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Sammendrag

Etter HVPU-reformens tiltredelse i 1991 kan man se store endringer for psykisk
utviklingshemmede mennesker i det norske samfunnet, dette spesielt innenfor omrader slik som
levekar, integrering og normalisering. Men fremdeles vurderes det nye vedtak og tjenestetilbud
som skal sikre ivaretakelsen av brukerne pa flere omrader i samfunnet enn tidligere. Det finnes
gnsker om & sette et enda starre sgkelys og fokus pa brukergruppen for & kunne garantere for et
helhetlig tilbud.

Denne oppgaven skal handle om personalets ivaretakelse av livskvalitet for utviklingshemmede i
bolig. Formalet er a fremstille ulike teoretiske tilnerminger ansatte i bolig kan fokusere pa for a

kunne vedlikeholde og eventuelt utvikle brukergruppens livskvalitet.

Gjennom dybdeintervju med et utvalg pa 8 informanter er det hentet inn empiri pa tema som skal
belyses i en analysedel, samt settes i sasmmenheng med teoretiske tilneerminger for & kunne se pa

eventuelle likheter og ulikheter. Utvalget har vert preget av bade ufagleerte og fagleaerte personer.

Funnene i denne oppgaven er i en stor grad dekkende i forhold til det teorien fremmer. Det som
skiller seg ut er respondentenes gnske om en mindre grad av normalisering pa enkelte omrader i
samfunnet. | tillegg viser det seg a veere sma forskjeller mellom de faglerte og ufagleerte i det
arbeidet de utfarer, da respondentene mener de viktigste egenskapene en ansatt i et arbeid som
dette ber ha er personlige egenskaper slik som medmenneskelighet, omsorg og kjerlighet. Til
slutt viser det seg at alle tre kommunene i utvalget mitt ivaretar de utviklingshemmedes
livskvalitet pa mange mater, men det kan fortsatt tyde pa at helse- og sosialtjenesten som er et
sapass omfattende system med mange ulike nivaer, har behov for et starre omfang av
kommunikasjon mellom nivaene. Her kan det tenkes at de ansatte bgr bli sett pa som en viktig

ressurs i hvordan brukernes livskvalitet kan ivaretas av kommunen.



Abstract

After HVPU reform accession in 1991, one can see major changes for mentally handicapped
people in Norwegian society, this especially in areas such as living conditions, integration and
normalization. Still it is considered new resolutions and service offerings to ensure the protection
of these human beings in several areas of society than before. There are wishes to put an even

bigger spotlight and focus on the usergroup to be able to guarantee a comprehensive offer.

This task will be about personnel safeguarding of the quality of life for handicapped housing. The
purpose is to prepare the several theoretical approaches employees in housing can focus on in
order to maintain and possibly develop user group's quality of life.

Trough depth interviews with a sample of eight informants there is been obtained empiricism on
the topic that will be highlighted in an analysis. The empiricism will also be put into context of
theoretical approaches to look at any similarities and differences. The Committee has been

marked by both skilled and unskilled persons.

The findings of this thesis is in a largely aligns with the theory promotes. What stands out is the
respondents’ desire for a lesser degree of normalization in certain areas of society. In addition, it
turns out to be small differences between the skilled and unskilled in the work they perform, as
respondents believe the most important qualities an employee in a work like this should have is
personal qualities such as compassion, care and love. Finally, it turns out that all three
municipalities in my range meets the developmentally quality of life in many ways, but it may
still indicate that health and social services that are such a comprehensive system with many
levels, needs a wider scope of communication between levels. Here it is conceivable that the
employees should be seen as an important resource in how the mentally handicapped quality of

life can be exercised by the municipality.
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1. Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling.

Min interesse for utviklingshemmede begynte allerede i bachelorutdanningen for sosialt arbeid.
Vi hadde en del forelesninger om tema, samtidig som gruppen generelt sett ble mer fremtredende
i norsk media pa denne tiden. Som ferdigutdannet sosionom fikk jeg en jobb som miljeterapeut i
et bofellesskap for fem utviklingshemmede. Dette var et spennende og omfattende arbeid der vi
hele tiden matte tenke utvikling og forbedring av deres livstilstand med alt dette matte medfare.
Siden har interessen min pa dette fagfeltet veert stor, bade pa grunn av brukergruppens historie og
utvikling opp gjennom tiden, men ogsa pa grunn av den gleden disse menneskene gir i arbeid
med dem. En av de sterste grunnene til hvorfor jeg valgte a skrive om livskvalitet, er fordi jeg
haper pa & jobbe i feltet etter endt utdannelse, og gnsker derfor a leere mest mulig om noe jeg
syntes er den viktigste rammen for ivaretakelsen av denne brukergruppen. 1 tillegg, i fare for a
provosere, noe som absolutt ikke er hensikten, fgler jeg at vi som mennesker og det norske
samfunn i sin helhet skylder denne gruppen mer oppmerksomhet og mer forskning for & bedre
bade vare arbeidsmater og holdninger. Dette pa bakgrunn av gruppens forhistorie, noe jeg skal
komme tilbake til senere i oppgaven. Derfor har jeg valg a skrive om personalets ivaretakelse av
livskvalitet for utviklingshemmede i bolig.

Hensikten med denne oppgaven er a sette et enda starre sgkelys pa utviklingshemmede i det
norske samfunnet. Det kan virke som om oppmerksomheten og forskningen rundt dette feltet har
gkt veldig siden HVPU-reformens innfering i 1991. Dette spesielt innenfor omrader slik som
normalisering, levekar og likestilling (NOU, nr. 22, 2001). Til tross for dette er det mange flere
omrader som jeg syntes bgr vektlegges mer for og optimalt kunne kvalitetssikre den omsorgen
som blir gitt innenfor bofellesskap for utviklingshemmede. P& bakgrunn av dette blir derfor min

problemstilling:

Hvordan kan brukers livskvalitet ivaretas av ansatte i bolig for utviklingshemmede?



Ut i fra problemstillingen har jeg ogsa formulert to forskningsspgrsmal som ekstra veiledning i

oppgaven.

v" Huvilke politiske retningslinjer og organisatoriske perspektiver for boligtiltak kan fremme
en god ivaretakelse av utviklingshemmedes livskvalitet?
v" Huvilke teoretiske tilnerminger kan tjenesteutgver veere bevist pa for & ivareta brukers

livskvalitet?

1.2 Avgrensning av oppgaven.

Pa grunn av et begrenset sideantall i oppgaven har jeg med utgangspunkt i temaet mitt valgt a
skrive kun noen fa bestemte teoretiske tilnerminger. Med teoretisk tilnzerming mener jeg ulike
faglige synspunkt en ansatt kan bruke som veiledning i arbeid med utviklingshemmede for &
ivareta deres livskvalitet pa en best mulig mate. De tilnermingene jeg har valgt ut var ofte oppe i
den daglige agendaen pa min tidligere arbeidsplass, og jeg ser derfor pa dem som viktig nar det
kommer til ivaretakelse av livskvalitet. | tillegg er det ogsa disse tilnaermingene jeg finner mest
interessant og spennende & skrive om. Andre tilnaerminger som kunne veert relevant & skrive om
er for eksempel helse og/eller kosthold, atferdsproblematikk, tro og livssyn, gkonomi, utdannelse,
deltakelse og inkludering i politikken, tvang i forhold til tvangsvedtak og skjennsutavelser rundt
dette og psykiske lidelser hos den utviklingshemmede. Dette kan veere eventuelle ideer til senere

forskning.

1.3 Begrepsforklaringer.

1.3.1 Livskvalitet.
Livskvalitet er et veldig stort og omfattende begrep som kan bety sa mangt. Jeg brukte Siri Neess
som teoribegrunnelse fordi hun er kjent for a ha forsket relativt mye pa omradet, og fordi jeg

syntes at hun har gode beskrivelser og forklaringer av begrepet. Derfor blir min definisjon:

Livskvalitet handler om psykisk velvaere. Det er et subjektivt fenomen, psykologisk, ikke
objektivt eller materielt (Naess, 2001). Et eksempel pa en definisjon kan veere: «En persons

livskvalitet er hgy i den grad personens bevisste kognitive og affektive opplevelser er positive, og



lav i den grad personens bevisste kognitive og affektive opplevelser er negative» (Neaess m.fl.,
2011, S. 18).

1.3.2 Utviklingshemming.

Det & veare utviklingshemmet vil si at individet har en nedsatt kognitiv funksjon.
Utviklingshemming kan defineres som en forsinket tilstand, eller en tilstand der utviklingen ikke
er helt optimal i forhold til evner og funksjonsniva (St. meld. nr. 45, 2012-2013). Kjennetegn pa
dette kan veere hemming av kognitive, spraklige og sosiale ferdigheter som viser seg i
utviklingsperioden. Psykiske og somatiske lidelser kan komme i tillegg, men det behgver ikke
veere tilfellet. For & bli definert som psykisk utviklingshemmet ma evnenivaet veare svekket, 1Q
skal ligge under 70.2 og sosial modenhet og evnen til a tilpasse seg skal vare vesentlig svekket. |
tillegg ma disse faktorene ha vist seg for personen fyller 18 ar (St. meld. nr. 45, 2012-2013). |
tillegg kan utviklingshemming dele seg opp i tre ulike niva. Lettere psykisk utviklingshemming
skaper ofte utfordringer knyttet til skolearbeid, utfordringer i forbindelse med samliv og
barneoppdragelse og kulturelle normer og verdier. Moderat utviklingshemming medfgrer ofte
begrenset bruk av sprak, begrensninger innen skoleprestasjoner og begrensinger innenfor
selvpleie, da fullstendig uavhengighet i voksen alder sjeldent oppnas. Alvorlig psykisk
utviklingshemming farer ofte til betydelig motorisk svikt eller tilknyttede mangler som tyder pa
Klinisk skade, eller underutvikling av sentralnervesystemet. Disse menneskene har behov for
konstant hjelp og tilsyn (Naku, 2013).

| oppgaven sjonglerer jeg mellom flere fellesbetegnelser pa psykisk utviklingshemming. Bade
brukere, beboere, tjenestemottakere, utviklingshemmede og funksjonshemmede. Grunnen til
dette er fordi det blir brukt ulike betegnelser alt etter hvilken teori og forfatter jeg skriver etter.
Og nar alle ulike fellesbetegnelsene blir brukt gjennom hele oppgaven, er det mennesker med
utviklingshemming jeg i bunn og grunn snakker om. Ellingsen (2014) viser til hvorfor
utviklingshemming og funksjonshemming blir brukt som felles begrep. Da hun hevder at det ved
utviklingshemming menes en kognitiv funksjonsnedsettelse, samtidig som utviklingshemmede
ogsa kan vere funksjonshemmede ved at de pa en eller flere mater er forhindret til & delta i

samfunnet grunnet samfunnsmessige eller miljgmessige forhold.



1.3.3 Bofellesskap.

Da institusjonsomsorgen ble avviklet, kom det en ny boform, kalt bofellesskap (Folkestad, 2003).
Retten til bolig er stadfestet i Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester, heretter kalt helse-
og omsorgstjenesteloven, § 3-7. Boliger til vanskeligstilte. Kommunen skal medvirke til & skaffe
boliger til personer som ikke selv kan ivareta sine interesser pa boligmarkedet, herunder boliger
med serlig tilpasning og med hjelpe- og vernetiltak for dem som trenger det pa grunn av alder,
funksjonshemning eller av andre arsaker (Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester, 2011).
De psykisk utviklingshemmede som bor i bofellesskap har sin egen leilighet, men har et tettere
forhold til medbeboere enn vanlig, samtidig som de ogsa har en starre avstand mellom seg enn
samboere eller medlemmer av samme husstand ellers ville hatt. Den tiden beboerne er hjemme er
det alltid et personale til stede som star ansvarlig for de tjenester som blir gitt til dem (Folkestad,
2003). Bofellesskapet representerer pd en mate et fundament for psykisk utviklingshemmede i
forhold til velferdsstatlig omsorg (Christensen & Nilssen, 2006). Dette er ogsa nedfelt helse- og
omsorgslovens § 3-1. Kommunens overordnede ansvar for helse- og omsorgstjenester, forste
ledd: Kommunen skal sgrge for at personer som oppholder seg i kommunen, tilbys ngdvendige

helse- og omsorgstjenester (Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester, 2011).

1.3.4 Den ansatte.

Det finnes mange ulike yrkesgrupper i bolig for psykisk utviklingshemmede, da alle utgjer en
viktig del av fellesskapet. 1 og med at jeg selv er utdannet sosialarbeider er det disse reglene,
verdiene og normene jeg har i bakhodet nar oppgaven skrives, tolkes og bearbeides.
Sosialarbeider er fellesbetegnelsen pa sosionomer, barnevernspedagoger, vernepleiere og
velferdsarbeider (FO, 2002). | oppgaven blir bade sosialarbeider, ansatt, den profesjonelle,
yrkesutgver, tjenesteutaver, tjenesteyter, omsorgsarbeider og profesjonsutgver, samt personalet
som fellesbetegnelse brukt som begrep, da alle betyr det samme. I tillegg blir ogsa miljeterapeut
brukt som begrep, da arbeidet til en sosialarbeider i bolig for utviklingshemmede i all hovedsak

vil dreie seg om miljaterapi.

1.3.5 Miljgterapeut.
Miljoterapeuten i direkte arbeid med miljaterapi, skal ha en profesjonell fagbakgrunn som
forteller hva som er akseptabelt og forsvarlig. Miljgterapi innenfor arbeid med

utviklingshemmede gar ut pa 4 ha fagkunnskap om kognitiv funksjonsnedsettelse og om



tilrettelegging av miljget som tar hensyn til ulike behov brukerne matte ha. Det skal i tillegg veere
en terapeutisk virksomhet, da dette innebarer noe mer enn a hjelpe brukeren til & rydde
leiligheten. En terapeutisk virksomhet handler om & ha kunnskap om kognitiv funksjon,
emosjonell regulering og ha en forstaelse av forholdet mellom sosial funksjon og individets
forutsetning. Gjennomferingen av denne type terapi bgr veere preget av en god innsats i forhold

til oppleering og behandling (Ellingsen, 2014).

1.3.6 Normalisering.

Normalisering handler om tilrettelegging av omsorgen for mennesker med spesifikke behov for
tiltak og tjenester, da personene ofte trenger ekstra hjelp til & oppna god livskvalitet, trygge
levekar og god levestandard. Det handler ogsa om teoretiske beslutninger og hensiktsmessige
tiltak som rettes mot det enkelte individet og dets omgivelser. Normaliseringsbegrepet er relativt
og ma derfor sees i sammenheng med kulturelle verdier, ideologier, prinsipper, mal og tiltak som

er aktuelle i dagens samfunn (Nygaard, 1999).

