveis i sgkeprosessen ble det laget et «<sgkedokument» hvor synonym

for fagterminologi og ngkkelord ble notert ned bade pa norsk og engelsk til senere bruk.

3.2.1 Manuelle sgk
For & unnga at relevante artikler skulle bli oversett, ble referanselistene gjennomgatt bade til de

utvalgte artiklene og andre tilsynelatende relevante artikler. Slik fikk jeg et bedre overblikk over
hvilke artikler som fantes innen fagfeltet. Gjennom manuelt sgk ble to utvalgte forskningsartikler
identifisert. Fra referanselisten i Witsg og Haugers studie (2018) ble artikkelen til Bjornsdottir,
Stefansdéttir og Stefansdottir (2014) oppdaget. | referanselisten til Hellzen, Haugenes og @stbys
studie (2018) ble artikkelen til Hoole og Morgan (2011) oppdaget. For & unnga at nyere forskning
hadde dukket opp i ettertid, ble manuelle sgk farst og fremst utfgrt pa nyere relevante artikler.

3.2.2 Digitale sgk
| arbeidet med digitale sgk ble det i starten av prosessen sgkt noe bredt, og sgkene ble etter hvert

snevret inn. | oppstarten ble det sgk bredt med sgkeord som f.eks. «utviklingshem*», «bolig» og
«brukerperspektiv» i et forsgk pa a finne relevant norsk litteratur og norske forfattere. Det viste
seg raskt a veere ngdvendig a spisse sekene, og samtidig inkludere engelskspraklig litteratur for
a besvare problemstillingen. Brukte sgkeord var f.eks. «intellectual disability», «learning disabil-
ity» og «learning difficulities» i kombinasjon med sgk pa «living arrangement» og «community
living». For & snevre inn sgket ytterligere ble det videre ogsa sgkt pa f.eks. «perspective of people
with intellectual disabilities», «service-user perspective» kombinert med «staff» og «self-deter-

mination». Digitale sgk for tre av fem utvalgte artikler er presentert i sekematriser i kapittel 3.3.
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Ved sgk i databaser ble det farst gjort en utvelgelse basert pa tittel. Dersom tittelen virket aktuell
i forhold til problemstillingen, ble deretter ogsa sammendrag og innledning lest. Dette ble gjort
for & fa en effektiv og konsekvent tilneerming underveis i sekeprosessen. De artiklene som fortsatt
virket aktuelle etter & ha lest sammendrag og innledning, ble lest igjennom grundig gjentatte
ganger. Dette ble gjort for a sikre at innholdet var forstatt tilstrekkelig far videre analyse. Flere
databaser ble benyttet i sgkeprosessen, deriblant; Oria/Bibsys, Swemed+, PsycINFO og PubMed/
Medline. Flere av databasene ble oppdaget gjennom Index for databaser i Oria, under fagfeltet
«sosialt arbeid». Det ble dessuten gjort sgk pa Fonteneforskning og NTNU samfunnsforskning.

Gjentatte digitale sgk i ulike databaser resulterte omsider i tre kvalitative forskningsartikler.

Det kan nevnes at flere noksa relevante artikler ble identifisert, men ble likevel ikke inkludert i
oppgaven. Serlig en artikkel var jeg noe usikker pa, nemlig «How we like to live when we have
the chance». Dette er en artikkel som i hovedsak er skrevet av mennesker med utviklingshemming
(Deguara et al., 2012). Da denne artikkelen, i motsetning til de utvalgte artiklene, ikke hadde en

typisk IMRaD-struktur og skilte seg ut innholdsmessig, ble den utelatt fra denne oppgaven.

3.3 Sgkematriser

Da det ville veert alt for omfattende, om ikke umulig, & gjengi alle gjennomfarte sgk, har jeg i
sgkematrisene valgt a kun presentere sgk som har resultert i utvalgte artikler. I de tre sgkemat-
risene gjengis tittelen pa utvalgte artikler, benyttede databaser, sgkeord, kombinasjon av sgkeord

og antall treff. Sgkekriteriene som ble forklart i kapittel 3.1 er gjeldende for presenterte sgk.

Artikkel 1: 'It's my home and your work': the views of a filmed vignette describing a

challenging everyday situation from the perspective of people with intellectual disabilities.
Database: PUBMED (sgk utfart 05.mai 2019) https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed

Sekeord Kombinasjoner Antall treff
#1: people with intellectual disabilities 74036
#2: perspective of 187874
#3: home 238371
#4:1,2 AND 3 34
# 5: everyday 33966
#6: 4 AND 5 2



Artikkel 2: “It’s our everyday life’ — The perspectives of persons with intellectual

disabilities in Norway. Database: Oria (sgk utfgrt 27. april 2019) via https://www.Oria.no

Sekeord Kombinasjoner Antall treff
#1: people with intellectual disabilities 95814
#2: perspectives of persons with
intellectual disabilities 18471
#3: inclusive research 754962
#4: everyday life 1163365
#5: Norway

#6:1,2,3,4AND5 99

Artikkel 3: “‘I’'m Supposed to Be In Charge’’: Self-Advocates’ Perspectives on Their Self-Determination

Support Needs. Database: PsycisInfo (sgk utfert 01.mai 2019) http://ovidsp.dc1.ovid.com/sp-3.33.0b/ovidweb.cgi

Sekeord Kombinasjoner Antall treff
#1: people with intellectual disabilities 44064
#2: support needs 1799
#3: self-determination 9200
#4.1,2 AND 3 7
3.4 Analysestrategi

Nar sgkeprosessen var gjennomfart, begynte arbeidet med a analysere de fem utvalgte artiklene.
Analyse handler ifglge Thidemann (2015) om & lese og tolke tekster kritisk og reflektert. | farste
omgang ble hver enkelt av de fem artiklene lest grundig gjentatte ganger; ferst hele teksten, og
deretter med hovedfokus pa resultat. Det ble underveis markert og notert ned stikkord i artiklene,
og det ble streket under ord som kunne vise seg a veere sentrale i senere analyse. Sjekklister ble
benyttet underveis i analysene av artiklene, og det ble etterhvert laget litteraturmatriser og tema-
tabell for & fa en bedre forstaelse og oversikt over innholdet i den enkelte artikkel fer utvelgelse
av hovedtema. Ved a dele opp informasjonen i mindre deler fikk jeg en bedre oversikt. Etter 4 ha
valgt ut hovedtema, ble det gjort nye markeringer i artiklene; hvert hovedtema ble markert med

en farge. Dette ble gjort for & granske hvorvidt hovedtema samsvarte med identifiserte tema.

For & se etter sammenhenger og ulikheter i de fem artiklene ble det tatt utgangspunkt i Aveyards
forenklete tilneerming; «Thematic analysis: a simplified approach», hvor det trinnvis beskrives
hvordan man kan foreta en god og systematisert analyse av forskningsartikler (Aveyard, 2014).
Det ma nevnes at det er gjort noen forenklinger i forhold til Aveyards egne beskrivelser av en
ideell analyseprosess, dette pa grunn av denne oppgavens omfang. Likesa er Aveyards tanke-

gang utgangspunktet for analyser gjort i denne oppgaven, og vil prege fremstilling av resultater.



For & systematisk oppsummere litteratur trekker Aveyard fram falgende essensielle trinn;

1) Lage en kritisk oppsummering av alle artiklene: se litteraturmatriser i kapittel 4.1.

