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Forord

Endelig er jobben gjort og jeg er veldig stolt av & kunne Presentere dette arbeidet jeg har

holdt pa med i fire ar.

Siden jeg utdannet med som vernepleier i 2008 har det alltid veert en driv i meg etter
a leere mer eller a vite mer om faget mitt . Jeg har mgtt mange ulike typer brukere og
deres foreldre, alle var de sa forskjellige men alle med store hjerter for sine barn. Jeg
er heldig og har hatt mye terapeutisk ansvar noe som har gitt meg mulighet til 4 fa ta
del i prosesser som flytting til bolig, samtaler om endring av vedtak om tjenester og
andre ting som foreldre kjemper om for sine barn. Det som har og er til tider tungt i
mitt arbeid er a ikke kunne gi foreldre den tiden de trenger for den gode samtalen, den
kaffe koppen, og gi foreldre en liten bit av trygghet. Sa var jeg der med den muligheten
til & gd i dybden av dette her, a fa mulighet til & se litt mer bak fasaden til disse
utsagnene og fa tid til 4 faktisk hgre hele historiene. Takk til deg Anna for all hjelp og
inspirasjon, lykke til med pensjonist tilveerelsen. Takk til Magne for tadlmodighet for all

min tid foran skjermen. Til min lille Mari, ingenting er stgrre enn deg.

Ekne,
April 2015



Innholdsliste........

Sammendrag...

Kap 1.0 Innledning.......c.ccceooriiiiiiniiieie e
1.1 Innledning......cccoeiveieies e 7-8
1.2 Bakgrunn for oppgaven...........ccceeeeeeueen. 8-9
1.3 BegrepsbruK.......cccooiiiiinniinen e 9
1.4 Avgrensing.......ccccoeeeverereienersieies e 9-10
1.5 Dagens Situasjon........cccoveeeeeerseenenennnens 10-11
1.6 Utviklingshemmedes boligsituasjon....11-12
1.7 Hva sier lovverket?........meneenens 13-14

1.8 Veien frem mot problemstillingen......14-15
1.9 Hva vet vi om situasjonen for foreldre til barn og unge med

utviklingshemming?............... 16-18

1.9.1 Vanskelige overganger.................... 18-20

1.9.2 Helseutfordringer.........cccccceiiereennnn. 20-22

1.9.3 Oppsummering........ccccceeerennerennenans 22-24

1.9.4 Oppgavens oppbygging..........c.ce..... 25

Kap. 2.0 Metode, utvalg og intervju............... 25-27

2.1 Forskerrollen og forforstaelse......... 27-28
2.2 Rekruttering og informasjon............ 28-30
2.3 Presentasjon av barna og boligsituasjonen til foreldre jeg har
intervjuet.......c.ccevviienene 30-33
2.4 Etiske refleksjon rundt rekrutteringsfasen..33-35
2.5 Gjennomfgring av intervju............... 36-37
2.6 Transkribering.......c.cccoeeeeveveieiie e 37-38
2.7 Fremgangsmate i Analyse av data....38-41
2.8 Relabilitet og validitet..................... 42

Kap. 3.0 Teoretisk ramme

3.1Innledning.......cccecveeieneiirinennnne 43-44
3.2 Empowerment........ccccceeeiiennne 44-46



3.3 Empowerment og hjelpeapparatet..46-47

3.4 Brukermedvirkning................. 47-48

3.5 Ansvarsgrupper og brukermedvirkning..48-49
3.6 Brukermedvirkning og rettssikkerhet....50-52

3.7 Brukermedvirkning i praksis.................. 52-53
Kap. 4.0 Analyse, presentasjon av funn
4.1Innledning........cccoceeereier e e 54-55
4.2 Bolig PA 1-2-3 .o 55-58
4.3 Null tilliten......ccoovreiiriiiire e 58-64
4.4Kampen for tilvaerelsen...........cccccereeieennne. 65-69
4.5Den usikre fremtiden..........cccovviviininiennne 70-72
4.6 FUNN ..o 72-73
4. 7DISKUSJON..ccrueiiieirer et e 73-76
4.8Avsluttende ord.........coeveeiii i 77
Litteraturliste
Vedlegg nr 1
Vedlegg nr 2
Vedlegg nr 3