1.3.7 Kommunikasjon.

Kommunikasjon kan forstds som en samhandlingsprosess via ulike signaler mellom mennesker,
dyr og maskiner. | en menneskelig setting vil kommunikasjon vare overfgring av informasjon fra
en sender til en mottaker, da det er en mate & produsere en mening pa i kommunikative relasjoner
(Chandler & Munday, 2011). Kommunikasjon er fundamental for bade var lzring og livskvalitet.
Begrepet innebzrer bade verbale og non-verbale uttrykksformer slik som kroppssprak, gester,
mimikk osv. Disse uttrykksformene er ikke i seg selv avgjerende for kommunikasjonen, men den
er med pa & formidle «noe» til mottaker. 1 tillegg til denne uttrykksformen er ogsa konteksten
rundt settingen en viktig del av tolkningen, som for eksempel om vi kjenner personen godt eller
ikke. Summen av dette er med pa a skape en mening av det som blir formidlet gjennom

kommunikasjonen (@stvik m.fl., 2011).

1.4 Presentasjon av oppgave.

Denne oppgaven har sju kapitler. Innledningen er kapittel 1, mens kapittel 2 inneholder en
kunnskapsoversikt. Dette for a se litt pa hva som finnes av aktuell litteratur i forhold til
oppgavens tema. Kapittel 3 presenterer en todelt teoretiske referanserammen til oppgaven. Videre

I kapittel 4 blir det redegjort for den utvalgte metoden. Kapittel 5 beskriver funnene som er blitt



gjort i undersgkelsen, mens kapittel 6 handler om drgfting av funn. Kapittel 7 avrunder oppgaven

med en avslutning/konklusjon.



2. Kunnskapsoversikt

| min sgken etter teoretiske tilnerminger har ansvarsreformen og dens malsettinger om
normalisering og levekar veert lettest & finne, samt likestilling og deltakelse i forbindelse med
reformens intensjoner. Ut av annen forskning jeg fant tilgjengelig var det en del om sosialt
nettverk, rettsikkerhet, arbeidsdeltakelse og selvbestemmelse. Det var veldig lite spesifikt om
sammenhengen mellom personalet og de overnevnte tilnermingene i sammenheng med
ivaretakelse av livskvalitet for utviklingshemmede personer i bofellesskap. Ellers syntes jeg det
finnes minimalt av forskning pa denne bestemte brukergruppen. Dette understrekes ogsa av
«Nasjonalt Kompetansemiljg om Utviklingshemming» (NAKU) da de hevder at det finnes lite
forskning og statistikk om utviklingshemming generelt, og om mennesker med
utviklingshemming. Det som gjar seg gjeldende av forskning gar mer ut pa mindre studier av sma
utvalg (Naku forskningsetikk, 2010).

Det jeg har vektlagt av tidligere forskning kan til en viss grad knyttes opp mot mitt tema, mens
det kan knyttes minimalt til min problemstilling. Men den forskningen som presenteres her er
relevant for min oppgave pa enkelte omrader. Dette spesielt i forhold til relasjonen mellom
personalet og brukerne, hvordan man kan kvalitetssikre malingen av livskvalitet og hvordan
forholdene av livskvalitet for utviklingshemmede ser ut i andre land sammenlignet med Norge.

Folkestads (2003) doktoravhandling er basert pa kvalitative undersgkelser av interaksjon mellom
personalet og beboerne i bofellesskap for personer med utviklingshemming. Her fokuserer han
blant annet pa sosialisering, normalisering, kommunikasjon, makt og brukermedvirkning.
Folkestads avhandling handler generelt sett om & belyse alminnelige utfordringer i
mellommenneskelige samspill i et bofellesskap for utviklingshemmede. Dette var den eneste
forskningen jeg kunne finne som gikk mer spesifikt pa min problemstilling. Derfor er ogsa

Folkestad blitt brukt i teoridelen i oppgaven min.

Dybvik (1995) gjorde en kvalitativ undersgkelse med ansvarsreformens intensjoner som bakteppe
i forbindelse med psykisk utviklingshemmedes sma eller store sjanser for sosial deltakelse i egne
omgivelser. Rapporten spesifiserer seg pa hvilke sosiale relasjoner bruker utvikler i nermiljget,
enten det er venner eller naboer. Samt om det finnes likheter eller ulikheter mellom forskjellige

boligomrader for muligheten til sosial integrasjon i nermiljget.



Salthe (1995) hadde en relativt stor kvalitativ undersgkelse der han forsket pa hensikter og
prinsipper i omsorgen for mennesker med psykisk utviklingshemming. Undersgkelsene hans

handlet om normer og verdier (normative sparsmal) knyttet til omsorgen ovenfor disse brukerne.

Barstad (2006) har gjennomfart en undersgkelse der det legges vekt pa ivaretakelsen av
livskvaliteten til mennesker med utviklingshemmede. Her blir dremmer sett pa som en viktig
faktor og selv om drgmmene til utviklingshemmede til tider kan vare uoppnaelige, vil det alltid
finnes tiltak som forbedrer livskvaliteten til bruker ved & ivareta hans drgmmer. | denne
artikkelen maler han livskvalitet gjennom noe som kalles for Personal Outcome Measures
(POM). Dette er et redskap som maler livskvalitet ut fra 21 mal innenfor tre kategorier: meg selv,
min verden og mine dremmer. Samtidig spesifiserer han at dette er et redskap som ikke kan
brukes pa alle utviklingshemmede, da det kommer an pa hvor darlig den enkelte fungerer
kognitivt.

For & felge opp det Barstad (2006) sier ovenfor, kan det henvises til Jenssen (1995) sin
fagartikkel som ogsa omhandler maling av livskvalitet for psykisk utviklingshemmede. Han
stiller spgrsmal til hvordan en kan vere sikker pa validiteten av denne type forskning. Kan man
stole nok pa andre mennesker til at de gir korrekte svar nar de snakker om brukerne sine? Hans
undersgkelser gjort i forbindelse med dette hevdet at det kunne man ikke, men han mente at det
var mulig & kombinere intervju av ansatte og observasjonsstudier av endringer av brukers
funksjoner knyttet til vanlig sosial oppfersel og problemoppfarsel. | tillegg mener han at det kan

vaere lurt & anvende begge metodene i undersgkelser av livskvalitet.

Kittelsaa (2008) har i sin doktoravhandling undersgkt utviklingshemmedes egne perspektiver pa
sin tilveerelse ved hjelp av kvalitative metoder i form av observasjons- og intervjustudier. De
utviklingshemmede ble fulgt i ca. to ar der fokuset 1a pa hvordan de presenterte seg selv og sitt
dagligliv, hvordan det var for dem a leve med funksjonsnedsettelse og hvordan de samhandlet
med sine ansatte. Hovedresultatet i avhandlingen hennes er at utviklingshemmede generelt sett er

forngyd med sin livssituasjon, da de med litt hjelp er i stand til & leve hele og aktive liv.

Folkmann M. fl., (2013) har skrevet en rapport som handler om innsyn i et stort og samlokalisert
bofellesskap for utviklingshemmede. Hovedresultatet her gar ut pa at store bofellesskap med

mange beboere er veldig uheldig for brukerne, da det hindrer deltakelse i ulike aktiviteter og der



personalet blir for rutinepreget i det daglige arbeidet. I rapporten deres spesifiseres det at det er
behov for utvikling av metodikk i bruker-undersgkelser som kan ivareta stemmen til beboerne

selv.

Tessebro (2013) har skrevet en fagartikkel som handler om to tidr med forskning pa
funksjonshemming i Norge, fra 1990-2010, da han innenfor disse arstallene far med seg
utviklingen i forbindelse med ansvarsreformens innfgring i 1991. Han mente at forskningen av
funksjonshemmede aller farst startet med personers genuine interesse for funksjonshemming,
samtidig som ansvarsreformens prosess var med pa a sette sgkelys pa denne gruppen. Pa denne
tiden presenterte Sverige forskningen sin om funksjonshemmede til Norge, slik at det ble
opprettet noe som het «Fdéreningen forskning om Utvecklingsstérning i Norden», (FUN). Dette
var med pa a bringe norske forskere i kontakt med det internasjonale forskningssamfunnet. Pa
bakgrunn av dette ble «Scandinavian Journal on Disability Research» (SJDR) opprettet. | dag er
det flere doktorgrader innenfor funksjonshemmede forskning, i tillegg til at NTNU (Norges
Teknisk-Naturvitenskaplige  Universitet) har opprettet en egen mastergrad innenfor

funksjonshemming som finnes bade i Trondheim og i Harstad.

Hewitt (2014) en professor ved Universitetet i Minnesota, har gatt gjennom en del
forskningsresultater pa flere omrader i forbindelse med livskvalitet og samfunnsdeltakelse.
Innenfor gkonomi viser hun til det presset den faderale regjeringen har i forbindelse med a skulle
sgrge for utviklingshemmedes tjenester gir resultater. | de fleste stater i USA er det nedgang i
inntekter, noe som farer til kutt i tjienestene. I tillegg papeker hun at det i mange ar na har foregatt
avinstitusjonalisering for de utviklingshemmede, men at det fremdeles gjenstar ca. 30 000 som
ikke ma glemmes nar det kommer til deltakelse i samfunnet og livskvalitet. Videre hevder hun at
det sosiale nettverket til denne brukergruppen i all hovedsak bestar av betalte hjelpere, familie
eller jevnaldrende med funksjonsnedsettelse. | forbindelse med arbeid og gkonomi viser hun til
en arbeidsordning der brukerne har bistand, noe som gker den sosiale deltakelsen og skaper
mindre avhengighet av tjenester. Hun fortsetter med & papeke at denne brukergruppen har en
helse som er under gjennomsnittet i tillegg til at det er en utfordring med helseinformasjonen i
landet. Dette fordi den ikke er tilrettelagt slik at verken den utviklingshemmede selv eller
omsorgsgivere far riktig informasjon. Til slutt viser hun til en studie gjort i 12 stater i 2012 om

selvbestemmelse, bade i hverdagen og i stgrre valg i livet. Graden av selvbestemmelse ble malt i



forbindelse med boligen og utfordrende atferd og sprak. Det viste til at de brukerne som bodde i
mindre boliger hadde en hgyere grad av selvbestemmelse, bade i hverdagslige ting og i starre

valg i livet, enn de som bodde i stgrre bofellesskap.

Brown (2013) arbeider ved Universitetet i Kent, UK. Hun fremmer ngdvendigheten med a legge
ned institusjonene, da det er behov for & skape et vanlig bomiljg for & bedre livskvaliteten til
denne bestemte brukergruppen. Samtidig hevder hun at dette alene ikke er nok, da
tjenesteutavernes arbeidsmate er grunnleggende. De ma bruke tilnerminger som muliggjer
deltakelse og aktivitet. Videre hevder hun at prosessen i avinstitusjonalisering har veert sentral
bade i Skandinavia, Storbritannia, USA og Australia de siste 30-40 arene. Men fremdeles er ikke
prosessen avsluttet, og for noen land har den sa vidt startet. Hun fremmer ogsa viktigheten av
ikke a la gkonomien styre eller bremse opp denne utviklingen. Hun henviser helt til slutt til
forskning gjort blant annet i Australia, som viser en forbedring pa mange omrader som har med
deltakelse i samfunnet & gjgre, samt interaksjon med tjenesteyterne, kontakt med familie og
venner og i hvor forngyd bade brukeren selv og deres pargrende er. Samtidig viser en nyere
studie fra Storbritannia en betydelig gkning i selvbestemmelsen og valgmuligheter, og en bedring
av livskvalitet (Brown, 2013).
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3. Litteratur

Den teoretiske bakgrunnen i oppgaven har jeg delt inn i to hoveddeler. | farste del, 3.1,
presenteres den historiske bakgrunnen til utviklingshemmede. Dette for & fa et innblikk i hvordan
det var for i tiden og for & vise til hvordan HVPU-reformen farst ble satt i gang. Etter dette
presenteres HVPU-reformens hensikter og retningslinjer. Videre gar jeg dypere inn i
livskvalitetsbegrepet. Her fremmes viktigheten av livskvalitet og hva ivaretakelsen av livskvalitet
innebeerer. Jeg fortsetter med a vise til statistikk pa variabler som livskvalitetsbegrepet kan
inneholde. Videre presenteres politiske fgringer som sier noe om hvilke planer regjeringen og
stortinget har for brukergruppen. De gnsker & se om forholdene til de utviklingshemmede
stemmer overens med ansvarsreformens hensikter (NOU, nr. 22, 2001), samtidig som de gnsker a
sette er stgrre sgkelys pa dem i samfunnet. Etter dette blir det skrevet litt om lederne ansvar i
boligen for utviklingshemmede og litt om ngdvendigheten av kompetanseheving av de ansatte i
bofellesskap. De siste tre avsnittene er tatt med for & kunne vise til at det foregar en prosess i
regjeringen og stortinget i forhold til utvikling av retningslinjer, da de har lyst a fokusere pa flere
omrader enn tidligere. Dette for a sikre en helhetlig ivaretakelse av brukerne, noe som ogsa

innebaerer ivaretakelse av livskvalitet.

| del 3.2 presenterer jeg ulike teoretiske tilneerminger som kan veere viktig for personalets
ivaretakelse av utviklingshemmedes livskvalitet. Med teoretiske tilneerminger mener jeg, som
allerede nevnt innledningsvis, ulike faglige synspunkt en ansatt kan bruke som veiledning i
arbeid med denne brukergruppens livskvalitet. Samtlige av de tilneermingene som presenteres her
er kanskje for mange ansatte i bolig en naturlig og grunnleggende del i det arbeidet de gjer. Mens
det for andre kan veere noe de er mer usikre pa. | tillegg kan det ogsa for mange i det daglige
arbeidet med brukerne bli en for rutinepreget hverdag, slik at man kanskje pa denne maten

glemmer hvorfor man gjer sann som man gjer, og viktigheten av hvorfor man gjgr sann som man

gjer.

11



3.1 Ivaretakelse av livskvalitet — Hva innebarer det?

3.1.1 Historisk bakgrunn.

Gjennom historien har det ofte veert hindringer for psykisk utviklingshemmede i forbindelse med
a kunne delta i samfunnet pa lik linje med andre. Historien forteller om hendelser bade i
farkristen og tidlig kristen tid, der barn ble satt ut i skogen for & dg eller ble holdt fanget i
kjelleren, fordi det var noe «galt> med dem. Pa denne maten ble de forhindret fra & delta i det
gvrige samfunnet. Pa den andre siden finnes det ogsa historier om mange utviklingshemmede
som fikk bade omsorg og beskyttelse i familien, og der de tok del i arbeidslivet og hadde et
sosialt nettverk. Etter hvert som velferdsstaten vokste frem i Norge trodde man at situasjonen for
utviklingshemmede ogsa skulle bli bedre, men slik ble det ikke. Mye tyder pa at
utviklingshemmede deltok mer aktivt i samfunnet pa slutten av 1800-tallet, enn i
mellomkrigstiden og tjue ar etter krigen (Ellingsen, 2014).