2) ldentifisere tema fra resultatene til hver enkelt artikkel: se tematabell i kapittel 4.2.

3) Lage egne tema basert pa identifiserte tema: se utvalgte tema i kapittel 4.3 - 4.4.

4) Granske hvorvidt utvalgte tema er dekkende for identifiserte tema og eventuelt gjgre endringer.

Dette vises ikke i resultatene, men er en del av prosessen for utvelgelse av egne tema.

Bruk av sjekkliste: For & finne styrker og svakheter med de fem utvalgte artiklene ble «Sjekkliste
for vurdering av en kvalitativ studie» (Helsebiblioteket, 2016) benyttet. Sjekklister er et hjelpe-
middel for & vurdere den metodiske kvaliteten pa vitenskapelige artikler, og videre undersgke
hvorvidt man kan stole pa resultatene (Thidemann, 2015). Gjennom litteraturmatrisene er det
forsgkt & inkludere kategorier som kan bidra til & kvalitetssikre artiklene, deriblant er det gjort
rede for «relevans» og «etikk» for alle artiklene. Dette ble gjort for & kritisk granske hvorvidt

artiklene var relevante for problemstillingen, og for a rette fokus pa etisk forsvarlighet.

3.5 Forforstaelse i mgte med litteraturstudiet

Som vernepleier og som menneske har man alltid en forforstaelse med seg inn i en undersakelse,
noe som innebarer at man alltid har en mening om et fenomen fgr man har undersgkt det na&ermere
(Dalland, 2017, s.58). I en litteraturstudie vil egen forforstaelsen kunne farge hvordan man for-
holder seg til og tolker litteratur. Gjennom flere ar som ansatt i bofellesskap for mennesker med
utviklingshemming, er det for meg pa mange mater mest neerliggende & innta et ansattperspektiv.
Det a skulle formidle beboerperspektivet vil potensielt kunne by pa utfordringer. Ved a analysere
utvalgte artikler vil jeg trolig kunne kjenne meg igjen i bade positive og negative beskrivelser av
ansatte, noe som igjen vil kunne vekke egne falelser, minner og fortolkninger. Ved a oppna sterre

bevissthet om egen forforstaelse vil forhapentligvis dette styrke reliabiliteten i denne oppgaven.

4. Resultat og analyse
Som nevnt innledningsvis er hensikten med denne oppgaven & finne svar pa hvordan mennesker
med utviklingshemming opplever ansatte som jobber i deres hjem. For & finne svar pa dette er

det helt sentralt & gjennomfare en grundig og god analyse av de fem utvalgte artiklene.

4.1 Litteraturmatriser

Hovedessensen i utvalgte artikler blir presentert i fem litteraturmatriser. Artiklenes referanser
gjengis pa gverste rad, og deretter blir det presentert en kort oppsummering av hensikt, metode,
utvalg, resultat, etikk og relevans av artiklene. For a sikre validiteten i litteraturutvalget, er det

valgt & inkludere artikkelens «relevans» for problemstillingen i hver av matrisene.



Artikkel 1: Hellzen, O., Haugenes, M. & @stby, M. (2018). 'It's my home and your work': the views

of a filmed vignette describing a challenging everyday situation from the perspective of people
with intellectual disabilities. International journal of qualitative studies on health and well-being.

Hensikt

Metode

Utvalg

Resultat

Etikk

Relevans

Malet med studien er & utforske hvordan mennesker med utviklingshemming opplever
a se kortfilmer om ulike hverdagssituasjoner. Artikkelen er en del av en stgrre studie
som skal belyse hverdagens utfordringer i interaksjon mellom utviklingshemmede og
ansatte sett fra begge perspektiv. | denne studien beskrives beboerperspektivet.

Dette er en kvalitativ og deskriptiv studie basert pa bade fokusgruppe-diskusjoner og
individuelle intervju av mennesker med utviklingshemming. Fokusgruppe-diskusjon
og individuelle intervju ble gjennomfart etter at utvalget hadde sett seks kortfilmer om
hverdagssituasjoner. Kortfilmene viste interaksjon mellom utviklingshemmede og de
ansatte i problematiske situasjoner relatert til at bolig bade er et hjem og arbeidsplass.
Filmene handler om at beboer opplever at ansatt ikke overholder avtalt tidspunkt, at
beboer ikke far ha overnattingsbesgk, at beboer ikke far info om at primarkontakten
har sluttet og at beboer ikke far bestemme pengebruk, barbering og arbeidsklar. Alt
datamateriale ble analysert ved bruk av lydopptak og deretter transkribert ordrett.

Tre utviklingshemmede fra tre fylker i Midt-Norge ble rekruttert for & delta i studien
som medforskere. Sammen med tre forskere fra tre ulike Universitet, ble det dannet ei
forskningsgruppe. Inklusjonskriterier for medforskerne; utviklingshemming, evne til
verbal kommunikasjon, erfaring med & motta profesjonell hjelp i hjemmet og at de
matte ha samtykkekompetanse. For fokusgruppediskusjonene og intervjuene ble et
utvalg pa seks utviklingshemmede i alderen 25-55 ar, fra to kommuner i Midt-Norge
tilsluttet studien. Medforskerne hadde en mer aktiv rolle enn resten i utvalget.

Studien avdekker tre tema; ¥ & bli falelsesmessig berart, 2 & veere bevisst den andre og
% & veere uklar. Utvalget hadde noe vansker med & uttrykke negative meninger om de
ansatte i videoene og viste forstaelse for at den ansatte kunne ha mye a gjere, samtidig
som utvalget hadde opplevd lignende situasjoner som skildret i filmene, og kjente pa
ubehagelige falelser relatert til dette. | studien kommer det fram mange opplevelser
som utviklingshemmede har med ansatte, f.eks. negative falelser i forhold til brutte
avtaler, lite info og at ansatte har det travelt og ikke tar seg god nok tid. Flere i utvalget
faler de ma gjgre som ansatte sier; selv om de uenig er de er vennlige og sier ofte ja.
Flere syntes det var vanskelig a si nei til ansatte. Studien konkluderer med at det er
viktig a fokusere pa mer involvering av utviklingshemmede i hverdagen, og at de ma
leere ferdigheter til selvbestemmelse. Viktigheten av medforskere trekkes ogsa fram.

Norwegian Social Science Data Service ga tillatelse for studien. Utvalget samtykket
til & delta i studien. Utvalget ble gitt lett-lest informasjon om hensikten med studiet,
frivillig deltakelse, retten til a trekke seg og studiets konfidensialitet.

Studien belyser hva utviklingshemmede mener om problematiske hverdagssituasjoner
som kan oppsta i interaksjon mellom ansatte og utviklingshemmede i bolig/hjemmet.
Utviklingshemmede kommer med flere beskrivelser om egne opplevelser med ansatte
i bolig. Studien har et klart beboerperspektiv, og er derfor relevant for denne oppgaven.
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Artikkel 2: Witsg, A. E. & Hauger, B. (2018) ‘It’s our everyday life’ — The perspectives of

persons with intellectual disabilities in Norway. Journal of Intellectual Disabilities.

Malet med studien er & fasilitere og oppmuntre mennesker med utviklingshemming til &
uttrykke sine egne meninger om deres hverdagsliv og tjenester ved & jobbe sammen i

Hensikt = workshop. Hensikten med studien er & utforske de utviklingshemmede sitt perspektiv pa
og erfaringer fra hverdagslivet. Det rettes fokus mot hverdagslivets mangler for a oppna
like rettigheter i norsk samfunnsliv, i tillegg diskuteres workshop som metode.