Sammendrag
[ denne oppgaven har jeg sett pa hvorfor foreldre til barn med en funksjonshemming

takker nei til kommunal bolig.
For 4 finne svar pa dette intervjuet jeg 5 foreldrepar, det er to foreldrepar som har
takket nei til kommunalbolig, mens de 3 andre parene har funnet alternative boformer

for sitt barn.

En av hovedfunnene i oppgaven er a se at foreldrenes tidlige erfaringer med
hjelpeapparatet legger grunnlag for et tillitsbrudd og senere da ender opp i for noen a

ikke ha barnet sitt inn i en kommunalbolig.

Summary

In This paper I have seen why parents do not accept municipal housing. To find answers to
this interviewed five parents, there are two parents who have declined to municipal housing,
while the other tree couples have found alternative living arrangements for their children.
This has also been interesting because all the parents have told me about their experiences,
and I have been abel to use the information in my analysis. One of the main findings that I
see is that parents’ early experiences with the welfare forms the basis for a lack of
confidence. The result is that some of the parents end up with saying no to municipal

housing.



Kapitel 1. 1 Innledning

I denne oppgaven skal jeg rette sgkelyset pa foreldre til unge voksne med
utviklingshemming, og bolig valg. Det d veere foreldre bestar veldig mye av a ta valg.
Valg starter tidlig med alt fra kleer i barnehagen til de mer store og tungtveiende
avgjgrelsene, som hvor skal vi bo hvordan skape en best mulig fremtid for vare

barn? Dette er spgrsmal sikkert de fleste foreldre stiller seg, nar tiden er inne. Nar man
er foreldre til et barn med utviklingshemming, ma man ta stilling til slike spgrsmal mye
tidligere. Hvor kan jeg se for meg barnet mitt bo? hvor gnsker jeg det skal bo? Hvordan

blir fremtiden uten oss til & ta vare pa vart barn?

Jeg har i prosessen blitt veldig inspirert av Barbro Szetersdal sin litteratur Szetersdal
(1985). Hun intervjuet familier med barn med utviklingshemming som ble flyttet til
institusjon. Seetersdal reflekterer over de utviklingshemmedes foreldre at de ville
presse pa i fremtiden for a kreve og sta pa rettighetene enda mer for sine barn. De hapet
at mulighetene i fremtiden vil veere stgrre, enn nar de kjempet for sine barn. Det har
veert spennende for meg a lese hennes litteratur i arbeidet med mine data for a se
sammenhenger og hva slags tanker hun gjorde seg pa den tiden, sett opp mot 2014 og

mitt arbeid.

Det finnes ikke mye litteratur pa intervju med foreldre til utviklingshemmede nar det
kommer til bolig, men det finnes en del omkring andre temaer som har veert aktuelle a

se nermere pa i analysen. Da tenker jeg pa hvordan har det veert a ha sitt barn hjemme



for sa & matte flytte det ut og inn i en institusjon, foreldre rollen, deres betraktninger om
et liv med et "annerledes” barn. Det dukker opp mange forsknings spgrsmal nar jeg
leser Saetersdal sin litteratur. Er det forskjell pa foreldrene i dag som for 20 - 30 ar
siden? Hva slags valg og muligheter har de i dag som de ikke hadde da? Alle lovene og
de fine bestemmelsene som regjering og de som styrer landet bestemmer, gjgr de livet

lettere for de det virkelig handler om?