I Norge var institusjonsomsorgen for mennesker med utviklingshemming i all hovedsak et
etterkrigsprosjekt, selv om det i en viss grad fantes tiltak ogsa for dette. | arene etter krigen ble
det en mobilisering av «andssvakesaken». Det ble bevissthet rundt den forsgmte gruppen, og
fokuset 1a na pa a skulle bygge institusjoner. Omsorgen i disse institusjonene ble
fylkeskommunene sitt ansvar. Via dette ble «Helsevernet for psykisk utviklingshemmede»
(HVPU) dannet. Institusjonsomsorgen ble i de neste tjue arene bygget opp, forbedret og reformert
og til slutt avviklet (Folkestad, 2003). Den ble avviklet pa bakgrunn av en kartlegging av
forholdene i institusjonene. Kartleggingen papekte at det eksisterte menneskelige, sosiale og
kulturelle uakseptable livssituasjoner og levekar for de psykisk utviklingshemmede i
institusjonene. De grunnleggende rettigheter til selvbestemmelse, privatliv, familieliv og
samfunnsdeltakelse ble hindret av omsorgen, i tillegg til at det var oppdaget bruk av tvang og

vold i institusjonene (St. meld. nr. 45, 2012-2013).

3.1.2 Helsevernet for psykisk utviklingshemmede.

| 1987 ble reformen for mennesker med psykisk utviklingshemming vedtatt av stortinget.
Opphevelse av alle institusjoner innen «helsevernet for psykisk utviklingshemmede» (HVPU) var
hovedhensikten med reformen. En annen hensikt med reformen var & bedre bade levekar,

integrering og normalisering, (NOU, nr. 22, 2001) samt forbedre livskvaliteten til hvert enkelt
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individ (Nygaard, 1999). Personene skulle i starst mulig grad fa anledning til a styre eget liv,
delta i samfunnet og kunne motta statlig, fylkeskommunalt og kommunale tjenester etter behov,
pa lik linje med andre mennesker (St. meld. nr. 45, 2012-2013). Det tidligere ansvaret
fylkeskommunene hadde hatt i forbindelse med dette, ble na overfart til kommunene (NOU, nr.
22, 2001). Reformen ble derfor ogsa kalt for ansvarsreformen pad grunn av denne bestemte
ansvarsfordelingen mellom forvaltningsnivaene. | tillegg ble den ogsa kalt for omsorgsreformen,
grunnet arbeidet med den konkrete tilretteleggingen av den fremtidige omsorgen (Nygaard,
1999).

1. januar 1991 ble reformen satt i gang. Resultatene viste, pa bakgrunn av en evaluering gjort av
Norges forskningsrad, at det hadde veert en positiv utvikling i de tidligere levekarene til HVPU-
beboerne, da spesielt boforholdene viste seg a bli bedre. Men det skjedde fa endringer pa andre
omrader, som for eksempel sysselsetting, fritid og sosial kontakt. Reformen ble fulgt opp med
nye midler flere ar etter 1996 for & sikre at de utviklingshemmede fikk et tiloud som samsvarte
med malene i reformen (NOU, nr. 22, 2001). Den sentrale drivkraften bak reformen var «Norsk
Forbund for Psykisk Utviklingshemmede» (NFPU), der slagordet deres var et samfunn for alle”
(Brandt, 1987).

Nar det kom til levekar var malet til reformen at flest mulig skulle fa eie eller leie egen bolig,
samt at den hadde samme standard, utforming og plassering som andre boliger. Boligtilbudene
skulle utformes enten i form av individuelle boliger eller ulike former for bofellesskap. Samtidig
som at boligene til utviklingshemmede med omfattende behov for tiltak og tjenester skulle
utformes slik at de ikke ble institusjonspreget (St. meld. nr. 40, 2002-2003).

3.1.3 Livskvalitet.

Som nevnt ovenfor var HVPU-reformens hovedhensikt a bedre levekar, integrering,
normalisering og livskvalitet for de psykisk utviklingshemmede (NOU, nr. 22, 2001). | «Norges
offentlige utredninger» (NOU, nr. 8, 1994) vises det til at brukerne i mindre grad har tilgang pa
goder slik som helse, arbeid, inntekt, utdanning og deltakelse i ulike aktiviteter enn andre. Men
hvis denne gruppen blir gitt tilgang pa disse godene vil ogsa levevilkarene forbedres, da
forutsetningen for a kunne erverve hgyere livskvalitet nettopp er tilgangen pa vanlig levekar. Og
for at brukerne skal kunne oppna hay livskvalitet sa langt det lar seg gjere gjennom ulike faser av

livet, er en viktig forutsetning a ha en mest mulig normalisert livssituasjon med gode levekar, og
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ha muligheten til & kunne bruke sine rettigheter. Samtidig vises det til at materielle og sosiale
goder er en forutsetning for brukernes livskvalitet, men at disse alene ikke sikrer dem et godt liv,
da retten til bistand for & nyttiggjere seg av normale levekar og kompetanse til & handle pa eget

grunnlag ogsa er viktige forutsetninger (NOU, nr. 8, 1994).

Schalock m.fl. (2002) hevder at det har vert en vesentlig fremgang de siste to tiarene i forstaelsen
av den betydning begrepet livskvalitet har spilt for utviklingshemmede og de systemene som
samhandler med disse personene. Begrepet livskvalitet (Naess, 2001) har vaert med pa a pavirke
stgttesystemene rundt utviklingshemmede pa grunn av sin makt som en forestilling og sosial
konstruksjon. Livskvalitet er et overordnet prinsipp om & bedre individets velvare, samarbeide
for & gjegre endringer pa samfunnsniva og ikke minst erverve systematiske rammeverk for a

veilede vare aktuelle og tilkommende bestrebelser (Schalock m.fl. 2002).

Videre fortsetter Schalock m.fl. (2002) med at begrepet livskvalitet er med pa a pavirke oss til &
tenke annerledes om utviklingshemmede, samt drive oss til & tenke pa hvordan vi kan fa til bade
individuelle endringer og samfunnsendringer i den hensikt a styrke deres trivsel og forhindre
utestenging fra samfunnet. | tillegg til dette presenterer de fem prinsipper i artikkelen sin som er
formalene med livskvalitet for utviklingshemmede. Det farste prinsippet hevder at den
opprinnelige hensikten med livskvalitet er & bedre individets velvaere. Det andre prinsippet
fremmer at livskvalitet ma brukes etter individets egen kulturelle og etniske arv. Det tredje
prinsippet uttaler seg om at malet for ethvert livskvalitetsprogram begr handle om samarbeid i
forhold til endring bade pa det personlige, samfunns og det nasjonale plan. Det fjerde prinsippet
sier noe om at livskvalitet bgr forbedre den utviklingshemmedes personlige kontroll og
individuelle mulighet til aktiviteter og intervensjoner. Det siste prinsippet hevder at livskvalitet
ber ha en elementear rolle i & identifisere et liv i kvalitet, samtidig som & ha en virkning av

malrettede ressurser for a gi de beste positive effekter.

| tillegg papeker Eknes (2000) ogsa viktigheten av objektive faktorer innen livskvalitet som det
kan veere nyttig a fokusere pa. Objektive faktorer kan for eksempel veere helse, sivilstand og
inntekt. Han hevder at slike ytre malbare sosiale forhold vil vere viktig nar livskvaliteten til
andre mennesker skal vurderes, gjerne hos de som kan ha vansker med a forklare oss det direkte.
Dette vil veere nyttig bade i politisk planlegging og evaluering i innsats. Politikere kan ikke bruke

det som en unnskyldning at noen mennesker sier de er forngyde til tross for uverdige forhold for
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& slippe & gjennomfare tiltak. A bedre livsvilkér vil ikke vere negativt, s& fremst det ikke truer
den livsstilen de er tilfredse med. Videre fortsetter han med at i et samfunn der likeverd star som
et ideal, er det vart ansvar a utvide minstestandarden for hva andre mennesker skal matte veere
forngyde med. Det bgr godtas at individet er forngyd med lite, men det bgr ikke godtas at en
person mister muligheten til & fA& mer. Disse faktorene som Eknes (2000) fremmer er ogsa
lovbegrunnet i helse- og omsorgstjenestelovens § 1-1. Lovens formal ferste og annet ledd:
Lovens formal er sarlig: 1. & forebygge, behandle og tilrettelegge for mestring av sykdom, skade,
lidelse og nedsatt funksjonsevne, 2. fremme sosial trygghet, bedre levevilkarene for
vanskeligstilte, bidra til likeverd og likestilling og forebygge sosiale problemer (Lov om

kommunale helse- og omsorgstjenester, 2011).

| forhold til dette som na allerede er nevnt angdende utviklingshemmede og livskvalitet har
«Nasjonalt kompetansemiljg om utviklingshemming» (NAKU) foretatt en gjennomgang av
forskjellige offentlig statistikk for & se om den har opplysninger som sier noe om livssituasjonen
og levekarene til utviklingshemmede personer. Velferdspolitikken skal sikre den generelle
befolkningen gode levekar, god helse og en god livskvalitet. Slike mal som dette krever oppdatert
kunnskap om generelle levekar, spesielt blant sarbare grupper. Til tross for dette kan kunnskap

om levekar til slike grupper ofte komme darligere ut enn andre (Naku, 2014).

Statistisk sentralbyra (SSB) er utgiver av den offisielle norske statistikken, der mye av denne
statistikken lages av offentlige registre. SSB foretar jevnlig levekarsundersgkelser blant
befolkningen. Men i fglge SSB finnes det ingen levekarsstatistikker der man kan identifisere
utviklingshemmede. | forhold til pleie- og omsorgsstatistikken er den grunnet pa arlig innsending
av to ulike elektroniske spgrreskjema til alle kommuner og institusjoner for funksjonshemmede. |
falge SSB sa vil personer som enten ikke mottar eller som har sgkt om tjenester, ikke finnes i
dette registeret. Derfor vil statistikken aldri kunne gi en fullstendig oversikt over hvor mange
mennesker som er psykisk utviklingshemmet. | sammenheng med dette hevdes det at det arbeides
med a kunne koble ulike registre mot andre registre for a fa en bedre oversikt. Videre er det gjort
undersgkelser om helse pa et utvalg av 6 500 mennesker via intervju. Her skal personene selv
vurdere egen helse, funksjonsevne, levevaner, bruke av helsetjenester, omsorgsbehov, sosial
kontakt m.m. Dette er en stabil og regelmessig kilde om ulike befolkningers forhold knyttet til

helse som utfgres hvert tredje ar, da dataene er representative for Norges befolkning. Men siden
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dataen er basert pd egenrapportering kan ikke personer med utviklingshemming heller her

identifiseres i undersgkelsen (Naku, 2014).

Grunnen til at disse levekarsundersgkelsene ikke har vert effektiv og treffende ovenfor
utviklingshemmede skyldes at det ikke finnes gode mater & avgrense gruppen pa, i tillegg til at
store grupper ikke er blant de som undersgkes. Samtidig som personer i institusjoner ikke blir
inkludert i disse intervjuene. Det eneste registeret som kan beskrive diagnose er IPLOS-registeret
(som innbefatter opplysninger om brukere og sekere av den kommunale pleie- og
omsorgstjenester), men ogsa her finnes det svakheter i forbindelse med psykisk
utviklingshemmede (Naku, 2014).

3.1.4 Politiske faringer.

Samtidig som statistikken (Naku, 2014) viser til skuffende resultater for denne brukergruppens
livskvalitet, viser i tillegg Kittelsaa og Tassebro (2013) til at det har veert en del diskusjoner rundt
de tjenestene som ytes til brukerne. Pa bakgrunn av dette kom det en ny stortingsmelding i 2013.
Meldingen ble dannet fordi en del rapporter viste til at utviklingen for denne gruppen har vert i
strid med de malene som var satt i forbindelse med ansvarsreformen. Det var for eksempel en
rapport fra sosial- og helsedirektoratet i 2007, som hevdet at det enda var mye arbeid i
forbindelse med de utviklingshemmedes levekar, tjenester og rettsikkerhet. I tillegg viser en
studie fra levekarsutviklingen fra 2000 til 2010 til en utvikling som tilsynelatende gar motsatt vei
enn hva den burde pa omrader som bolig og sysselsetting, og i en viss grad ogsa for

selvbestemmelsen.

Derfor er det pa tide & ga gjennom levekarene til de utviklingshemmede pa nytt, i tillegg til at det
bar sees pa hvor langt gjennomfaringen av ansvarsreformens mal har kommet. Det regjerningen
gnsker a se pa er om levekarene til brukergruppen er likeverdige, om de behandles som likestilte
samfunnsborgere, om deltakelse i samfunnet blir lagt til rette for dem, om retten til
selvbestemmelse blir ivaretatt og om det finnes tilstrekkelig med bistand til brukerne. Dette er
noen av disse spersmalene regjeringen gnsker a klargjgre i stortingsmeldingen. Blir dagens
situasjon for mennesker med utviklingshemming beskrevet, vil dette kunne gi et grunnlag for
veien videre. Regjeringen vil videre se pa hvilke verdier som skal danne et grunnlag pa
feltarbeidet, og hvilke politiske mal som skal lede utviklingen. Hovedmalet i stortingsmeldingen
er a skape en starre oppmerksomhet rundt utviklingshemmede. | tillegg har regjeringen valgt a se
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pa flere samfunnsomrader i sammenheng med hverandre, da det blant annet er blitt lagt vekt pa
samfunnsomrader slik som barnehage, utdanning, arbeid, helse, bolig og fritid.
Problemstillingene innenfor disse handler om likestilling, selvbestemmelse, rettsikkerhet,

demokratisk deltakelse og koordinering av tjenester (St. meld. nr. 45, 2012-2013).

3.1.5. Lederens ansvar.

Sett i sammenheng med disse politiske faringene er lederskap essensielt for at en virksomhet skal
kunne drives optimalt. En kommunal organisasjon er mer inngaende enn en privat bedrift, der
kommunen er en svert personalintensiv virksomhet. | tillegg har de kommunale pleie- og
omsorgstjenestene et stort oppgavespekter som ivaretas av mange ansatte med ulike
yrkesgrupper. P& bakgrunn av dette stilles det store krav til handtering av personell. | en
organisasjon med flere nivaer og fagomrader innebeerer ledelse a planlegge, styre og koordinere
gkonomiske og menneskelige ressurser. Dette forer til en stgrre avstand mellom lederen og
personellet, noe som betyr at kommunikasjon og ansvar- og myndighetsfordeling blir avgjerende

i organisasjonen (Moland, 1999).