Dette er en kvalitativ studie som har et inkluderende forskningsdesign. | perioden fra
februar til desember i 2015 ble det gjennomfart fire workshoper sammen med utvik-
lingshemmede. Workshopene ble avholdt pa Universitet pa dagtid fra kl. 09.00-14.00.
Den farste workshopen innebar samtaler om en ordiner uke. Den andre workshopen
handlet om vennskap, inkludert det & ha kjereste. Den tredje workshopen handlet om
familie, aktiviteter, hgytider og ferier. Den fjerde workshopen handlet om dagaktivitet
og jobb, i tillegg til at erfaringer og utfordringer med tjenester/ansatte ble diskutert. I
enkelte workshop fikk utvalget velge a ta med bilder. Alle workshoper vekslet mellom
store og sma gruppearbeid, og postere og fargepenner ble brukt for a visualisere tema.
Tematisk analyse ble gjennomfert og initial koding ble gjort separert av forfatterne.

Metode

Workshop-gruppen bestar av ni personer med lett grad av utviklingshemming, i tillegg
til to forskere fra Universitetet og to vernepleiere fra kommunen. Utviklingshemmede
ble rekruttert ved hjelp av ansatte i kommunen, og inklusjonskriteriene var at utvalget
skulle veere samtykkekompetent og ha evne til a delta aktivt i workshopene. Utvalget
bestar av tre menn og seks kvinner med utviklingshemming i alderen 22-58 ar. Alle i
utvalget bodde i egne kommunale leiligheter hvor de fikk bistand fra ansatte i base.

Utvalg

Studien avdekker tre ngkkeltema; Y hverdagsliv — kontekst, rytme og struktur, ? sosial
deltakelse og ¥ ansatte — en tvetydig del av hverdagslivet. Resultatet viste at tjenestene
for utviklingshemmede hadde et institusjonelt preg; utvalget opplevde a fa mangelfull
informasjon og reduserte muligheter for sosial inkludering og deltakelse i samfunnet.
Utvalget uttrykte tilfredshet og stolthet over a bo i egne leiligheter, og hjemmet var en
viktig arena for velveere og meningsfull deltakelse. De gnsket & bli behandlet med mer

Resultat = respekt av de ansatte. Det ble uttalt at nar de ansatte hadde overlapp mellom vakter, sa
holdt de seg unna. De fleste i utvalget deltok hovedsakelig pa organiserte aktiviteter, og
hadde et gnske om & delta mer pa aktiviteter som f.eks. kino og kafebesgk. Generelt var
utvalget positive til de ansatte, samtidig som hadde ambivante folelser. Flere hadde
opplevd at ansatte hadde sluttet i jobben uten a varsle fra pa forhand. De gnsket at ansatte
skulle ta mer initiativ og bruke mer tid hos dem. Ansatte beskrives som gode lyttere,
men flere i utvalget opplever at det ikke farer til noe handling og forandring.

Norwegian Centre for Research Data har godkjent studien, og denne studien har fulgt
etiske retningslinjer. Inspirert av et PAAR-design ble det valgt aktiviteter som kunne
bidra til & skape atmosfere preget av bade vennskap, deltakelse og samarbeid. Skriftlig
samtykke ble gitt av utvalget bade for deltakelse og for lydopptak av workshopene.

Etikk

Studien belyser utviklingshemmede sin forstaelse og beskrivelser av utfordringer og
Relevans mangler i hverdagslivet. Studien fokuserer pa utviklingshemmedes perspektiv i forhold
til hverdagslivet og de ansatte i boligen, og er derfor relevant for i denne oppgaven.
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Artikkel 3: Nonnemacher, S. L. & Bambara, L. M. (2011). “I’m Supposed to Be In Charge’’:

Self-Advocates’ Perspectives on Their Self-Determination Support Needs.

Malet med studien er a utforske oppfatningen til voksne utviklingshemmede i forhold
til hvilken mellommenneskelig eller sosial stotte de faler trengs for at de skal kunne
uttrykke selvbestemmelse. Fokus er utviklingshemmede sin egen forstaelse av selv-
bestemmelse og hvordan ansatte kan statte eller hemme deres selvbestemmelse.

Hensikt

Denne studien er en kvalitativ intervju-studie. | studien er det gjennomfert en-til-en
semi-strukturerte intervju for a belyse utviklingshemmedes egne erfaringer med hva
som kan hemme og fremme selvbestemmelse. | det farste intervjuet ble det stilt apne
sparsmal og det ble fart generelle samtaler om selvbestemmelse. | det andre intervjuet
ble utvalget spurt om a oppklare og gi mer detaljerte beskrivelser om det som ble sagt
Metode | i det farste intervjuet. De to intervjuene ble gjennomfart i lgpet av en maned. Forsker
fulgte en intervjuguide med apne spegrsmal ved gjennomfgringen av intervjuene, og
hvert intervju varte fra 60 — 90 minutt. Utvalget ble blant annet spurt om hvordan de
ansatte kan stgtte deres selvbestemmelse, og om de har opplevd at ansatte har statt i
veien for deres selvbestemmelse. Alle i utvalget valgte a bli intervjuet i sine hjem. Det
ble gjort lydopptak, som deretter ble transkribert og analysert for a finne konsensus.

Utvalget bestar av ti voksne mennesker med utviklingshemming som alle er medlem i
«selvhjelpsgrupper». 6 kvinner og 4 menn i alderen 24-56 ar i Pennsylvania i USA ble
rekruttert til studien av mentorer igjennom «selvhjelpsgruppen» ut ifra inklusjons-

Utvalg  kriteriene; b diagnosen psykisk utviklingshemming, 2 mottar minimum 10 timer med
tjenester hver uke, ¥ kommunikative evner til & delta i intervju, ¥ har en forstaelse av
begrepet selvbestemmelse og evne til & formidle bekymring om hendelser som har
pavirket dem tidligere og ® at de har en uttrykt vilje til & delta i intervjuene.

Ti ulike tema som karakteriserer stgttende og hemmende handlinger fra ansatte ble
identifisert. Forhold ved ansatte som hemmer selvbestemmelse; ¥ inngripende beslut-
ningstagning og kontroll, ? kontroll av personlig pengeforbruk, ® & veere utilgjengelig
(b&de pa grunn av en darlig relasjon og lite ressurser), ¥ & mislykkes i & falge opp og
Resultat ¥4 hindre og tvinge. Forhold ved ansatte som fremmer selvbestemmelse; ¥ & gi valg-
alternativer og erfaring for & fremme valg, 2 & gi tilgang til mennesker med autoritet
(f.eks. henvise til at dette kan du fortelle sjefen),® & veere imgtekommende og tilgjeng-
elig, ¥ & lytte uten & demme (& ta seg tid til & forst og tiloy hjelp, evt. vaere arlig nar
de ikke kan hjelpe) og ® & tilby statte for & falge opp (& finne en lgsning for problemet).

Studien har ikke redegjort for om den er godkjent eller har fulgt etiske retningslinjer.
Utvalget fikk mulighet til & ha en person de stolte pa sammen med seg under intervjuet
Etikk  for afa stette. For & redusere potensiell pavirkning fra tredjeperson fikk de beskjed om
a ikke vaere delaktig i intervjuet, men bare bidra dersom de ble spurt om det. For a for-
sikre at utvalgets forklaringer var formidlet rett, ble resultatet presentert for utvalget.