1.2 Bakgrunn for oppgaven

Grunnen til at jeg gnsket & se pa bolig, foreldre og barn med funksjonshemming er min
bakgrunn som vernepleier. Jeg har jobbet i 2 forskjellige bofelleskap, samt hatt praksis
under utdanning i mange forskjellige boliger. Det har veert helt unike og forskjellige
erfaringer pa mange mater. Men det har gitt meg erfaringer i mgte med foreldre som
enten har veert forngyd eller ikke har veert helt forngyd med tilbudet til sitt barn. Men
aller mest har all denne erfaringen gitt meg en nysgjerrighet til  vite mer om feltet. Jeg
er pa innsiden av et system som yrkesutgver, samtidig er jeg et medmenneske og en
stgttespiller for brukere og deres pargrende og skal bidra til gkt forstaelse og hjelp i

hverdagen.

Jeg vil med denne oppgaven vise hvordan er det & veare foreldre til et barn med
funksjonshemming, hvordan blir de behandlet, hva ma de igjennom og hvordan har de

levd/lever de sine liv? Hva er det som gjgr at foreldre velger kommunal bolig, a kjgpe



selv eller a bygge selv. Jeg gnsker 4 tilfgye at jeg som vernepleier mang en gang fglt at
jeg har kommet til kort i mgte med foreldre i det daglige arbeidet. Tiden er knapp nar
man skal fra det ene til det andre, og jeg ser at foreldre egentlig har et stort behov for &
ta en kaffe kopp og en liten prat, dette er det sjelden tid til. Denne oppgaven er kanskje
noe tilbake til alle de gangene jeg ikke har tatt meg tid. Jeg gnsker a vise at vi bryr oss

og vi ser dere selv om hverdagen er sa hektisk.

1.3 Begreps bruk

Det er viktig a presisere hvordan jeg benevner barna til foreldrene jeg har intervjuet,
jeg bruker: "barna” og "ungdommene” eller ved de fiktive navnene som jeg har gitt
dem. Selv om de er voksne selvstendige individer sd har jeg pa bakgrunn av hva
foreldrene selv benevner sine barn med valgt a gjgre det slik, ogsa i oppgaven. Under
teoridelen beskriver jeg brukermedvirkning og Empowerment, selv om litteraturen tar
for seg et brukerperspektiv sd er i denne oppgaven foreldrene bruker pa vegne av sine

barn.

1.4 Avgrensing
Jeg skriver om foreldre og personer med utviklingshemming eller med en

funksjonshemming. I teori delen skriver jeg om temaer som ikke kun dreier seg om



denne gruppen mennesker, men det er hensiktsmessig at jeg snevrer oppgaven inn til

gjelde disse, ellers blir det alt for omfattende.

1.5 Dagens situasjon

I dag skal funksjonshemmede ha rettigheter pa lik linje som oss andre i samfunnet,
Noen av disse bestemmelsene er beskrevet bla NOU 2001:22 som er en utredning gjort
pa forespgrsel av regjeringen, utredningen er gjort for a se pa levevilkdrene, og
rettighetene til funksjonshemmede om de blir ivaretatt pd best mulig mate. Utredningen
viser til FNs sin standardregel nr 5- Tilgjengelighet. Hovedmalet er at alle skal kunne
disponere en god bolig i et godt bomiljg. Boligplanen skal utfgres slik at den tar hensyn
til de lgsningsbehov mennesker med funksjonsnedsettelser og andre grupper har. Det
er et mal & gke andelen boliger og boligomrader med livslgpsstandard for a sikre

tilgjengelig og tilrettelagte boliger.

NOU 2001:22 konkluderer med at brukermedvirkning synes i liten grad a ha vert nyttet
som virkemiddel i utformingen av boliger og boligomrader. Bestemmelsen om
medvirkning i plan og bygningslovens §27, jf 16 har i liten grad blitt brukt. Man kan
neppe utlede en rettslig plikt t il medvirkning §16, til tross for lovparagrafenes
kategoriske utforming. I stor grad er det opp til planleggingsmyndighetene om de
gnsker en slik organisatorisk medvirkning. Rapporten fortsetter med den klare
oppfatning av at personer som tilbys omsorgsboliger oftest har liten frihet til a velge
bolig selv. Og patvinges et felleskap med andre i boligsettingen mange opplever som

mini- institusjon. Bolig og tjenestetilbudet synes mer og a bli organisert ut fra
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kommunens behov for effektivitet og lannsomhet, enn ut fra hvilke lgsninger som best

vil tjene enkelt individet.