En leder med kunnskap og erfaring pa mellomleder- eller overordnet niva i kommunen som
fokuserer pa tjenestene, og som kjenner brukerne godt er vesentlig for en positiv utvikling av
tjenestene (Kittelsaa & Tassebro, 2013). | tillegg kan tverrfaglig samarbeid veere med pa & skape
gode resultater av arbeidet, men det krever en hgy grad av kommunikasjon, bade innenfor selve
virksomheten og pa tvers av tjenesteenheter. Psykisk utviklingshemmede utgjer en liten del av
brukermassen i de fleste kommuner, men da en del av dem i gjengjeld stiller store krav til
spesialistkompetanse. Dette spesielt i forhold til dagtilbud og saksbehandling. Enkeltsakene rundt

disse brukerne er som regel hgy, da kravet til tverrfaglig samarbeid er stort (Moland, 1999).

Noe som fremmer kvalitet i arbeidet med utviklingshemmede er et stabilt personale, da dette er
med pa a skape trygghet for brukerne. Det er viktig med variasjon i de tjenester som gis, men det
er viktig med forutsigbarhet i forbindelse med kjente ansatte og faste rutiner. | og med at en
bruker mest sannsynlig beveger seg pa ulike arenaer, er det viktig at de ansatte brukeren mater er
kjente fjes. Summen av alle ansatte i en organisasjonsmodell er stor, men nar det er fast personale

pa hvert sted er det fremdeles en forutsigbarhet til stede (Moland, 1999).
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3.1.6 Kompetanseheving av de ansatte.

De kommunale pleie- og omsorgstjenestene et stort oppgavespekter som ivaretas av mange
ansatte med ulike yrkesgrupper (Moland, 1999). Men under arbeidet med HVPU-reformen ble
det gjort kjent at det var behov for utvikling av de ansattes kompetanse (St. meld. nr. 45, 2012-
2013). Dette fordi det viser seg a veere personell uten helse- og sosialfaglig bakgrunn som utgjar
den kvantitative og funksjonsmessige grunnstammen i tjenesteapparatet (NOU, nr. 8, 1994).
Disse kompetansehevende tiltakene burde blant annet iverksettes av arbeidsgiver innenfor

spesifikke virksomhetsomrader slik som bolig, dagligliv og fritid (NOU, nr. 8, 1994).

Dette understreker Eknes (2000) da han viser til at det ofte mangler fagfolk i bofellesskap. Som
oftest er vernepleiere den dominerende faggruppen i boliger for psykisk utviklingshemmede, men
en finner ogsa barnevernspedagoger, sosionomer, farskolelerere og sykepleiere, i tillegg til
omsorgsarbeidere eller hjelpepleiere med fagbrev (Eknes, 2000). Begrenset tilgang til fulle
stillinger er noe av det som gjer det vanskelig a finne fagfolk, da interessen for sma stillinger er
begrenset hos dem med utdannelse og vilje til yrkeskarriere hevder Folkestad (2003). I tillegg kan
sma stillingsprosenter fare til usikkerhet i omsorgsrelasjonen og for liten tid til gode dialoger og
faglig utvikling. Disse faktorene farer ogsa til ekstra frustrasjon fordi det viser seg a vaere umulig
a arbeide malrettet i boligen, da det er for lite stabilt og kvalifisert personell. Konsekvensene av

dette gar ut over beboerne, da de kan oppleve en noe ustabil omsorg (Eknes, 2000).

| tillegg til dette er det viktig & understreke at alle utviklingshemmede har krav pa respekt,
@rbgdighet og toleranse fra personellet nar det er snakk om bistand, opplaring og behandling
(NOU, nr. 8, 1994). Dette fordi de yrkesetiske retningslinjer som regulerer tjenesteyternes mate
med den utviklingshemmede ikke er til stede i alle faggrupper (NOU, nr. 8, 1994). Derfor bgr det
under ansettelse av nytt personell legges stor vekt pa personlige egenskaper og sosial
kompetanse. Hvilket verdisyn og menneskesyn en har, spiller stor rolle for om man opplever den
utviklingshemmede som en likeverdig medborger og som et medmenneske. Sosial kompetanse er
betydningsfull i forhold til & kunne ha et samspill og kunne utvikle relasjoner. I tillegg vil
kommunikasjon og samspill skape konsekvenser for utvikling av kunnskap og kompetanse
(Eknes, 2000). Disse faktorene i forbindelse med kompetanseheving viser seg tydelig i Lov om

helsepersonell, heretter kalt helsepersonelloven, § 1. Lovens formal. Lovens formal er & bidra til
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sikkerhet for pasienter og kvalitet i helse- og omsorgstjenesten samt tillit til helsepersonell og

helse- og omsorgstjenesten (Lov om helsepersonell, 1999).

3.2 Teoretiske tilneerminger og de ansattes roller.

3.2.1 Normaliseringsprinsippet.

Stangvik (1987) var i den oppfatning av at det var livskvalitetsbegrepet som var med pa bringe
frem normaliseringsprinsippet. Og at det ut i fra dette oppsto ulike meninger om hvilke
livskvaliteter som burde utgjgre de viktigste. Her mente han at det ville vere vesentlig a finne ut
hvilke rollekrav som stilles i samfunnet, og hvilke livskvaliteter befolkningen ser pa som sentral.
Samtidig papekte han at det var en utfordring & skulle skape en normal livskvalitet for brukere
som var atskilt fra normalsamfunnet pa grunn av fysisk og sosial isolasjon. | forhold til dette

mente Stangvik (1987) at normalisering kunne veere et viktig hjelpemiddel.

Normaliseringsprinsippet har utviklet seg fra & veere et teoretisk begrep til & bli en praktisk brikke
i forbindelse med planlegging og tilrettelegging av levekar for funksjonshemmede (NOU, nr. 8,
1994). 1 tillegg til at reformens mal var forbedring og normalisering av levekar for
brukergruppen, var det ogsa meningen a fjerne skillelinjer mellom utviklingshemmede og andre
mennesker. Dette bade fysisk, materielt og sosialt. For & fa dette til ma den enkeltes innflytelse pa
eget liv gke, samtidig som brukeren ma integreres i lokalsamfunnet (Christensen & Nilssen,
2006). Med dette menes det at de tjenestene brukerne har behov for skal ytes pa en minst mulig
spesiell mate. Boligene deres skal oppfattes som deres hjem, ikke personalets arbeidsplass. De
skal ha tilgang pa skole eller jobb som ikke bgr forega i hjemmet. De skal matte slippe a flytte
fordi de mangler tilgang pa spesielle tjenester. Deres liv skal rett og slett ligne det alle andre i
samfunnet lever (Johansen, 1998). | forhold til dette mente Stangvik (1987) at
normaliseringsprinsippet ville vaere med pa a danne viktige forutsetninger for velferd og
livskvalitet. | tillegg papekes ogsa viktigheten av at normaliseringsprinsippet ikke har som
hensikt & gjere de utviklingshemmede «normale», eller har som mal at brukerne skal klare seg
uten hjelp (Johansen, 1998).

19



3.2.2 Personalets oppgaver i forbindelse med normaliseringsprinsippet.

| forhold til det som er nevnt ovenfor med & skulle integrere brukeren i lokalsamfunnet, er det
blitt forsket pa omsorg av utviklingshemmede i forbindelse med normaliseringsprinsippet.
Studien viser at tiltak med tydelige malsettinger og opplearing av personalet i samsvar med disse
malsettingene, er det som gir den beste fremgangen innenfor normalisering. Studien papeker ogsa
at kvaliteten pa omsorgen indikerer seg fra tidsbruk, avhengighetsniva, sosial stette, personalets
deltakelse i behandlingen, hjelp til & forbedre utviklingshemmedes funksjon og det a hjelpe dem
til & kunne nytte seg av samfunnsressurser. Studien viser ogsa til at nar integrering preger
omsorgskvaliteten, farer dette til at pargrende blir mer involverte, brukerne drar oftere hjem pa
besgk og far oftere besgk selv, og det vises en stgrre bruk av nabolagets tjenester. Det viser seg a
veere foreldreinvolvering i behandlingen av brukerne, utdannelse av personalet og holdninger
som er viktig for sosial integrering. Mens sosial integrering igjen er viktig for individets sosiale
atferd. Det & veere i stand til & se normaliseringsprinsippet i lys av funksjonshemmedes
sosialisering i samfunnet vil vaere et betydningsfullt steg videre i normaliseringsarbeidet
(Stangvik, 1987).

3.2.3 Sosialt nettverk.
| etterkant av ansvarsreformen er den starste samfunnsmessige utfordringen a medvirke til trivsel,
helse og velferd gjennom inkludering i det sosiale fellesskapet. Dette krever bade nytenkning, og
innsats av brukeren selv, familien, de profesjonelle, lokalsamfunn og politiske og administrative
system (Eknes, 2000).

«Et sosialt nettverk bestar av uformelle relasjoner mellom mennesker som samhandler mer eller
mindre regelmessig med hverandre» (Eknes, 2000., s. 467). Etablering og vedlikehold av dette
sosiale nettverket er vesentlig for livskvaliteten til alle mennesker, derav utviklingshemmede
personer (Eknes, 2000). Dette kan understrekes av livskvalitetsstudier som viser til at sosiale
relasjoner som livsomrade sveert ofte star i sterk sammenheng med allmenn tilfredshet (Tassebro,
1996).

Et positivt sosialt nettverk er med pa a styrke selvtilliten og truen pa egen mestring, samtidig som
et fellesskap kan veere helsefremmende. Dette fordi nettverket ogsa kan fungere som en «buffer»
nar stress, belastninger og pakjenninger oppstar (Eknes, 2000). Samtidig vil sterrelsen pa det
sosiale nettverket skape en sosial kapital. Jo flere relasjoner jo stagrre kapital. Og jo sterre den
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sosiale kapitalen til bruker er, jo bedre vil personen takle samfunnets forventninger, som igjen vil
fore til bedre livskvalitet. Her er ulike relasjoner til tjenesteytere, andre brukere, naboer og
familie avgjarende for brukers adgang til sosialt kapital. De relasjonene bruker har til tjenesteyter
kan kalles for det betalte nettverket. A vere en betalt relasjon kan vare av betydning for
forholdet mellom tjenesteyteren og bruker. Tjenesteyteren vil veere den som gnsker en
overfladisk relasjon, mens brukeren gnsker en sterk og forpliktende relasjon. Til tross for dette vil
den utviklingshemmede allikevel ha to nettverk bestdende av det betalte nettverket og det

«vanlige» nettverket som igjen er med pa a heve den sosiale kapitalen (Bjgrnra m.fl., 2008).

En spesifikk utfordring utviklingshemmede kan ha i forbindelse med & danne seg et sosialt
fellesskap er deres utfordringer knyttet til leering og laereprosessen. Dette omhandler ogsa den
sosiale leringen, da den foregar i interaksjonen mellom mennesket og det fysiske og sosiale
miljget (Eknes, 2000). En annen utfordring utviklingshemmede kan ha i forhold til dette er at det
sosiale nettverket kan sette press pa brukerne i forhold til & matte leve opp mot ulike
forventninger i samfunnet, forventninger om & kunne delta i ulike samfunnsaktiviteter pa lik linje
med alle andre. Og i tillegg til dette vil de forventingene og holdningene samfunnet har, vare
med pa & pavirke hvordan brukeren tenker om seg selv, da individuelle forhold og samfunnets
blikk pa utviklingshemmede alltid vil vaere preget av et spenningsforhold. | denne forbindelsen
vil kvaliteten pa oppleering, tverrfaglig habilitering og ulike former for tidlig intervensjon vare
faglige tiltak som har noe a si for eksplisitte og implisitte konsekvenser for deltakelse og
mestring. Det mest vesentlige vil veere tiltak som fremmer sosial laering og deltakelse tidlig i livet
(Eknes, 2000).

3.2.4 Personalets oppgaver i forbindelse med det sosiale nettverket.

| tillegg til at det er en egenverdi a tilhgre et samfunn der du kan skape et band til andre
samfunnsmedlemmer, er det ogsa et rom med sjanser til & finne nye relasjoner. A legge til rette
for sosialt nettverk er ikke et engangsforetak, men en regelmessig prosess. Den profesjonelle bar
kunne stole pa folk & ta hgyde for at alt kan hende, starte arbeidet i det sma, arbeide med en
bruker i gangen og kunne planlegge a iverksette tiltak ut fra kapasitet og positive ressurser hos
brukeren. 1 tillegg vil det veere gnskelig & foreta en kartlegging av det sosiale nettverket,
kartlegging av brukerens interesser og ressurser og sosiale bidrag og kartlegging av mulige

arenaer, aktiviteter og personer som kan representere muligheter til nye relasjoner. Det er ogsa
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viktig at den profesjonelle hjelper til med etablering av kontakt for bruker samtidig som & kunne
stgtte nye relasjoner over tid (Eknes, 2000). Samtidig som profesjonsutever er bevist pa at det
sosiale nettverket kan fgre med seg konflikter som igjen kan fare til flere negative enn positive
relasjoner. P& 1990-tallet var det for eksempel mange naboprotester da utviklingshemmede skulle
flytte inn i vanlige nabolag, nesten det samme som det er i forbindelse med boliger for rusbrukere
i dag. | tillegg til dette kan det oppsta konflikter mellom beboerne innenfor deres eget
bofellesskap. Slike forhold ma veies nar utviklingen av de sosiale nettverkene til brukeren skal
beskrives (Ellingsen, 2014).

| tillegg ma profesjonsutgver vere bevist pa sin egen relasjon til bruker. Det & gi profesjonell
hjelp innenfor rammene av en nar og gjensidig relasjon preget av likeverd handler om & vare
profesjonell. I relasjonen mellom bruker og ansatt er det som regel den profesjonelle som sitter
med makten, som nevnt ovenfor. Er man i stand til & skifte fokus fra en kildeperson i
omsorgsrelasjonen til relasjonen mellom bruker og ansatt, gker ogsa kvaliteten pa tjenesten. |
forbindelse med dette ma ogsa tjenesteyter vare obs pa at han kan ha flere roller i relasjonen med
brukeren med varierende styrkeforhold og konflikter innenfor disse rollene. Dette kan ogsa gjelde
for bruker. Foranderlige roller og ansvar kan skape usikkerhet og krever avklaringer. Her vil for
eksempel medarbeidersamtaler gi gunstige anledninger for & fange opp frustrasjoner og

misforstaelser slik at man unngar sterre problemer med dette i senere tid (Eknes, 2000).