Studien belyser utviklingshemmedes oppfatning av hva som kan fremme og hemme

Relevans selvbestemmelse i interaksjon med ansatte, og er derfor relevant for denne oppgaven.
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Artikkel 4: Bjérnsdottir K., Stefansdottir G. V., & Stefansdottir A. (2014). 'It's my life':

autonomy and people with intellectual disabilities. Journal of Intellectual Disabilities.

Malet med studien er & belyse hvordan mennesker med utviklingshemming tar valg i
deres hjem og i hverdagslivet, og & forklare hvilke faktorer som bidrar til eller hindrer
utviklingshemmede i & utvikle og oppna individuell autonomi. Med en relasjonell fors-
taelse av funksjonshemning belyses utviklingshemmedes syn pa relasjonell autonomi.

Dette er en relativt stor kvalitativ studie som har et inkluderende forskningsdesign.

Ved bruk av intervju rettes fokus pa ¥ hvordan tar utviklingshemmede sine valg i hver-

dagen? og ? hvilke faktorer hindrer og oppfordrer utvikling av individuell autonomi?

Denne studien har strekt seg over 4-5 ar, og data ble innhentet ved en kombinasjon av

semi-strukturerte intervjuer og deltakende observasjon. Observasjon ble gjennomfart

ved at forsker observerte utvalget i deres hjem. Dette var spesielt viktig i tilfeller hvor
Metode @ utviklingshemmede ikke hadde verbalt sprak. Slik ble mennesker med mer alvorlig
grad av utviklingshemming ogsa en del av studien, dette selv om de ikke ble intervjuet.
Intervjuene hadde fokus pa autonomi i hverdagslivet, og alle ble gjort i utvalgets hjem
og varte i 20-60 minutt. Alle intervju ble tatt opp pa lydband og transkribert, og den
enkelte ble intervjuet to eller flere ganger for a etablere tillit. Analyse av data ble gjort
ved hjelp av aksial koding. For & validere ngyaktigheten av resultatet ble triangulering
av utvalg, metode og ulike forskere gjennomfgrt. Deltakerkontroll av resultat ble gjort.
Utvalget bestar av 41 mennesker fra Island med utviklingshemming, 25 kvinner og 16
menn. Alle er i alderen 26-66 &r. Studien har to inklusjonskriteriene; ¥ mennesker med
diagnosen psykisk utviklingshemming og 2 voksne som var villige til & delta i studien.
21 kvinner og 13 menn ble intervjuet, mens det resterende utvalget ble kun observert
i hjemmet. Strategi for maksimum variasjonsutvalg ble benyttet for & bedre reflektere
den store variasjonen som finnes i livene til ulike mennesker med utviklingshemming.
Resultatene oppsummeres i tre hovedkategorier; Y Persepsjon pa utviklingshemmede,
Atilgang til informasjon og ¥ tilpasset bistand/assistanse. Studien avdekker at tjenester
til utviklingshemmede ofte har et institusjonelt preg, og at utviklingshemmede ofte blir
mgtt pa en bagatelliserende mate fra de ansatte og familie. Mange i utvalget fikk ikke
tilgang til viktig informasjon som var ngdvendig for & utvikle individuell autonomi og
uavhengighet. Resultater fra studien indikerer at de utviklingshemmede kan utvikle
individuell autonomi og ta egne valg hvis de far hensiktsmessig statte. Flere i utvalget
forteller om en kamp for & fa innpass i voksenrollen og individuell autonomi, og har
opplevd paternalistisk behandling fra de ansatte. Negative og stereotype holdninger
oppleves som en barriere. Flere i utvalget opplevde a ikke fa informasjon for sma og
store hendelser i hverdagen. Flere opplevde at ikke-individualiserte timeplaner, & dele
ansatte med andre og underbemanning begrenset valgmulighetene. Enkelte i bofelles-
skap opplevd at de ansatte ikke banket pa dgra til leiligheten, og de fikk lite privatliv.
Ujevn kjgnnssammensetning av ansatte kunne gjgre det utfordrende med hjelp til bad.
Studien er utfgrt i samsvar med «the Icelandic Law on Data Protection Autority» og
«Regulation on Scientific Research in the Health Sector». Anonymisering av data ble
gjort, alle i utvalget fikk beskjed om at de kunne trekke seg og samtykke ble innhentet.
For de i utvalget som ikke hadde verbalt sprak var familie til stedet under observasjon.

Hensikt

Utvalg

Resultat

Etikk

Fokus i studien er de utviklingshemmedes perspektiv pa hvordan de utgver autonomi

Relevans i hverdagen og deres ansattopplevelser, studien er derfor relevant for denne oppgaven.
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Artikkel 5: Hoole, L. & Morgan, S. (2011). “It’s only right that we get involved”: Service-user

perspectives on involvement in learning disability services. British Journal of Learning Disabilities.

Hensikt

Metode

Utvalg

Resultat

Etikk

Relevans

I denne studien er ikke hensikten skrevet fram pa en tydelig mate. Studiens fokus er &
gi de utviklingshemmede en reel mulighet til & beskrive hvordan de opplever tjeneste-
tilbudet i deres hverdag i London. Hva opplever utviklingshemmede som hjelpsomt
og lite hjelpsomt? Fgler de seg involvert og lyttet til? Har de forslag til forbedring?

I denne studien ble det gjennomfart et fokusgruppemgate som varte i ca. en time. Mgatet
ble avholdt pa et dagsenter, og hadde til hensikt & utforske utviklingshemmedes egen
opplevelse som brukere av tjenester i hverdagen. Det ble gjort videopptak underveis i
fokusgruppemagtet. Mgtet hadde en lgs agenda, og innledningsvis diskuterte utvalget
hvilke tjenester de hadde i hverdagen. | mgtet ble utvalget fasilitert av forskerne, dette
for & skape gode diskusjoner og en felles oppmerksomhet. Diskusjonene i mgtet var
basert pa spgrsmalene; pa hvilken mate er tjenester hjelpsomme eller ikke? Hvordan
sgrger ansatte for a lytte til deg? Data fra matet ble transkribert og analysert for a finne
gjennomgaende tema. Etter matet fikk utvalget et verbalt sammendrag av resultatet.

Utvalget bestar av syv mennesker fra England med utviklingshemming, fire menn og
tre kvinner. Utvalget ble rekruttert ved at det ble tatt kontakt med ei selvhjelpsgruppe
og et dagsenter for utviklingshemmede i London. Inklusjonskriterier; ¥ utviklings-
hemming, 2 evne til & delta p& gruppediskusjoner og ® gode ekspressive og reseptive
kommunikasjonsevner. Alle i utvalget var selv brukere av tjenester i hverdagen.

Tematisk analyse avdekket tre hovedtema; ¥ falelse av urettferdighet og ulikhet, 2
opplevelse av inkludering og makt og ¥ fremtidige visjoner. Det kom fram at det var
en opplevelse av makt-ubalanse i relasjon til de ansatte. Enkelte hadde opplevd at
ansatte hadde ignorert dem og gatt sin vei, og andre hadde opplevd at deres forvent-
ninger ikke ble mgtt, f.eks. at lovede tidsfrister ikke ble overholdt. Flere hadde opplevd
vanskeligheter med & bli hart/lyttet til, og a fa ansatte til & forsta hva de falte. Til tross
for dette snakket ogsa utvalget varmt om ansatte de hadde en god relasjon til. Det kom
ogsa fram at en i utvalget sa frem til & fa vaere involvert i prosessen hvor det skulle bli
bestemt hvem som skulle flytte inn i naboleiligheten, og veere med a velge dette.
Utvalget papekte at de har like rettigheter som alle andre, og gnsket a pavirke tjenester
som de fikk i hverdagen. Utvalget hadde et sterkt gnske om a bli mer Iyttet til og fa
veaere med pa a pavirke store og sma beslutninger som pavirker dem i hverdagen.

Samtykket til & delta i fokusgruppen ble innhentet i samsvar med retningslinjer fra
«Mental Capacity Act» fra 2005. | forkant av fokusgruppemgtet ble utvalget informert
om at det skulle forega gruppediskusjoner, videoopptak, hvem som skulle se opptak,
hva anonymisert resultat skulle brukes til, retten til & takke nei og muligheten til &
trekke seg fra studien. Det ble vurdert at alle i utvalget forsto dette. Utvalget ble gitt
valget mellom a signere et samtykkeskjema eller samtykke verbalt i videoinnspilling.
I studien drgftes det at videofilming og ansattes tilstedevaerelse kan pavirke resultatet.

Denne studien har et tydelig brukerperspektiv. Fokuset er utviklingshemmedes egen
opplevelse av tjenester de mottar, og studien er derfor relevant for denne oppgaven.

14



4.2 Sammenstilling av resultat
For a fa en visuell oversikt over ulikheter og likheter i utvalgte artikler, ble det laget en tema-
tabell. | tematabellen angis artikkelnummer, som vist i litteraturmatrisene. Tematabellen er kun

brukt som et hjelpemiddel for egen del, og forsgker ikke a vise artiklenes helhet og kompleksitet.

Artikkelnummer: 1 2 3 4 5
- Lite info (vislutt) _ | jte info (sluy - Lite selvbestem- - Lite autonomi - Urettferdighet
Oppsummering Brutte avtaler _ T melge, holdn!nger - Paternallsme - Makt-ubalanse
av resultater - For lite tid ansatte  _ Ambivalent forhold - TVinges og hindres - Relasjon er viktig - Brutte avtaler
- MA& hgre etter - @nsker voksenstatus - Lite info &kontroll - Lite info - Vansker med &
(utfordringer  sely om uenige - Gode lyttere, - Relasjoner viktig - Evig barnerolle  bli hert&forstatt
TR R - Undertrykkelse lite handling - Utilgjengelig ansatte - | jte privatliv - Lite info
- Selvbestemmelse - Selvbestemmelse - Lite valgalternativ - Neg. holdninger - Selvbestemmelse

Sentrale tema som gar igjen = hovedtema: Selvbestemmelse og mangelfull informasjon

Polit og Beck papeker at det ikke er mulig & analysere alle tema som er identifisert (Thidemann,
2015). Da det ikke er hensiktsmessig a analysere alle identifisert tema i denne oppgaven, ble det
gjort en skjgnnsmessig utvelgelse av to hovedtema som virket & fange hovedessensen i artiklene

og samtidig besvarer problemstillingen. Hovedtema er beskrevet nermere i kapittel 4.3 og 4.4.

4.3 Selvbestemmelse

Flere av opplevelsene som utviklingshemmede har med ansatte kan sees i lys av mulighet eller
mangel pa selvbestemmelse. | alle studiene beskriver utviklingshemmede 4 tidvis ha utfordringer
med ansatte vedrgrende muligheten til 4 ta valg i hverdagen. I flere av studiene kommer det fram
at utviklingshemmede har forstaelse og medfglelse ovenfor ansatte, samtidig som flere har kjent
pa negative falelser. | Hoole og Morgans studie (2011) papekes det at ansatt-beboer-relasjonen
har en ujevn maktbalanse, og at utvalget har erfart & bli ignorert og urettferdig behandlet. Flere

utviklingshemmede har opplevd a bli mgtt av negative og stereotype holdninger.

| studien til Nonnemacher og Bambara (2011) avdekkes flere faktorer som kan bidra til & gke
utviklingshemmedes mulighet til & ta egne valg i hverdagen. Utvalget beskriver at de opplever
det positivt nar ansatte gir flere valgmuligheter og at de far erfaring med a fremme egne valg.
Det a bli gitt tilgang til mennesker med autoritet, f.eks. a fa vite at «dette kan du varsle sjefen
om» oppleves som nyttig. Utvalget mener det er viktig at ansatte er imgtekommende og tilgjenge-
lige, og lytter uten a veere demmende. Flere i utvalget beskriver at de synes det er viktig at ansatte
tilbyr stotte til & finne gode lgsninger. Ansatte de opplever som utilgjengelige, bagatelliserende

og kontrollerende oppleves derimot & hemme deres selvbestemmelse.
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I Nonnemacher og Bambaras studie (2011) er hovedkonklusjonen at en god relasjon med ansatte
er viktig for & fremme selvbestemmelse. Utvalget beskriver at dersom de har en god relasjon til
ansatte er de selv mer villige til & be om hjelp, dele sensitiv informasjon og er mer mottakelig for
veiledning. Ansatte som de har god relasjon til er mennesker de stoler pa og liker. Ansatte som

de derimot ikke har tillit til praver de & unnga i hverdagen.

Ogsa studien til Bjornsdottir et al. (2014) papeker at selvbestemmelse er noe som kan utvikles
dersom utviklingshemmede far hensiktsmessig stette av ansatte. Enkelte i utvalget beskriver at
de mater kontrollerende ansatte ved a fgye seg og gi etter. Samtidig gir flere uttrykk for a ytre
motstand nar de ikke far innfridd egne gnsker og behov, og beskriver en kamp for & kunne oppna
identitet som voksen. Studien avdekker at utviklingshemmede uten verbalt sprak oftere blir
ignorert, snakket til pa en barnslig mate og ikke tilbys flere valgalternativer. I likhet med andre
studier, papeker utvalget i studien til Hellzen et al. (2018) at det kan vare vanskelig a si nei til

ansatte, og flere fayer seg og sier ja til tross for at de egentlig er uenige med ansatte.

Flere av studiene beskriver at utviklingshemmede farst og fremst deltar pa organiserte gruppe-
aktiviteter, men samtidig gnsker a delta mer pa individuelle aktiviteter som alle andre. | studien
til Bjornsdottir et al. (2014) trekker utvalget fram at ukeplaner, a dele ansatte og underbemanning
kan gjare det vanskeligere a velge hva man gnsker a gjere i hverdagen. I studien til Witsg og
Hauger (2018) beskriver utviklingshemmede at det kan vere vanskelig a skulle bestemme alt pa
egenhand og a vaere selvstendige. | Hoole og Morgans studie (2011) beskriver utvalget dessuten
at det er vanskelig a bli hert og forstatt av ansatte. Utvalget beskriver ogsa opplevelser av brutte

avtaler. Det at ansatte kommer for sent eller tidlig til avtaler vil kunne ga utover andre planer.