3.2.5 Kommunikasjon.

Kommunikasjon innebzrer a kunne meddele seg til hverandre, overfgre et budskap, gi
informasjon og kunne uttrykke behov, men det ma ogsa forstds som noe mer enn dette. Over tid
er kommunikasjon en omfattende utveksling mellom to individ, som lar oss dele opplevde
hendelser med hverandre, samtidig som vi kan ta del i andres perspektiv og forstaelse av deres
verden. Mennesker er kommuniserende vesener som ikke kan erfare var egen identitet uten
kommunikasjon. Vi mennesker kommuniserer ikke bare vare behov, men ogsa vart syn og
forstaelse av vare forhold der behovet oppstar. Gjennom kommunikasjon inviterer vi andre inn i
var verden som vi opplever den, samtidig som vi gjennom kommunikasjonen belyser vare egne
tanker og forstaelser om oss selv. Via kommunikasjon foregar det en felles bedemming av
omgivelsene og omstendighetene man lever i. Man kan ikke skjenne hverandre hvis man ikke

oppfatter virkeligheten pa samme mate, selv om man bruker de samme ordene (Lorentzen, 2003).
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Alle voksne mennesker med utviklingshemming har pa en eller annen mate vanskeligheter med
kommunikasjon, noe som gjerne kommer til syne i den daglige interaksjonen mellom brukerne
og de ansatte. Her kan det vises til en observasjonsstudie gjort i en bolig for utviklingshemmede
der de ansatte hadde en tendens til & undervurdere sin egen bruk av verbal kommunikasjon og
overvurdere bruken av non-verbal kommunikasjon. Da kommunikasjon ofte foregikk i form av
talesprak som beboerne ikke forsto, samtidig som de famelte brukerne ofte ble utsatt for mange
spgrsmal fra de ansatte, som de til slutt ga uforpliktende respons pa (Lorentzen, 2003).

3.2.6 Personalets oppgaver i forbindelse med kommunikasjon.

Som profesjonsutgvere er kommunikasjonen vart middel i utgvelsen av yrket. Vi kommuniserer
med brukerne for & bidra til en endring av deres livssituasjon, helse, livskvalitet eller
kunnskapsniva, alt etter hvilket omrade vi arbeider pa. Det a kunne uttrykke seg forstaelig og det
a kunne evne og a lytte til andre er helt grunnleggende ferdigheter i slike yrker (Skau, 1998).

For & kunne lytte til brukerne hevder Folkestad (2003) at de ansatte ma ha en tro pa at den
utviklingshemmede har noe a si for at noen faktisk skal anstrenge seg med a finne det ut. Her
understreker han ogsa viktigheten av at personalets kjennskap til den enkelte brukeren har stor
betydning for & kunne vere i stand til & skjgnne meninger og uttrykk beboerne kommer med. |
sammenheng med dette hevder Lorentzen (2003) viktigheten av a fokusere pa relasjonen til den
utviklingshemmede, som nevnt ovenfor. Dette hevder ogsa Eide & Eide (2007) da den viktigste
relasjonen for profesjonsutaveren er mellom seg selv og bruker og pargrende, da dette skal veere
med pa 4 sikre den faglige kvaliteten i arbeidet. Profesjonsutgvere ma derfor jevnlig jobbe med
dialogen mellom seg selv og bruker. Det a styrke evnen til kommunikasjon og samspill for bruker
vil pavirke alle livsfunksjonene. Det handler om «a se og bli sett». Og det & bli sett og oppfattet
slik bruker egentlig er, er grunnleggende for individets opplevelse av livskvalitet og verdighet

(Naku kommunikasjon og utviklingsmuligheter, 2010).

Noe som ogsa er viktig for brukers utvikling og heving av livskvalitet er hvor godt miljget til den
enkelte personen er organisert, og i hvor stor grad det inneholder ansatte som viser forstaelse for
bade funksjonshemmingen og brukeren selv. Er det er godt miljg er dette med pa & forebygge
utfordrende atferd, psykiske plager og stressreaksjoner. | tillegg ma alle tiltak som farer med seg
endring settes inn i en helhetsramme. For at bruker skal forsta innholdet i denne rammen, ma den

daglige tilretteleggingen formidles pa en slik mate at bruker skjgnner hva det er snakk om (@stvik
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m.fl., 2011). Dette er stadfestet i Lov om pasient- og brukerrettigheter, heretter kalt pasient- og
brukerrettighetsloven, 8 3-2. Pasientens og brukerens rett til informasjon, syvende ledd: Brukere
skal ha den informasjon som er ngdvendig for a fa tilstrekkelig innsikt i tjenestetilbudet og for &

kunne ivareta sine rettigheter (Lov om pasient- og brukerrettigheter, 1999).

Spraket er veldig viktig i forbindelse med at den gir et ord med i laget, noe som skaper adgang til
sosiale samtaler (Swain m. fl., 2007). Og i tillegg til at mennesker med utviklingshemming har
vanskeligheter i forbindelse med kommunikasjon som nevnt ovenfor, er det ogsa ofte at denne
brukergruppen ikke bruker de sprakferdighetene de faktisk har. 1 denne sammenheng kan det
vaere positivt a tilrettelegge sprakmiljoet deres (Tetzchner & Schigrbeck, 1992). | forbindelse
med dette hevder Lorentzen (2003) at det er mange faktorer som ma vurderes nar sprakligheten
og den videre spraklige utviklingen skal analyseres og vurderes hos brukeren. Dette gar blant
annet ut pa i hvor stor grad den utviklingshemmede er involvert i samspill med andre. | hvor stor
grad personen kan bruke kroppsspraket sitt og pa hvilke omrader de ansatte ma fylle ut
kommunikasjon for at brukeren skal bli forstatt. | tillegg hevder Luteberget (1981) at
tjenesteyterne har som oppgave a lare brukerens personlige sprak, da alle mennesker har sitt eget
sprak. For den utviklingshemmede kan dette medfgre utvikling av identitet, selvforstaelse,

forstaelse av andre og omverden og en utvikling av brukers tiltro til at omverden lar seg pavirke.

3.2.7 Selvbestemmelse.

«En grunnleggende forutsetning for utvikling av livskvalitet er engasjement og deltakelse. Retten
til & bestemme over eget liv er grunnleggende og en forutsetning for varige forbedringer av
funksjonsevnen» (Nygaard, 1999, s. 35). Utviklingshemmede skal, sa langt det lar seg gjere, ha
de samme valgmulighetene som andre. Bade menneskeverdet, selvutviklingen og egenidentiteten
er viktig i forbindelse med retten til & kunne bestemme selv (St. meld. nr. 45, 2012-2013). Med
selvbestemmelse menes det en persons sammenfatning av ferdigheter, kunnskap og tro som
brukes som midler til og na bestemte mal, samtidig som personen er selvregulerende og har en

autonom atferd (Ellingsen, 2007).

Politikken har som standpunkt at selvbestemmelsesretten ogsa tilhgrer personer med
utviklingshemming, slik at de kan ta sine egne valg og leve sine egne liv. Pa bakgrunn av dette
kreves det derfor at denne gruppen ikke bare far ta valg i det vanlige dagliglivet, men at de ogsa
blir gitt muligheten til & medvirke i starre avgjerelser angaende sin egen livssituasjon (St. meld.
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nr. 45, 2012-2013). | forbindelse med dette papeker Ellingsen (2007) ogsa viktigheten av de sma
valgene i hverdagen som ikke bar glemmes. Brukerne gnsker a bli tatt pa alvor, at andre viser
dem tiltro, far de denne respekten har de ogsa mulighet til & kunne bestemme selv. Ofte kan
utviklingshemmede bli oppfattet som om de ikke vet sitt eget beste. Og tar andre personer valg og
bestemmer i deres plass pa bakgrunn av disse oppfattelsene, gjentatte ganger, er dette hemmende
for brukernes selvbestemmelse. Skjer dette ofte nok ovenfor flere personer, er det med pa a
fremme diskriminering og stigmatisering, noe som ogsa er med pa skape samfunnets negative syn

pa utviklingshemmede (Ellingsen, 2007).

o

| tillegg til dette tydeliggjer Soderstrom & Tessebro (2011) viktigheten av a tilpasse
selvbestemmelsen til brukerens «uvanlige» livssituasjon, da det ikke alltid er en selvfglge at de
far bestemme selv. Det er da viktigere & finne en god balanse mellom selvbestemmelse og &
unnga negative konsekvenser av selvbestemmelsen. Et eksempel pa dette kan veere tvangstiltak
ovenfor utviklingshemmede, da det offentlige ved noen tilfeller kan frata enkeltindividets
handleevne ved & iverksette tvangstiltak eller foreta beslutninger om omsorgsbehandlingen. Dette
er ovenfor personer som selv om de er voksne ikke har mulighet til a ta beslutninger over eget liv
i den hensikt & forhindre personen til & skade seg selv eller andre. For & sikre selvbestemmelsen
sa langt det lar seg gjere, er det gjennomfart ulike regler og prosedyrer for medbestemmelse og
krav om samtykke. De som har behov for bistand i hverdagen og ellers, har ogsa krav pa bistand
og hjelp fra det offentlige og dets ulike sektorer (St. meld. nr. 45, 2012-2013).

Selvbestemmelse finner man konkret stadfestet i pasient- og brukerrettighetslovens § 3-1.
Pasientens og brukerens rett til medvirkning, fgrste ledd: Pasient og bruker har rett til 2 medvirke
ved gjennomfgring av helse- og omsorgstjenester. Medvirkningens form skal tilpasses den
enkeltes evne til & gi og motta informasjon. Samtidig kreves det i samme paragraf, annet ledd at:
tjenestetilbudet sa lagt som mulig skal utformes i samarbeid med pasient og bruker (Lov om
pasient- og brukerrettigheter, 1999). Lovene er med pa a sette et standpunkt for de normene vi
har i det norske samfunnet, da det alltid ma vere et samsvar mellom lovene og normene. Lovene
er dannet pa bakgrunn av verdier og er ofte et uttrykk for hva som blir sett pa som etisk
akseptabelt. Noen ganger er lovene og normene med pa at uskyldige faller utenfor sine
muligheter. Marginaliserte grupper i samfunnet kan ofte oppleve dette. Et eksempel kan vare

systematisk utestenging fra arbeidslivet. 1 denne sammenhengen ser man hvor viktig det er at
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brukerne selv er med pa utformingen av den offentlige politikken innenfor helse- og

sosialsektoren, og ogsa innenfor de searskilte tjenestene som tilbys (Ellingsen, 2007).

3.2.8 Personalets oppgaver i forbindelse med selvbestemmelse.

Etter at utviklingshemmede begynte a fa samfunnets sgkelys rettet mot seg har selvbestemmelse
og integritet fatt en stor plass i omstruktureringen av omsorgen for denne gruppen i hele
Skandinavia. Her var det brukernes individuelle behov og @nsker som skulle vare utgangspunktet
for de ansattes arbeid (Christensen & Nilssen, 2006). | tillegg ble samfunnets tjenestetilbud
overfart til brukernes egne private hjem, etter ansvarsreformens inntok, uten at dette betydde tap
av juridiske rettigheter for brukeren. | dette arbeidet er det viktig & vaere bevist pa at det er
brukers behov i forbindelse med retten til selvbestemmelse som blir ivaretatt, og ikke
profesjonsutavers egen definisjon av hvilket behov som bgr sta i fokus. | det daglige arbeidet
med denne brukergruppen er det vesentlig at personalet forstar det ansvaret og den plikten de har
nar det gjelder tilretteleggelsen av brukers selvbestemmelse. Dette fordi det & ta valg for den
utviklingshemmede, og deretter bestemme selv ut fra disse valgene kan vare noe de ikke har lzert
tidligere. Det hjelper lite at selvbestemmelse er lovbestemt, hvis ikke bruker selv kan ivareta
denne juridiske rettigheten (Ellingsen, 2007).

Det som har statt gverst pa listen av mal for opplaering og livskvalitet i arbeid med
utviklingshemmede er mestring av flest mulig ferdigheter. | miljgarbeid har det & fa brukeren til a
velge selv alltid statt gverst pa listen. | forbindelse med dette er det viktig med arbeid som
klargjer og beskriver hvilke sosiale rammebetingelser og kontekster som ma veere tilstede for at
brukerne far strukturert sine hap og dremmer (Ellingsen, 2007). | tillegg til disse overordnede
malene i arbeid med utviklingshemmede er det ogsa viktig hvordan profesjonsutgveren oppfatter
brukeren og hva han uttrykker. Dette er avgjerende bade for brukers selvbestemmelse og hvordan
den ansatte i mgte med denne brukeren forstar seg selv og sin rolle i relasjonen. Til tross for den
utviklingshemmedes kognitive funksjonsnedsettelse, mgter profesjonsuteveren en bruker med
egne interesser, preferanser og verdier. Den kognitive funksjonsnedsettelsen kan ikke brukes som
argument for a fjerne deres rett og mulighet til selvbestemmelse. Selv om bruker ikke forstar
selvbestemmelse som et begrep, og er avhengig av den ansattes forstaelse av dette, betyr ikke det

at selvbestemmelsen skal veere fravaerende i livet deres (Bjgrnra m.fl., 2008).
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Det er ogsa viktig at profesjonsuteveren i arbeid med den utviklingshemmede har en objektiv
vurdering av brukerne. Med dette menes det at den ansatte ikke kan pavirke brukeren til & ha de
samme interessene og gnskene som seg selv. A vare objektiv handler om & veere dpen for andres
behov og preferanser. Profesjonsutgveren kan vare seg selv, men selvsentrering og egosentrisme
skal legges bort i arbeid med utviklingshemmede. For at den ansatte skal kunne gi god omsorg
ma han forsgke & se brukers situasjon slik den er. Dette er med pa a skape en positiv vei for
bruker som ikke evner a gjgre dette selv (Ellingsen, 2007).

Selvbestemmelsen skal vare en grunnleggende verdi i den daglige samhandlingen mellom
tjenesteyterne og brukerne. Nar profesjonsutgveren skal tilrettelegge informasjon og alternativer
til handling for brukeren ma den profesjonelle gi informasjonen slik at bruker forstar den. Som
ofte har utviklingshemmede nedsatt evne til & forsta den informasjon som blir gitt, og vil derfor
0gsa ha en nedsatt evne til a ta valg som han star ovenfor. | forhold til dette er det viktig & passe
pa at den utviklingshemmede ikke blir manipulert ved at det blir gitt en selektiv og
manipulerende informasjon. Hvis dette skjer blir ogsa selvbestemmelsesretten misbrukt
(Nygaard, 1999).

3.2.9 Rettsikkerhet.

Et grunnleggende prinsipp i det norske samfunnet i dag er rettsikkerhet. Det norske folk skal
kunne vere trygge pa at den utgvde makten til myndighetene blir gjort pa en forsvarlig mate.
Rettsikkerhet skal sikre mennesket mot overgrep fra myndighetene sin side, og enkeltindividet
skal ha mulighet til & kunne forutberegne sin rettsstilling og forsvare sine rettslige interesser. |
tillegg handler rettsikkerhet i forvaltningen om at alle borgere far de rettigheter de har krav pa
etter loven, og at personen ikke blir palagt plikter uten hjemmel i lov. Her gjelder likhet for
loven, og reglene skal dannes slik at den enkelte har mulighet til & forutberegne sin rettsstilling
(St. meld. nr. 45, 2012-2013).