4.4 Mangelfull informasjon

| alle studiene kommer det fram at mennesker med utviklingshemming tidvis opplever at ansatte
i boligen gir mangelfull informasjon i hverdagen, bade i forhold til store og sma hendelser. Det
a ikke fa god nok informasjon vil igjen kunne gjere det vanskeligere a ta selvstendige valg.

| studien til Witsg og Hauger (2018) kommer det fram at utvalget gnsker mer informasjon og at
flere opplever at ansatte glemmer a videreformidle beskjeder. Utvalget papeker at det er viktig a
fa informasjon dersom ansatte skal slutte & jobbe i boligen. Noen gnsker a fa beskjed god tid i
forveien, mens andre gnsker a fa beskjed samme dag. Utvalget synes det er viktig at den ansatte
som skal slutte informerer om dette selv. Ogsa i studien til Hellzen et al. (2018) beskriver utvalget

a ikke fa beskjed nar ansatte slutter, og at de dermed faler tristhet, skuffelse og flauhet.
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Bjornsdottir et al. (2014) papeker at mangelfull informasjon, i tillegg til mangel pa transport og
darlig gkonomi, er barrierer for at utviklingshemmede skal kunne leve lykkelige liv. I studien
kommer det fram at utviklingshemmede opplever 4 ikke fa tilgang til ngdvendig informasjon for
a kunne ta egne valg, noe som vanskeliggjar autonomi og uavhengighet. Utvalget opplever a ikke
fa informasjon om sma hverdagslige hendelser, som f.eks. salg, konserter og kino i nermiljget,
og starre avgjarelser angaende f.eks. flytting. Flere opplever at ansatte istedenfor & gi assistanse
og nyttig informasjon i forhold til pengebruk, heller overtar den gkonomiske kontrollen. Studien

konstaterer dessuten at utviklingshemmede virker 8 mangle informasjon om sine rettigheter.

Ogsa Nonnemacher og Bambaras studie (2011) papeker viktigheten av at ansatte gir informasjon
om valgalternativer for a gjare det lettere for utviklingshemmede a forsta og ta gode valg. Flere
i utvalget forklarer at dersom de f.eks. gnsker a fa seg ny jobb, gnsker de at ansatte hjelper dem,
da dette ikke er sa lett & gjgre pa egenhand. Dessuten beskriver utvalget at de verdsetter bruk av
aktivitetskalender fordi de far bedre oversikt og tilgjengelig informasjon, noe som kan gjare det
lettere & ta valg. I tillegg til & oppleve a fa mangelfull informasjon, beskriver utvalget i Hoole og
Morgans studie (2011) utfordringer med a gi informasjon til ansatte. Utvalget opplever det som

vanskelig a bli hart og forstatt nar de klager pa tjenester.

5. Diskusjon
Som et bakteppe for videre drgfting ansker jeg pa ny a lgfte fram problemstillingen i oppgaven;

Hva sier nyere kvalitativ forskning om utviklingshemmedes egen opplevelse av ansatte i bolig?

5.1 Drgfting av resultat

Inspirert av en relasjonell forstaelse av utviklingshemming rettes fokus farst og fremst pa forhold
i miljget, heller enn den iboende sarbarheten knyttet til diagnosen utviklingshemming. Grunnet
oppgavens begrensede omfang vil dessverre flere spennende funn ikke bli draftet, dette gjelder
blant annet opplevelse av lite privatliv, utilgjengelige ansatte og boligens institusjonelle sprak.

5.1.1 Selvbestemmelse
| et relasjonelt perspektiv vil ansatte i boligen veere en av flere miljgfaktorer som pavirker gapet
mellom samfunnets krav og individets forutsetninger (Tassebro, 2010). De ansatte vil potensielt

kunne bade fremme og hemme selvbestemmelse for mennesker med utviklingshemming.

Gjennom studiene kommer det naturlig nok fram bade sammenfallende og motstridende opplev-
elser ovenfor ansatte. Flere av opplevelsene til utviklingshemmede kan sees i lys av mangel pa

eller mulighet til selvbestemmelse. Pa den ene siden viser studiene til beskrivelser av stgttende
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og verdsatte ansatte som tilrettelegger for selvbestemmelse og deltakelse. Pa den andre siden
forteller utviklingshemmede om opplevelser preget av a undertrykke egne gnsker og behov, a ha
lite kontroll og & bli overkjert i samhandling. Utviklingshemmede beskriver et sterkt gnske om a

bli tatt mer pa alvor, a bli sett pa som voksne og a i sterre grad pavirke beslutninger i hverdagen.

Relasjonens betydning I Nonnemacher og Bambara sin studie (2011) beskrives den relasjonelle
stgtten som er ngdvendig for at & kunne uteve selvbestemmelse. Studien konkluderer med at gode
relasjoner til ansatte i bolig er noe av det viktigste for a fremme selvbestemmelse. Det fremheves
at ansatte bar veere noen som beboerne kjenner, liker godt og stoler pa. Utvalget beskriver at
dersom de har god relasjon til ansatte er de mer villige til & be om hjelp, dele sensitiv informasjon
og er mer mottakelig for veiledning. Sagt litt annerledes, er det i sterre grad mulig a forhandle
og pavirke hverandre nar tillit er til stede i relasjonen. Flere av studiene trekker fram relasjonens
betydning for & fremme selvbestemmelse, og samlet sett viser funn i denne oppgaven at en god
relasjon mellom beboer og ansatt virker a veaere grobunn for stettende samspill. Som nevnt innled-
ningsvis er selvbestemmelse en egenskap som ma leres (NOU, 2016:17). I likhet med Nonne-
macher og Bambara, papeker ogsa Bjornsdottir et al. (2014) at selvbestemmelse ma laeres, noe
som fordrer erfaring med a fremme valg og hensiktsmessig stette fra ansatte. Med andre ord, vil
ansatte veare sentrale aktgrer for & fremme lering av selvbestemmelse, noe som igjen vil bidra til

at utviklingshemmede kan fa mest mulig kontroll og valgmuligheter i eget liv.

Ansattes holdninger Beskrivelsene av relasjonelle forhold i Nonnemacher og Bambaras studie
(2011) handler trolig om ansattes oppfatning og holdninger til beboernes evne til selvbestem-
melse. | flere av studiene har utviklingshemmede opplevd a bli ignorert og urettferdig behandlet,
og har blitt mgtt med negative og stereotype holdninger fra ansatte. Som nevnt innledningsvis
vil menneskers oppfatning av seg selv pavirkes av hvordan de blir mgtt av andre (Sandvin, 2014).
Nedlatende og ureflekterte holdninger blant ansatte vil kunne sta i veien for utviklingshemmedes
muligheter til & oppleve deltakelse, likestilling og mest mulig selvbestemmelse i egen hverdag.

Identitet som voksen | flere av studiene beskriver utviklingshemmede en kamp for & kunne oppna
identitet som voksen. Flere opplever a bli snakket til og behandlet som barn selv om de er voksne.
For utviklingshemmede i bofellesskap er det ikke ngdvendigvis enkelt & forhandle om en identitet
som voksen. De ansatte kan ha lave forventninger til beboernes evner, noe som igjen kan bidra
til & redusere muligheter for selvbestemmelse og deltakelse (Kittelsa & Kermit, 2015). Dersom
ansatte har liten tro pa at beboerne kan ta egne valg, ville dette igjen kunne pavirke beboernes

identitet og selvoppfatning, slik at de far mindre tro pa egne evner. Flere av studiene papeker at
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utviklingshemmede, naturlig nok, opplever et savn etter a bli anerkjent som voksne. Som nevnt
innledningsvis forhandles identitet i sosiale relasjoner (Sandvin, 2014), og ansattes holdninger
og handlinger er viktige for at utviklingshemmede skal oppleve anerkjennelse som voksne.

Folelse av avmakt Opplevelsen av a ha lite selvbestemmelse og trolig ogsa en fglelse av avmakt
blir tydelig i sitatet; «I allow them to decide and they know what is best for me» (Bjornsdottir et al.,
2014, s.11). Opplevelsen av umyndiggjering som sitatet viser, vil trolig kunne sees i sammen-
heng med at ansatte over tid har hatt en paternalistisk tilnerming i mgte med personen. De aller
fleste ansatte handler nok i beste mening, men likevel kommer det fram i utvalgte studier at flere
utviklingshemmede har opplevd krenkelser og diskriminering i mgte med de ansatte. | studiene
beskriver enkelte utviklingshemmede en aksept, ja neermest en forventning, av at ansatte beste-
mmer, mens andre derimot har leert seg a fa igjennom viljen sin i mgte med ansatte, og dermed
ogsa opplever en starre pavirkningskraft. Som nevnt innledningsvis vil en ansatt-beboer-relasjon
alltid veere preget av en viss makt-ubalanse, og det er helt sentralt at ansatte har respekt for
beboere for & kunne utjevne dette maktforholdet (Garsjg, 2008). Det er viktig at den ansatte er
bevisst makten ansatt-rollen innebarer, og ikke oppfatter seg selv som ekspert pa den andres liv
(Skau, 2011). Selv om ansatte i bolig kan veere eksperter i vernepleierfaget, er det tross alt den

utviklingshemmede selv som er eksperten i eget liv.

Kommunikasjonsutfordringer Flere av studiene papeker at utviklingshemmede opplever at det er
vanskelig & bli forstatt av ansatte, og krevende 4 ta selvstendige valg. Som nevnt innledningsvis
vil utviklingshemmede kunne ha utfordringer med a forsta konsekvenser av valg, og utfordringer
med & skulle kommunisere egne gnsker (NOU, 2016:17). Samtidig vil ogsa de ansatte kunne ha
manglende kompetanse og for liten kjennskap til a forsta den utviklingshemmede de samhandler
med. Sadan er det neppe tilstrekkelig & forklare utfordringer med kommunikasjon utelukkende

med utviklingshemmedes iboende sarbarhet, det ma ogsa tas hgyde for ansattes begrensninger.

Rettigheter Som allerede beskrevet, viser funn i studiene at flere utviklingshemmede opplever &
ikke fa mulighet til veere delaktige i viktige bestemmelser som angar dem i livet. Flere beskriver
a bli overkjert i samhandling med ansatte, og opplever en kamp for & bli anerkjent som voksne.
Artikkel 19 i CRPD fastslar at utviklingshemmede har rett til selvstendig liv og til & veare en del
av samfunnet, samt a fa bistand som hindrer isolasjon og segregering (FN, 2006). Pa bakgrunn
av funnene i denne litteraturstudien kan det stilles sparsmal om hvorvidt utviklingshemmede far
innfridd sine menneskerettigheter i forhold til selvbestemmelse. Mye tyder pa at menneskerettig-

hetene vedrgrende utviklingshemmedes mulighet til selvbestemmelse er under kraftig press.
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5.1.2 Mangelfull informasjon
| alle studiene beskriver utviklingshemmede at de opplever at ansatte gir mangelfull informasjon.
Mangelfull informasjon vanskeliggjer selvbestemmelse, samtidig som det kan gi en folelse av

utenforskap. Videre vil viktigheten av a fa ngdvendig informasjon drgftes i lys av relevant teori.

Ansatte slutter | flere av studiene beskriver utviklingshemmede & ikke fa beskjed nar ansatte i
boligen slutter, noe som farer til tristhet og skuffelse. | Witsg og Haugers studie (2018) beskriver
utviklingshemmede at de gnsker a fa informasjon fer ansatte slutter i jobben. Basert pa egne
erfaringer vil man som ansatt i bolig i mange tilfeller utgjgre en viktig del av beboernes sosiale
nettverk og man kan representere en viktig og trygg relasjon. Dersom ansatte ikke informerer om
at de skal slutte, kan nok dette skyldes en rekke forhold, men det kan trolig sees i sammenheng
med ansattes holdninger. For & anerkjenne utviklingshemmede som likeverdige subjekter er det
sentralt & informere om at man som ansatt skal slutte, noe annet vil etter min mening innebzre
en ansvarsfraskriving og bagatellisering av beboernes falelser. A f& informasjon om store og sméa
hendelser vil kunne gi makt og gkt forstaelse til 3 uteve selvbestemmelse for utviklingshemmede,

noe som kan bidra til & utjevne noe av makt-ubalansen som er tilstede i ansatt-beboer-relasjonen.

Informasjonssamfunnet | flere av studiene opplever utviklingshemmede & fa for lite informasjon
fra ansatte om f.eks. salg, kino og konserter, noe som kan oppleves som en barriere for selvbest-
emmelse og deltakelse. | dagens samfunn stilles det store krav til & tolke og sortere informasjon,
og dersom man «faller utenfor» mylderet av informasjon vil muligheten til a ta informerte og
gode valg reduseres. Som Sandvin (2014) papeker stiller informasjonssamfunnet starre krav til
kognitiv funksjonsevne, og samfunnet kan sadan veere funksjonshemmende. Samtidig innebaerer
utviklingen ogsa potensielle muligheter, dette ved at informasjonsteknologi kan forenkle og gjare
informasjonen mer tilgjengelig. Sadan kan enkelte mennesker med utviklingshemming derimot

oppleve & faktisk bli mindre avhengig av informasjon fra ansatte dersom de behersker teknologi.

Rettigheter Bjornsdottir et al. (2014) papeker at informasjon er ngdvendig for & utvikle indivi-
duell autonomi og uavhengighet, samtidig som det konstateres at utviklingshemmede virker &
mangle informasjon om egne rettigheter. Gjennom studiene kommer det ogsa fram at utviklings-
hemmede opplever & fa mangelfull informasjon fra ansatte i bolig, bade i forhold til sma og store
hendelser i livet. Artikkel 21 i CRPD papeker viktigheten av at utviklingshemmede har tilgang
til informasjon for a kunne fa selvstendige og aktive liv. Informasjon skal tilpasses funksjonsevne
og gjares tilgjengelig og forstaelig (FN, 2006). Det faktum at alle utvalgte studier peker i retning
av at utviklingshemmede opplever a ikke fa tilstrekkelig og nedvendig informasjon fra ansatte,

sar tvil om at utviklingshemmede far innfridd sine menneskerettigheter i henhold til informasjon.
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5.2 Drgfting av metode og forskningsetiske overveielser

| arbeidet med denne oppgaven har det blitt gjort en rekke valg og avgrensninger underveis som
har pavirket innholdet i oppgaven. Dessuten vil opprinnelige uttalelser fra utviklingshemmede i
utvalgene ha blitt tolket i flere ledd; farst av forfatterne av studiene og deretter av meg. I en slik
prosess beveger man seg noe bort ifra de faktiske uttalelsene, og informasjonen kan endre seg. |

denne sammenheng vil det veere viktig a drefte metode og ulike forskningsetiske overveielser.