Utviklingshemmede er ofte avhengig av at det er andre til stede som kan ivareta deres
rettsikkerhet, samtidig som de er avhengig av hjelp til a gjere sine rettigheter fremtredende.
Dette kan veere rettigheter som for eksempel verge- og hjelpeordninger, regulering av tvang i
helse- og omsorgstjenestene og rettighet til trygdeytelser (St. meld. nr. 45, 2012-2013). | det
rettsvitenskapelige miljoet er det en oppslutning om at det offentlige tjenestenivaet er en vesentlig
faktor nar det kommer til vurdering av det offentlige tjenestetilbudet. For a kunne opprettholde et
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minstemal av menneskelig verdighet og livskvalitet bgr forvaltningens omsorgstilbud holde
kvaliteten pa en minstestandard. Dette betyr at arten, omfanget og kvaliteten pa tjenesten ma
ligge pa et etisk akseptabelt og faglig forsvarlig niva i forhold til & kunne dekke de
grunnleggende behovene til brukerne (Nygaard, 1999).

Og selv om tjenesteutgverne danner det nederste leddet i omsorgsapparatet, vil de ofte vare de
viktigste akterene for de utviklingshemmede. Dette i forbindelse med a sta i den daglige
samhandlingen og handteringen av dagligdagse utfordringer. Samtidig vil det i den daglige
interaksjonen innebaere flere viktige beslutninger for den enkelte. | forhold til dette er
profesjonsutgvernes ansvar a influere innholdet og kvaliteten pa tjenestene som tilbys. | denne
konteksten er det vanlig a stille krav til faglige kvalifikasjoner, at de ansatte pa denne maten skal

kunne utrette arbeidet sitt pa en faglig forsvarlig mate (Nygaard, 1999).

3.2.10 Faglig forsvarlighet.

Lovgivningen krever at faglig forsvarlighet skal veere til stede i de tjenester som ytes av
helsepersonell eller i helsetjenesten, samtidig som de ytende tjenestene skal veere av alminnelig
god standard. Hvilket niva det er pa tjenestene vil variere med utviklingen innenfor det
foreliggende fagfeltet (Dahle & Torgauten, 2010). | helse- og omsorgstjenesteloven § 4-1.
Forsvarlighet, forste ledd hevdes det at: Helse- og omsorgstjenester som tilbys eller ytes etter
loven her skal vere forsvarlige. Kommunen skal tilrettelegge tjenestene slik at: a. den enkelte
pasient eller bruker gis et helhetlig og koordinert helse- og omsorgstjenestetilbud, b. den enkelte
pasient eller bruker gis et verdig tjenestetilbud, c. helse- og omsorgstjenestene og personell som

utferer tjenestene blir i stand til & overholde sine lovpalagte plikter og d. tilstrekkelig

fagkompetanse sikres i tjenestene (Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester, 2011).

Kravet om faglig forsvarlighet i lovgivningen kalles ogsa for en rettslig standard. Den kan
defineres som en rettsregel som peker pa en vurderingsnorm. Det vil ofte veere relevant a legge
vekt pa etiske begrunnende normer nar en skal vurdere den faglige forsvarligheten i helse- og
sosialtjenesten, da det er innholdet i tjenestene som ytes som ligger i kravet om faglig
forsvarlighet. I den juridiske formuleringen i lovteksten finner du at kravet til tjenesteytingen skal
veere forsvarlig vurdert bade etisk, helsefaglig og sosialfaglig (Dahle & Torgauten, 2010).
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Her star profesjonsutgveren som den ansvarlige ovenfor tjenestetilbudet, da kravet om faglig
forsvarlighet foreligger i hver et mgte mellom ansatt og bruker. Ansatte og ledere pa alle niva bar
derfor ha en forstaelse av hva faglig forsvarlighet innebarer innenfor den virksomheten de jobber
i (Dahle & Torgauten, 2010).

| tillegg bar faglig forsvarlighet bygge pa tilhgrighet og kommunikasjon i et samspill med
kollegaer. Det a gjere relevante og forsvarlige tiltak tilgjengelig er utfordringen i mgte med
brukeren, da det er profesjonsutgveren som har ansvaret for dette, og ogsa til dels virksomheten
og dens leder (Dahle & Torgauten, 2010).
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4. Metodologisk tilneerming

Kvalitativ forskning skriver seg tilbake til 1700-tallet, da interessen for livene og tradisjonene til
mennesker med liten eller ingen stemme i samfunnet vokste. Nar en skal bruke den kvalitative
metoden i dag, er oppgaven til forskeren a sette seg inn i informantens syn pa virkeligheten. Dette
innebeerer at forsker skal sette seg inn i informantens hverdag i den naturlige konteksten den
foregar i. Malet til metoden er & kunne besvare en bestemt problemstilling ut fra informantens

virkelige erfaringer og opplevelser (Postholm, 2010).

4.1 Hvorfor kvalitativ metode?

Oppgaveprosessen min startet med a velge tema etter hva jeg interesserte meg for og gnsket a
skrive om. Etter & ha sgkt opp en del litteratur som kunne vere relevant i oppgaven, dannet jeg
meg en forelgpig problemstilling. Problemstillingen har blitt endret en del pa i ettertid, men dens
siktemal har hele tiden vert rettet mot relasjonene mellom personalet og brukere i bolig for
utviklingshemmede. Og fordi jeg var mest opptatt av disse relasjonene, hva de hadde a si for
kvaliteten pa det arbeidet de ansatte gjorde, ble det derfor ogsa naturlig & velge kvalitativ metode
som tilnerming i oppgaven. Dette fordi metoden tillater meg & ga dypere inn i det jeg ensker a
forske pa. Via intervju, som jeg har valgt som redskap i undersgkelsen, far jeg frem tanker,
holdninger og meninger hos respondentene (Kvale og Brinkmann, 2009).

Jeg var veldig opptatt av den rasjonelle biten nar det kom til intervju i form av a skulle mgte
mennesker pa deres «arena» a hgre deres personlige tanker og erfaringer rundt mitt tema. Pa
denne maten fglte jeg at jeg kom narmere dem som personer som igjen kunne hjelpe meg med &
bringe frem en dypere og mer meningsfull informasjon, kanskje mer enn det jeg ville ha klart i en
kvantitativ undersgkelse. Til tross for dette har jeg i senere tid sett at ogsa den kvantitative
tilnermingen med sperreundersgkelser kunne veert brukt, eller at jeg kunne ha benyttet meg av

triangulering, der man bruker begge metodene i en og samme oppgave (Postholm 2010).

Kvantitativ metode ble valgt bort fordi jeg felte meg tryggere i den kvalitative tilneermingen, da
jeg har mer erfaring pa dette omradet. Og siden jeg falte meg tryggere tror jeg ogsa at den hjalp
meg med & besvare problemstillingen bedre. 1 tillegg tillot tilnsermingen meg a ga dypt inn i det

innsamlede datamaterialet, der analysebiten var bade spennende og utfordrende.
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Triangulering ble heller ikke vurdert fordi jeg tenkte at dette kunne bli en vanskelig tilneerming a

gjennomfare i en hovedoppgave uten noe gvelse pa forhand.

4.2 Vitenskapsfilosofisk stasted.

Siden jeg valgte kvalitativ metode som tilnerming matte jeg ogsa forholde meg til andre
menneskers opplevelser, forstaelser, meninger og erfaringer sett i et samfunnsperspektiv. Pa
bakgrunn av dette ble derfor hermeneutikken valgt som mitt vitenskapelige stasted.
Hermeneutikk er leren om fortolkning av tekster (Kvale & Brinkmann, 2009., s. 69). Den
handler om var forstaelse og fortolkning av virkeligheten (Langergard m.fl., 2006).

o

Hermeneutikkens mal er a ivareta og handheve en korrekt praksis innenfor politikken, det
rettslige og i religigse sammenhenger. Tilnarmingen baserer seg pa sannheten, da en skal handle
riktig. Gjennom hermeneutikken skal det forega en riktig etisk og politisk praksis, da det handler
om & omgas andre mennesker. Innenfor hermeneutikken finner du den hermeneutiske sirkel som
et kjent begrep, som innebarer a se en enkelt del i lys av helheten og motsatt, hvis man for
eksempel skal tolke en lovtekst. Dette fordi forbindelsen mellom den enkelte delen og helheten
kan variere i betydning alt etter hvordan konteksten foreligger (Langergard m.fl., 2006). I min
kvalitative undersgkelse og ellers i skriveprosessen, har forstaelsen min hele tiden vert preget av
den hermeneutiske sirkelen. Jeg faler jeg har utviklet meg og har fatt en bredere forstaelse bade
av temaet mitt underveis og av skriveprosessen i sin helhet. | denne prosessen har jeg hele tiden
hoppet frem og tiloake mellom ulike deler og har pa denne maten til slutt fatt en helhetlig
forstaelse av oppgaven. Intervjuene mine har foregatt pd samme mate. Her har jeg vekslet
mellom en helhetlig forstaelse og forstaelse av enkelte deler i et interviju. | tillegg til at jeg fikk en
mer helhetlig forstaelse av undersgkelsen generelt nar alle intervjuene var ferdige. Dette gjaldt
ogsa i analysedelen da jeg etter hvert som jeg jobbet meg gjennom stoffet hele tiden endret
forstaelsen min, og pa denne maten klarte & finne hovedpunkter & forholde meg til. Jeg har
forsgkt ut i fra min egen forstaelse og informantenes forstaelse a fremme de viktigste punktene i
det innsamlede datamaterialet som kan veare viktig bade for meg, leserne, informantene og
samfunnet i sin helhet. Jeg har forsgkt a belyse deler som bade jeg og informantene syntes er bra,
og deler som jeg syntes kanskje kan bli bedre, bade i forhold til enkeltindivider og i forhold til det

helhetlige samfunnet.
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4.3 Utvelgelse av informanter.

Jeg startet prosessen med a finne informanter ved og aller forst soke pa ulike boliger for
utviklingshemmede pa internett. Forhapningen var a finne en bolig i Asker kommune og en Bolig
i Beerum kommune. Etter & ha funnet flere relevante boliger i begge kommunene, startet jeg en
ringerunde. Jeg var sa heldig a fa snakket med flere boligledere og faste ansatte i samtlige
boliger, og kunne derfor bestemme respondenter ut i fra hvor stor interesse og engasjement de
viste. Boligen i Oslo fant jeg via en bekjent som hadde en ekstravaktstilling pd denne plassen.
Her var ogsa boligleder og de ansatte veldig engasjerte og interesserte i undersgkelsen min og det
fremtidige resultatet. Alle informantene stilte opp med en gang de hadde mulighet og satte derfor
en fortgang i undersgkelsen min, da jeg hadde beregnet mer tid enn det som faktisk ble brukt.
Enkelte informanter stilte til og med opp i forbindelse med kjgring og henting siden det var en del

reising mellom de ulike kommunene.

| Asker og Oslo kommune fikk jeg tre informanter innenfor hver bolig. Her var det to ansatte og
en boligleder/enhetsleder. | Barum bolig fikk jeg intervjuet to ansatte, da jeg hadde fatt
tilstrekkelig med informasjon om lederens ansvar i bolig. Dette utgjorde til sammen 8
respondenter i hele undersgkelsen min. Pa forhand fer intervjuene startet gnsket jeg informanter
med variasjon i Kjgnn, alder, arbeidserfaring og yrkesstilling. I tillegg siden jeg selv er utdannet
sosionom, gnsket jeg respondenter med sosialfaglig bakgrunn for & hgre deres opplevelser og
erfaringer sett med et sosialfaglig blikk. Med variasjon i disse faktorene kunne jeg i
droftekapittelet sammenligne informantenes opplevelser og erfaringer & se om det eksistere
eventuelle likheter og ulikheter, samtidig som jeg ogsa kunne danne et sammenligningsgrunnlag

mellom boligene siden de la i tre forskjellige kommuner.

4.4 Utarbeidelse av intervjuguide.

Utarbeidelsen av intervjuguiden min var en omfattende prosess som jeg falte jeg matte ga
giennom flere ganger far den «falt» pa plass. | startfasen av utarbeidelsen forsgkte jeg a danne
ulike temaer ut i fra problemstillingen og litteratur som kunne veere relevant i et intervju. Her
jobbet jeg ut i fra hva jeg selv syntes kunne vere spennende og interessant. Etter a ha funnet
temaer som samsvarte med problemstilling og litteratur i oppgaven, forsgkte jeg a danne konkrete
spgrsmal. Dette var en vanskelig prosess hvor jeg matte finne de «riktige» spgrsmalene. Dette

med tanke pa at apne og godt formulerte spgrsmal gjerne gir bedre respons. Etter en lang prosess
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med masse omformuleringer og en del veiledning, syntes jeg selv at det ble en intervjuguide som
gav rom og potensiale for innsamling av mye informasjon. Denne maten & bygge en intervjuguide
pa (vedlegg 1), ved a falge bade problemstilling og litteratur, syntes jeg var med pa a skape en

tydelig red trad gjennom hele oppgaven min.

4.5 Gjennomfgring av undersgkelsen.

Etter min fremgangsmate a utarbeide intervjuguiden pa ble undersgkelsen karakterisert av det
man kan kalle for en semistrukturert intervjuform. Et semistrukturert intervju er preget av at
temaer fra dagliglivet skal forstas ut fra informantens eget stasted. Denne intervjuformen sgker
etter & fortolke meninger av fenomener som blir beskrevet. Det skal verken vere en apen samtale
eller et lukket sparreskjema, da intervjuguiden gar ut fra bestemte temaer som kan inneholde
forslag til spersmal. | tillegg blir intervjuet ofte transkribert der den skrevne delen utgjer
grunnlaget for analysedelen (Kvale & Brinkmann, 2009).

Etter d ha gitt respondentene all den informasjonen de behgvede om undersgkelsen, og etter a ha
fatt underskrift pa samtykkeerklaringen, startet intervjuet. Alle intervjuene foregikk pa
respondentenes arbeidsplass. Enten hadde vi intervjuet far de startet pa jobb, eller idet de gikk av
vakt. Jeg syntes dette var med pa a skape en trygg atmosfaere for dem som informanter, samtidig
som det var komfortable omgivelser med lite stay og en koselig hjemmefglelse. Det var noen
informanter som ga uttrykk for at de var ukomfortable med bandopptakeren jeg brukte, men jeg
oppfattet det ikke slik at den la noen demper pa intervjuet, da det virket som om de fort glemte
den «tekniske tingen» som la pa bordet mellom oss. Underveis i intervjuet forholdt jeg meg til
temabolkene i intervjuguiden, men kunne hoppe over noe spgrsmal og stille andre sparsmal
utenom intervjuguiden som var relevant i forhold til det informanten fortalte, og som samstemte
med det jeg gnsket & finne ut. Det var heller ikke noe problem med avsporing av tema, da de
informantene som gjorde dette oftest merket det selv og var raske til & hente seg inn igjen. Etter
intervjuene fulgte jeg de etiske retningslinjene som var satt og transkriberte sa fort det lot seg
gjere for deretter & kunne slette lydfilene. Transkriberingene har i ettertid hele tiden veert lagret
pa to datamaskiner med passordbeskyttelse, og etter at de ble skrevet ut har de hele tiden veert

trygge i min forvaring.