Bruk av kun kvalitativ forskning Alle artiklene som er analysert i denne oppgaven er kvalitative
studier. Som nevnt tidligere er ikke hensikten med kvalitativ forskning & generalisere pa popula-
sjonsniva, men heller dybdekunnskap (Ellingsen & Drageset, 2008). Potensielt kan det sees som
en svakhet ved denne oppgaven at det kun er anvendt kvalitative studier, men dette ble gjort fordi
problemstillingens art vanskelig lar seg besvare gjennom kvantitativ forskning. | flere tilfeller vil
selvsagt kvantitativ forskning vaere a foretrekke, men i denne oppgaven, hvor fokus er subjektive
opplevelser, vil derimot kvalitativ forskning etter alt & dgmme veere mest hensiktsmessig. Man
kan sadan argumentere for at det er en styrke ved denne oppgaven at det kun anvendes kvalitative
studier. Satt pa spissen, vil inkluderende kvalitativ forskning anerkjenne utviklingshemmede som
subjekter, og vil kunne sees som en kritikk av forskning som arsaksforklarer utviklingshemmedes

utfordringer utelukkende ut ifra iboende sarbarhet, heller enn a lgfte blikket mot miljgforhold.

Ulike metoder De utvalgte studiene viser ulike mater forskning har forsgkt a fa fram stemmene
til utviklingshemmede. | realiteten har man trolig noksa begrenset forstaelse av utviklingshem-
medes mate & vaere i verden pa, men ved bruk av ulike kvalitative metoder kan man bevege seg
i retning av en gkt forstaelse. Bruken av ulike metoder, som f.eks. intervju og workshop, setter
forskerne i stand til & fa frem utviklingshemmedes opplevelser pa en variert mate. Tematabellen,
som vist i kapittel 4.2, gir et bilde av at det i grove trekk er relativt like tema som gar igjen i de
fem utvalgte studiene, dette til tross for at ulike kvalitative metoder er benyttet. Sammenfallende

resultater vil underbygge troverdigheten av bade sgke-, og analysestrategien i denne oppgaven.

Strenge inklusjonskriterier Flere av studiene hadde relativt strenge inklusjonskriterier for hvem
som kunne vaere med i utvalget. Noen av studiene hadde inklusjonskriterier om lett utviklings-
hemming, mens andre stilte krav om god evne til forstaelse og kommunikasjon. Med andre ord,
er det trolig farst og fremst mennesker med lett og moderat grad av utviklingshemming som har
fatt fram sine stemmer i de utvalgte studiene. Unntaket er Bjornsdottir et al. sin studie som ogsa
inkluderer mennesker med dyp og alvorlig grad av utviklingshemming, dette ved a observere
samhandling mellom ansatte og utviklingshemmede. Forskningssamarbeidet i medforskning vil

gjerne kreve en viss grad av kommunikasjonsferdigheter og refleksjon hos utviklingshemmede.
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Jeg ensker derfor & presisere at funnene i denne oppgaven trolig hovedsakelig gjenspeiler opplev-

elsene til mennesker med lett og mild grad av utviklingshemming som kan uttrykke seg verbalt.

Effekten av tilstedeveerelse | flere av studiene er ansatte eller familie med pa intervjuene dersom
utviklingshemmede gnsker det, noe som potensielt kan pavirke oppriktigheten av de svar som
gis. Pa den ene siden kan det vare vanskeligere a vare kritisk til ansatte dersom de er til stede,
men pa den andre siden kan det oppleves som en trygghet & ha med seg ansatte under interviju,
noe som kan bidra til at det blir gitt mer utfyllende svar. Alle studiene inneholder refleksjoner

om hvordan tilstedeverelse av ansatte og selve lokalisasjonen kan pavirke resultatet.

Internasjonale studier Kun to av fem utvalgte studier er gjennomfart her i Norge, de resterende
studiene er gjennomfert i Island, England og USA. En potensiell ulempe ved dette er at helse-
vesenet og kulturen i disse landene kan vere ganske forskjellig fra Norge, og at resultatene fra
studiene i mindre grad kan overfgres til norsk kontekst. Likevel ble det valgt  inkludere interna-
sjonal forskning, da det finnes forholdsvis lite norsk forskning om temaet. Dessuten vil det trolig

veere overfgringsverdi av utviklingshemmedes opplevelse av ansatte til tross for landegrenser.

Sprakutfordringer En potensiell feilkilde i litteraturseket er at det ikke har blitt sgkt med riktige
ord, og at det dermed kunne ha blitt funnet mer teori ved bruk av andre sgkeord. Dessuten byr
det & analysere engelskspraklige studier pa mulige feiltolkninger. F.eks. erfarte jeg at det ikke
ngdvendigvis finnes et dekkende norsk ord for «self-advocacy group». Jeg har valgt & oversette
dette til selvhjelpsgruppe, men i en norsk kontekst er dette fagrst og fremst assosiert med psykisk

helse, og sa vidt jeg vet finnes det i Norge ikke noen selvhjelpsgrupper for utviklingshemmede.

Forskningsmessige krav Som nevnt tidligere ble studien til Deguara et al. (2012) ikke valgt ut.
Studien er hovedsakelig utfgrt av utviklingshemmede, og kan ansees som selve essensen av med-
forskning, men likevel gjorde forskningsmessige krav og oppsettet av egen litteraturmatrise det
vanskelig & inkludere den. Dette leder mot en starre diskusjon om hvorvidt forskningens strenge

krav egentlig apner opp for at utviklingshemmede kan fa et reelt innpass i forskningslandskapet.

Videre forskning Denne oppgaven har gitt meg mer innsikt i kompleksiteten vedrgrende utvik-
lingshemmedes opplevelser av ansatte, og funnene peker i retning av at det er behov for gkt fokus
pa utviklingshemmedes perspektiv i forskningen. Flere av studiene papeker at det er behov for
mer inkluderende forskning hvor utviklingshemmede selv er involvert og brukerperspektivet er
vektlagt. Gjennom CRPD oppfordres det ogsa til inkluderende forskning slik at samfunnet kan

bevege seqg i retning av like muligheter for utviklingshemmede (Chalachanova et al., 2019).
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6. Konklusjon

Det & ha et hjem hvor man kan vere seg selv og fylle tiden med meningsfulle aktiviteter, danner
grunnlaget for a leve et godt liv. | denne oppgaven er det forsgkt & svare pa hvordan mennesker
med utviklingshemming opplever de ansatte som jobber i deres hjem. Samlet sett bidrar studiene
til & tegne et bilde av at utviklingshemmede har ambivalente opplevelser med de ansatte. Pa den
ene siden oppleves ansatte som en trygghet og stette i hverdagen, men pa den andre siden skildres
ogsa opplevelse av avmakt, urettferdighet og ubehag i mgte med de ansatte. Samtidig viser funnene
overraskende stor grad av sammenfallende opplevelser av utfordringer i relasjonen med ansatte.
Ingen av de fem studiene beskriver en uanstrengt ansatt-beboer-relasjon. Hovedfunnene peker pa
at utviklingshemmede opplever utfordringer med ansatte knyttet til selvbestemmelse og mangel-
full informasjon. I store trekk opplever utviklingshemmede at det a ha en god relasjon med ansatte

og det & fa tilstrekkelig informasjon er helt avgjerende for a kunne utgve selvbestemmelse.

| likhet med flere av de utvalgte studiene, viser funnene i denne oppgaven at det er grunnlag for a
stille spgrsmal om hvorvidt utviklingshemmede far innfridd sine menneskerettigheter. Funnene

peker i retning av at det er behov for mer forskning som ivaretar utviklingshemmedes perspektiv.
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