Gjennomfgringene av intervjuene var en omfattende prosess som jeg syntes var spennende

samtidig som det gjaldt & «holde tungen riktig i munnen». Jeg gnsket & samle mest mulig
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informasjon samtidig som jeg skulle veere bevist pa bade den verbale og non-verbale
kommunikasjonen. Her matte man tenke over hva den spesifikke situasjonen fortalte meg. |
gjennom hele intervjuforlgpet tenker man hele tiden pa om dette er rett & sparre om, var det dumt
a la den kommentaren ga, hva var det egentlig informanten na sa osv. | tillegg skal man vere
varsom ovenfor informanten. Er personen ukomfortabel na, hva kan det tyde pa, ber jeg ga videre
eller sparre mer om dette? | ettertiden under transkriberingen sa jeg flere plasser hvor jeg kunne
ha fulgt opp med tilleggssparsmal, men falte nok der og da i intervjuet at jeg ikke kunne presse
respondenten mer. Transkriberingen i seg selv var en tung prosess som tok veldig lang tid, men
jeg sa ogsa underveis at det var en nyttig mate a gjere det pad da man fikk bearbeidet
informasjonen pa nytt. P4 denne maten kunne jeg danne meg nye tanker og refleksjoner som jeg

ikke hadde veert bevist pa under selve intervjuet.

| analysedelen valgte jeg a ta utgangspunkt i grounded theory. Denne tilneermingen gar ut pa en
kvalitativ undersgkelse som skal frembringe en generell forklaring av en prosess, en handling
eller en interaksjon som er formet av flere deltakere (Creswell, 2013). Et helt rent grounded
theory studie er totalt induktivt. Med dette menes det at forsker legger til side sine egne
subjektive oppfatninger, meninger og erfaringer slik at det innsamlede datamaterialet far «snakke
for seg selv». Samtidig er dette noe som ikke vil la seg gjere i praksis, men da tilneermingen kan
hjelpe forskeren & bli bevisst pa egne fordommer slik at den innsamlede dataen kan mgtes med et
apent sinn. Dette er hensikten til grounded theory, da forsker skal jobbe seg fra bare en
beskrivelse til og bli oppmerksom pa en teoretisk forklaring av en prosess eller en handling.
Deltakerne i undersgkelsen har alle opplevd prosessen, og utviklingen av en teori vil kanskje
veere med pa a forklare praksis eller veere med pa a utvikle et rammeverk for senere forskning
(Postholm, 2010).

Jeg valgte a bruke denne tilnermingen fordi jeg har erfaring med den fra tidligere oppgaver. Og
siden jeg har mer erfaring fra denne tilneermingen og mindre fra andre, felte jeg meg ogsa
tryggere pa a bruke den i oppgaven. | tillegg syntes jeg at det er en god fremgangsmate i
analysedelen som gjer at jeg lettere far en forstaelse og et helhetsinntrykk av det innsamlede
datamaterialet. Samtidig kan jeg selv velge hvordan jeg gnsker a legge opp koding- og

kategoriseringsprosessen, dette ved & kunne danne egne modeller og tankekart i analysen.
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Koding og kategorisering stammer fra analyse av tekst i samfunnsvitenskapene. Koding brukes
nar det knyttes et eller flere ngkkelord til et avsnitt i en tekst med den hensikt og senere kunne
definere en bestemt uttalelse. Kategorisering gar mer inn pa a skulle systematisere utsagn (Kvale
& Brinkmann, 2009). Innenfor grounded theory er koding og kategorisering av den innsamlede
dataen betydningsfull for analysearbeidet. Dette analysearbeidet kan deles inn i tre deler. Apen
koding er den farste delen i analysen hvor forsker setter navn pa og kategoriserer fenomener etter
en ngye gjennomgang av det innsamlede datamaterialet. Etter dette blir dataen delt inn i mindre
deler igjen og gitt et navn eller en kode. Strategien i denne analysedelen er & sammenligne ulike
deler av datamaterialet med hverandre. Dette kan hjelpe forsker a utvikle begreper som knyttes til
ulike element i datamaterialet. | den aksiale kodingen far kategoriene subkategorier. Pa denne
maten blir forklaringen av fenomenet mer presis og utfyllende. En hver hovedkategori skal
spesifiseres ved hjelp av subkategorier med utgangspunkt i de ulike forholdene som skaper dem.
Dette gjelder konteksten rundt hver enkelt kategori. Den selektive delen innebarer a finne
hovedkategorien som representerer temaet i oppgaven. Denne hovedkategorien skal sammenfatte
alle de andre kategoriene slik at det dannes en helhet. Her kan forskeren utvikle begreper og
modeller for og lettere kunne forsta fenomenet. Ut av disse tre kodedelene skal forsker na skrive
en helhetlig tekst som representerer det feltet som er forsket pa med utgangspunkt i
kjernekategoriene, hovedkategoriene og deres subkategorier (Postholm, 2010, Strauss & Corbin,
1998).

Min koding og kategorisering startet ved & ha en ngye gjennomgang av hvert enkelt intervju. Jeg
leste gjennom alle transkriberingene to ganger. Den farste gangen fikk jeg frisket opp det hver
enkelt respondent hadde sagt i intervjuet. Den andre gangen begynte bearbeidelsesprosessen av
den innsamlede dataen. Jeg startet farst med hver enkelt informant i Asker bolig. Mens jeg gikk
gjennom alle tre informantene ble jeg bevist pd at jeg automatisk sammenlignet dem med
hverandre. Etter dette gikk jeg gjennom Oslo bolig og hadde samme fremgangsmate og prosess
her. Til slutt gikk jeg gjennom Barum bolig og var na i stand til a fa et overordnet blikk av alle
informantene og dannet meg derfor et sammenligningsgrunnlag mellom de tre boligene. Denne
rekkefalgen i analysearbeidet har preget meg gjennom resten av oppgaven, da den bestemte
strukturen hjalp meg & beholde kontrollen over datamaterialet. Her kan man tydelig se at

forstaelsen min har veert preget av den hermeneutiske sirkelen, da jeg konstant vekslet mellom &
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forsta en enkelt del for sd a fa en forstaelse av helheten i analysen, for deretter a ga tilbake til

forstaelse for en enkelt del igjen osv. helt til prosessen var ferdig (Langergard m.fl., 2006).

| begynnelsen var det en vanskelig prosess a skulle skille den massive informasjonen fra
hverandre. For & skape en oversikt og struktur startet jeg med & notere kommentarer i margen.
Dette for a huske viktige sitat, ulikheter og likheter mellom informantene og boligene og
forskjellige sammenhenger mellom litteraturen og datamaterialet. Pa denne maten kom jeg frem
til hovedkategoriene mine, og vil derfor kalle denne prosessen for en apen koding. | den apne
kodingen ble hovedkategoriene mine kalt for: Overordnede mal og teoretiske tilnerminger.
Videre dannet jeg meg et tankekart for & holde en overordnet oversikt. Her fagrte jeg inn mer og
mer opplysninger etter hvert som jeg bearbeidet informasjonen i analysen. Etter dette tilfarte jeg
fargekoder pa den informasjonen som passet sammen. Denne fremgangsmaten hjelp meg a
komme frem til flere subkategorier under hovedkategoriene. Dette ble da min aksiale
kodingsprosess. Her ble subkategoriene mine innenfor «overordnede mal» kalt for: De ansattes
oppgaver, livskvalitet og organisasjonens oppgaver. Subkategoriene innenfor «teoretiske
tilnerminger» baserte seg pa litteraturkapittelet og intervjuguiden min, og ble derfor kalt for:
Normalisering, sosialt nettverk, kommunikasjon, selvbestemmelse, rettsikkerhet og faglig
forsvarlighet. Etter dette forsgkte jeg a skape et overordnet blikk over alle kategoriene og
kodingen for & kunne se om det var en god sammenheng mellom hovedkategorier og
subkategorier. Dette gjorde jeg ved a bruke tankekartet mitt som etter hvert hadde blitt en stor
modell som inneholdt en oversikt over det viktigste datamaterialet. Dette kan jeg kalle for den
selektive kodingsprosessen min. Modellen/tankekartet var det viktigste verktoyet i
analysearbeidet mitt, og ble derfor ogsa brukt som en oversikt underveis i drgftingen. | denne
omfattende prosessen med koding og kategorisering kunne jeg se eventuelle svakheter med
grounded theory. De tre delene i kodingen var for eksempel vanskelig a skille fra hverandre. Jeg
lurte ofte pa i hvilken koding jeg skulle plassere de ulike analysedelene. Det & ga gjennom de
ulike fasene i kodingen var en krevende prosess, der man hele tiden matte ga tilbake i arbeidet for
a sjekke at alt var oppfattet riktig. | tillegg var det var utfordrende a finne kategorier som jeg var

sikker pa skulle vise dybden i datamaterialet mitt.
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4.6 Etiske retningslinjer.

| forbindelse med forskning er det opprettet forskningsetiske retningslinjer. Disse skal veere en
hjelp til forsker i forbindelse med egen refleksjon over etiske oppfatninger og holdninger. De skal
ogsa bevisstgjgre forsker i forhold til normkonflikter, styrke utevelsen av godt skjgnn, samt
hjelpe forsker til & ta gunstige valg der flere hensyn krasjer med hverandre. | forskningsfeltet er
det spesifikke etiske retningslinjer innenfor ethvert forskningsomrade. | denne sammenheng er
det snakk om retningslinjer innenfor kultur og samfunnsfag, samfunnsvitenskap, humaniora, juss
og teologi. Forskningsetikk dreier seg om bade individuell og institusjonell moral. Derfor gjelder
retningslinjenes normer like mye for den enkelte forsker, dens leder og eventuelle andre instanser
som har noe med forskningen a gjere. Komiteen for «Etiske retningslinjer i forskningsetikk»
(NESH) har som rolle & gi rad og uttalelser om spgrsmal i forbindelse med forskning (NESH,
2009).

Det vil alltid veere moralske sparsmal knyttet til en intervjuundersgkelses mal og midler. Den
menneskelige interaksjonen i et intervju pavirker alle som er inkludert, og den nye kunnskapen
som vokser frem i dette matet vil veere med pa a pavirke vart eget syn pa menneskets situasjon.
De etiske utfordringene oppstar gjerne fordi forskning handler om & undersgke personers
privatliv. Pa bakgrunn av dette bar ikke forsker bare ta hensyn til eventuelle etiske utfordringer i
selve intervjuundersgkelsen, men ogsa gjennom hele prosessen fra start til undersgkelsen er
ferdig utarbeidet. Det er flere faktorer forsker ma ha pa plass for & ivareta etikken i en
forskningsundersgkelse. Da den farste gar ut pa informert samtykke. Den handler om forskerens
ansvar om a informere informantene om undersgkelsens mal og mening, og om hovedtrekkene i
designen. Informert samtykke er for forsker en mate a forsikre seg pa at informantene deltar
frivillig, samtidig som det her uttrykkes at informantene nar som helst kan trekke seg fra
undersgkelsen. Informert samtykke bar ogsa innebzre informasjon om fortrolighet, og om hvem
som far adgang til den innsamlede dataen, samt forskerens rett til offentliggjering av materialet
og informantenes rett til adgang pa transkripsjonen og analysene av empirien. Den neste faktoren
omhandler konfidensialitet som handler om at den innsamlede dataen ikke vil bli avslart pa noen
som helst mate for andre personer utenom forskningen. | kvalitative intervjuundersgkelser der
private uttalelser fra informanter blir gjort om til offentlige rapporter, skal man beskytte
informantenes privatliv. Til slutt bar ogsa forsker tenke pa at det kan oppsta konsekvenser i
forbindelse med forskningen fordi det innebeerer et tett samarbeid med andre menneskers private
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meninger og holdninger. | denne sammenheng ber det tas hensyn til at forskningen kan pafere
informantene skade. Informantene kan for eksempel gi uttalelser som de senere vil angre pa.
Etiske retningslinjer stiller derfor krav til forskeren om at kvaliteten pa de undersgkelsene som er
lagt frem er av vitenskapelig kvalitet. Dette betyr at den empirien som offentliggjeres er ngye
bearbeidet og betegner en hgy grad av representativhet. Med representativhet menes det at

resultatene er validert sa mye som mulig (Kvale & Brinkmann, 2009).

| gjennom hele skriveprosessen min har jeg veert bevist pa de etiske retningslinjene en forsker
skal faglge. Jeg var papasselig med at alle informantene fikk utlevert informasjonsskrivet (se
vedlegg 2) pa forhand av intervjuet. | tillegg underveis var jeg ngye med & informere dem om at
de nar som helst kunne trekke seg fra undersgkelsen, og har i denne sammenheng sgrget for at
mailadresse og mobilnummer fantes tilgjengelig for dem, samtidig som jeg selv har vert en mer
aktiv bruker av mailadressen min og har, sa ofte det lot seg gjare, veert tilgjengelig pa telefonen.
Jeg har ogsa informert om at de kunne fa transkriberingen min tilsendt slik at de kunne se om min
oppfatning og forstaelse av det de hadde sagt stemte. Og som nevnt ovenfor er alle lydfilene
slettet, alle transkriberingene er passordbeskyttet og utskriftene av transkriberingen er det kun jeg
som handterer. Jeg har ogsa forsgkt & ga over det innsamlede datamaterialet flere ganger, og har

vaert omhyggelig i analysearbeidet i fare for «a overanalysere» noe.

4.7 Forskerrollen.

Det vil veere forskerens egen moralske integritet som setter krav til hvor hgy standard det
moralske ansvaret i forbindelse med forskningen skal vere. Dette handler spesifikt om hvor
sensitiv og engasjert forskeren vil veere i forhold til moralske spgrsmal og handlinger. Etiske
retningslinjer kan bare til en viss grad pavirke forskerens til & foreta «rettex»
intervjuundersgkelser, da det til sist vil veere forskers integritet som avgjgr om undersgkelsene er
gjort etisk korrekt eller ikke. Den kvalitative forskningen er ikke spesielt etisk tvilsom, men den
kan heller ikke defineres som etisk god. Til tross for dette kan alltid forskeren selv kunne ta
etiske hensyn i forskningsarbeidet (Kvale & Brinkmann, 2009).

Etiske sparsmal oppstar ofte i forbindelse med den asymmetriske maktrelasjonen mellom forsker
og informant, der forsker som regel er den «sterke» part. Forskningsintervjuet er ikke en vanlig
daglig samtale mellom to mennesker. Forskeren sitter med den vitenskapelige kompetansen og er
derfor ogsa den som sitter med definisjonsmakten. Dette fordi forsker bestemmer tema, spgrsmal
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og er den som avslutter samtalen. Intervju inneholder ogsad ofte enveiskommunikasjon, der
forskeren sper og informanten svarer. | tillegg kan forsker skjule den egentlige dagsordenen, da
forskeren gar frem indirekte for & fa frem noe som informanten ikke vet hva er. | tillegg er det
forsker som skal tolke og analysere det som har blitt sagt og beskrevet av respondenten. | en slik
maktsammenheng er det viktig at forsker er bevisst pa den makten han har, og at en reflekterer
over hvilke rolle makt spiller i produksjonen av intervjukunnskap. Den makten forskeren sitter

med kan handteres forsvarlig (Kvale & Brinkmann, 2009).

Jeg har gjennom hele undersgkelsen forsgkt & veere etisk og moralsk korrekt ovenfor
respondentene mine. Har ogsa i arbeidsprosessen min forsgkt & falge hva fagbgkene og de etiske
retningslinjene (NESH, 2009) har sagt om mine «plikter» i forskerrollen. Jeg har respektert
informantenes holdninger, verdier og normer og faler ikke at jeg har gatt over noens grenser.
Som forsker gnsket jeg a fremheve hvor viktig ivaretakelsen av utviklingshemmedes livskvalitet
er. Av det som er kommet frem i undersgkelsen har jeg bevist forsgkt a fremheve det som
kanskje kan jobbes mer med i det norske samfunnet, men jeg har ogsa fglt behov for a vise hvor
godt arbeid de ansatte faktisk gjer. De var alle veldig ydmyke og tenkte stadig pa hva som kunne
bli bedre i arbeidet for brukergruppen, samtidig som de viste en utrolig stor omsorg for brukerne
sine. | tillegg er jeg positivt overrasket over hvor dyktige de ulike kommunene og deres ledere er
med & ivareta denne brukergruppen i forhold til ulike vedtak og retningslinjer. Jeg har ogsa veert
bevist pa den ujevne maktfordelingen det er mellom forsker og informant. Derfor gnsket jeg &
mgte respondentene pa deres «arena» hvor de falte seg mer hjemme. Pa denne maten fikk de
kanskje mer kontroll over intervjusituasjonen som for de fleste respondentene var ukjent. Jeg
informerte dem ogsa om at det ikke fantes noen gale eller rette svar, da det var deres tanker og
opplevelser jeg var ute etter. Dette tror jeg var med pa a fjerne en eventuell «jobbintervju- eller
eksamensfalelse» som kanskje kunne veart med pa a bringe frem usikkerhet hos informanten, og

som derfor kunne ha pavirket resultatet av det innsamlede datamaterialet.

4.8 Validitet og relabilitet.

Validitet og reliabilitet eller gyldighet og palitelighet handler om at det innsamlede datamaterialet
skal veere bekreftbar i kvalitativ forskning. Validitet gar ut pa at det som er blitt uttalt skal veere
sant og riktig. I samfunnsvitenskapen sikres validiteten hvis metoden er anvendelig nok i forhold

til det den skal undersgke. Innenfor kvalitativ metode gar dette ut pa i hvilken grad vare
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observasjoner reflekterer de faktaene vi gnsker a vite noe om. Reliabilitet gar ut pa om
undersgkelsens resultat er troverdig. Det handler om resultatet kan gjengis i senere tid av andre
forskere, eller om det er fare for at informantene kan endre svarene sine i andre intervju med

andre forskere (Kvale og Brinkmann, 2009).

| min oppgave har jeg forsgkt 4 ivareta validiteten ved a finne gode spgrsmal som skulle gi best
mulig svar pa problemstillingen. | intervjuprosessen syntes jeg at fikk de svarene jeg gnsket,
samtidig som jeg syntes jeg hadde veert heldig med informanter som ikke virket redde for & veere
&rlige og som var direkte og tydelig i sin uttale. | tillegg har de vist meg tillit ved og kanskje si
mer enn det deres taushetsplikt ngdvendigvis tillater, noe som betyr at de har stolt pa at jeg som
forsker skal overholde mine etiske retningslinjer. Reliabiliteten har jeg forsgkt & ivareta ved a
bruke bandopptaker og har derfor fatt skrevet direkte gjenginger av det som er blitt sagt. | tillegg
var jeg under intervjuene papasselig med a stille sparsmal der noe var uklart og spurte ofte om
jeg hadde skjant uttalelsene deres rett. | tillegg gav jeg informantene tilbud om & lese gjennom

dere egne transkripsjoner hvis dette skulle veere gnskelig.

4.9 Godkjenninger.
Undersgkelsen min ble godkjent av Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD) oktober

2014. Viser her til vedlegg 3 i oppgaven for kvittering av godkjenningen.

40



5. Empiri og analyse

Informantene har gitt meg bade spennende, relevant og varierende informasjon i undersgkelsen
min. Jeg har i aller hgyeste grad forsgkt a vaere tro mot det de har sagt, men har endret pa noe
grunnet anonymitet og bedring av lesbarhet. Har i tillegg satt navn pa boligene etter hvilke
kommuner de ligger i. Dette gjorde jeg ogsa her grunnet anonymitet og for a skape en bedre

oversikt for leser. De kalles derfor Asker, Oslo og Baerum bolig.

Jeg var sa heldig & finne respondenter med variasjon innenfor alder, kjgnn, utdannelse og
yrkesstilling. Disse faktorene tror jeg har vaert med pa a prege oppgaven min pa en positiv mate,
da jeg har fatt et bredt spekter av innsamlet datamateriale. | begynnelsen vurderte jeg a lage
fiktive navn pa respondentene mine i analyse- og drgftekapittelet. Men jeg kom frem til at det
ville bli bade rotete og uoversiktlig. Derfor bestemte jeg meg for & gjere det veldig enkelt med a
nummerere informantene, da dette ville veare oversiktlig bade for meg og leserne. Derfor ble de
tre personene i Asker bolig informant 1, 2 og 3, der leder er informant 1. | Oslo bolig ble det
informanter 4, 5 og 6, der leder er informant 4. Til slutt ble det informanter 7 og 8 i Barum

Bolig.

Informant 1 var en mann i 50 arene. Han var utdannet helsefagarbeider og var en av fa ansatte
som hadde kjent brukerne lengst. Informant 2 var en kvinne pa 60 ar som var utdannet
vernepleier og jobbet som miljgarbeider. Hun kjente ogsa brukerne ganske godt. Informant 3 var
en kvinne i midten av 40 arene som var utdannet helsefagarbeider. Hun var ogsa, i likhet med
informant 1, en av de som hadde jobbet der lengst. Informant 4 var en mann i 50 arene. Han var
utdannet vernepleier med videreutdannelse i helse og administrasjon. Informant 5 var en kvinne
pa 40 ar. Hun var utdannet pedagog og jobbet som miljgarbeider. Informant 6 var en mann i
midten av 30 arene som akkurat var ferdig utdannet vernepleier og som hadde et ars vikariat.
Informant 7 var en mann i 50 arene som var utdannet helsefagarbeider og som jobbet som
miljgarbeider. Han hadde hele 23 ar med arbeidserfaring. Informant 8 var en kvinne pa 40 ar,

som var utdannet vernepleier. Hun hadde jobbet i den samme boligen i 12 ar.

Hovedkategoriene mine er som nevnt: Overordnede mal og teoretiske tilnerminger. Mens

subkategoriene innenfor overordnede mal er de ansattes oppgaver, livskvalitet og organisasjonens
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oppgaver. Innenfor teoretiske tilnerminger bestar subkategoriene av: Normalisering, sosialt

nettverk, kommunikasjon, selvbestemmelse, rettsikkerhet og faglig forsvarlighet.

5.1 Presentasjon av boligene.

Asker bolig besto av godt voksne brukere mellom 40 til 60 ar. Det var 6 beboere, fem menn og en
kvinne. Denne boliglgsningen var annerledes enn andre boliger for utviklingshemmede
(Folkestad, 2003), da det kun var soverommene som var private. Bade kjokken og stue var felles.
Denne lgsningen har falt i god jord hos de ansatte fordi de syntes boligen skapte en god hjemlig
atmosfare og gkte sosialisering mellom brukerne. Diagnosen til beboerne besto av autisme og
lettere til moderat utviklingshemming. Generelt sett var det fysisk lette brukere, da ingen var

avhengig av rullestol.

Av de tre ansatte jeg intervjuet i Asker bolig var det en vernepleier og to helsefagarbeidere, derav
var det den ene helsefagfagarbeideren som hadde det daglige ansvaret for boligen. Mens
undersgkelsen pagikk var boligen midt i et lederbytte da det skulle komme en ny kvinnelig
boligleder/enhetsleder 1. november. Denne personen var utdannet vernepleier med en
videreutdannelse innen administrasjon og ledelse. Frem til da hadde min respondent
hovedansvaret for boligen. De resterende ansatte i boligen besto av en vernepleierstudent, fem
helsefagarbeidere og noen assistenter. Nar det kom til stillingsprosent var det tre stykker i
hundreprosent, mens to var i syttiprosent og noen flere i femtiprosent stilling. Ellers var det

vikarer i sma stillingsprosenter.

| Oslo boligen bodde det fem brukere, bade menn og kvinner. Boligen hadde en «normal»
boliglgsning, der hver enkelt beboer hadde egen leilighet. | tillegg hadde de et fellesrom pa
deling. Ogsa disse brukerne var godt voksne mennesker i 50 til 60 arene, og hadde ulike
diagnoser slik som cerebral parese, moderat utviklingshemming, Down syndrom og ervervet

hjerneskade. | denne boligen var det tyngre brukere fysisk sett, da samtlige av dem satt i rullestol.

Av de tre ansatte jeg intervjuet var det en enhetsleder som var utdannet vernepleier og som hadde
femti prosent stilling i denne boligen, og femti prosent stilling i en annen bolig. Den andre
informanten var utdannet pedagog, mens den tredje var utdannet vernepleier. Vernepleieren

hadde i tillegg til det «vanlige» arbeidet med brukerne ogsa ekstra ansvar for den daglige driften.

42



Denne stillingen kalte de for bokoordinator. Av de resterende ansatte var det en fgrskolelarer, en
sykepleierstudent og flere ufagleerte i smastillinger slik som ekstravakter og helgestillinger.
Smastillingene besto som regel av de ufaglerte, mens de store stillingene var besatt av tre arlige

utdannede.

Baerum bolig besto ogsa av fem brukere, fire kvinner og en mann. | likhet med Oslo bolig hadde
ogsa denne boligen private leiligheter til hver enkelt beboer i tillegg til et fellesrom. Her var ogsa
brukerne godt voksne mennesker i 50 til 60 arene. Diagnosene var uklare pa samtlige av
brukerne, men generelt sett var det mye autistiske trekk og en dame med Down syndrom.

Beboerne var ogsa her lette fysiske brukere, tilneermet lik Asker bolig, der ingen brukte rullestol.

Av de to jeg intervjuet, var den ene helsefagarbeider og den andre vernepleier. Han som var
utdannet helsefagarbeider hadde yrkesstilling som miljgarbeider, mens hun andre gikk i en
stilling som het «vernepleier». Dette innebar at hun jobbet som miljgterapeut i tillegg til at hun
hadde en del kontorarbeid. Deres enhetsleder var en vernepleier med mange ars arbeidserfaring,
som ogsa hadde ansvaret for to boliger slik som boliglederen i Oslo. Av de andre ansatte var det
en nyutdannet vernepleier, en med legeutdanning som ikke hadde godkjent praksis i Norge, i
tillegg til at det var en del utdannede helsefagarbeidere. Denne boligen skilte seg litt ut med at det
var 8-9 ansatte som jobbet i hundreprosent stilling, mens det var mindre av de smastillingene vi

har sett til tidligere i de andre boligene.

5.2 Den ansattes oppgaver.

Aller farst i forbindelse med de ansattes oppgaver var jeg nysgjerrig pa hvordan de arbeidet etter
HVPU-reformens retningslinjer. Konklusjonen ble rett og slett til at de ikke fulgte retningslinjene
bevist, men at reformen Ia som en slags grunnstein i det arbeidet de gjorde ovenfor brukerne.
Samtidig nevnte informantene noe om engstelsen de pargrende hadde hatt i forbindelse med
avinstitusjonaliseringen. Dette syntes jeg er reelt a vektlegge fordi det muligens kan gjenspeile
hvordan flere pargrende kan ha hatt det i forhold til at det var noe nytt og stort som skulle skje, og
der de kanskje ikke hadde fatt dannet seg et helhetsinntrykk av hva dette innebar av endring for

barna deres. | denne sammenheng nevnte informant 5:
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«Pargrende har vart veldig imot avinstitusjonaliseringen, da de trodde at det medferte mer
isolering og ensomhet nar alle brukere skulle ha egne leiligheter. S& vi ansatte har matte
betrygge dem i forbindelse med dette, at brukerne ikke skal bli ensomme eller sanne ting».

Nar jeg lurte pa hvilke overordnede mal personalet jobbet etter i den daglige omsorgen svarte
majoriteten av informantene at det var a ivareta brukernes fysiske, psykiske og sosiale behov.

Informant 6 hadde en god fortolkning pa dette.

«At du er for og sammen med beboerne da. Respekt ikke sant, det er et viktig ord. P4 kveldsvakt
er man pa jobb i 6 timer, og der er det noe jeg kaller M.M. S og T.T.T. «Minst mulig styr» og
«ting tar tid». Og det er viktig a tenke pa da, for veldig mange stresser ungdvendig mye, for hva
da? Om det tar en time med matsituasjon, sa hva da? Det er en time av seks timer ikke sant».

M.M. S og T.T. T var forkortelser som informanten selv hadde tenkt ut, og som jeg syntes hadde
et godt poeng. Samme informanten hadde ogsa et annet overordnet mal som var satt av Oslo
kommune. «Oslo kommune har vel sanne etiske retningslinjer kalt for B.R.E.R. Dette star for
brukermedvirkning, redelighet, etikk og respekt. Det er det essensielle i det arbeidet vi gjgr. Det

gar mer pa at man er i andre sine hjem, ikke sant».

| tillegg belyste informant 8 noe som kan sees pa som et overordnet mal i det daglige arbeidet, og
som kan veere viktig & huske pa i en travel hverdag. «... alle mennesker trenger jo d bli stroket pd

armen, fa litt omsorg».

De daglige oppgavene til de ansatte gikk ogsa her hovedsakelig ut pa & ivareta brukernes behov.
Oppgavene til enhetslederne gikk pa litt annerledes ting slik som budsjett, samtale med personale,
arbeidsmiljg, det administrative slik som a kjare lgnninger, og det faglige i forhold til fagmater,
falge opp brukere osv. Jeg spurte ogsa om de som ledere var «nede pa gul