1. 6 Utviklingshemmedes boligsituasjon

Det er ganske trygt a si at boligsituasjonen til personer med en utviklingshemming har
bedre bovilkar i dag enn for bare 25-30 ar tilbake, tidene forandres, Ordene

forandres. Synet pa hva som er best for den utviklingshemmede og hans familie
forandres ogsa. Da de store nye sentralinstitusjonene stod ferdigbyggeti 1950 og 1960
arene, ble foreldrene ofte radet til 4 plassere sitt utviklingshemmede barn pa

institusjon, det var da tidens "lgsning pa problemet”.

"Glem barnet og skaff dere et nytt!. Dette rddet gjenspeilet tidens syn pd den psykisk
utviklingshemmede som et individ med sma eller ingen utviklingsmuligheter, og dertil et
forstyrrende element i vanlige menneskers liv. Ugnskede individer som hadde best av d
leve i sin egen verden, beskyttet mot omverdenene bak hgye murer eller dype granskoger.
Mange foreldre plasserte ogsd- ofte motvillig, i blandt lettet- sine barn pd institusjon i

tidlig alder”. Seetersdal (1985)

En rapport som NFU utarbeidet i samarbeid med Husbanken, fra 2009 tar for seg
historien om ni personer med utviklingshemming som er huseiere Munthe - Kaas
(2009) Lederen i NFU Oslo Helene Holand, stiller seg i forordet spgrrende til hvorfor er det
slik at 80% av oss “normale” eier egen bolig, a kun 16% av personer med

utviklingshemmede gjgr det? Hvor ligger barrierene. Holand peker pa mangelen pa kunnskap
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og haper at denne rapporten kan bidra til gkt kunnskap om utviklingshemmedes boforhold og
at det er mulig a tenke alternativt. Personene i boken utfordrer slike holdninger og viser at det
nytter & tenke annerledes, og at det det nytter & kreve respekt og selvbestemmelse. A se alle
disse ulike historiene og matene a komme frem til en egen bolig, har vert nyttig og lererikt

og spennende.

Kittelsaa (2009) Skriver i Ni huseiere og utviklingshemming et avsluttende kapitel.
Fortellingene viser at kampen for det gode livet i eget hjem har kostet. Mange av
familiene har kjempet mot etablerte og fastlaste ordninger og har mgtt begrenset
velvilje fra deler av tjenesteapparatet. I stedet for a bli hilst velkommen som
boligetablerere med spennende prosjekter, har de mgtt motstand og manglende
samarbeid. Det har derfor tatt urimelig lang tid bade a fa etablert en del av

husprosjektene og a fa gnskede og ngdvendige tjenester.

Det er flere rapporter som kan vise til at evaluering av avvikling av HVPU og bolig til
personer med en funksjonshemming ikke har holdt mal. Rapporten til helsedirektoratet
Jakobsen (2007) viser at 10 ar etter avviklingen hadde sa hadde de fleste fatt en egen bolig,
2/3 av leilighetene tilfredsstilte kravet pa minst 50m2 a de fleste boligene 14 i et bofelleskap.
Tgssebro & Soderstrom (2011) beskriver 1 en rapport om trenden med stgrre bofelleskap, og
at det snakkes om en ny institusjonalisering. T@ssebro Kittelsaa 2011 beskriver de store
bofelleskapene som omsorgs gettoer hvor det ikke bare bor mennesker med en
funksjonshemming, men viser til tilfeller hvor det ogsa er psykiatriske pasienter som bor i

samme boenheter.
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1. 7 Hva sier lovverket?

St.melding nr 28. 97-98. Viser til : "Tilgjengelige boliger og uteomrdder er viktige
forutsettinger for at mennesker med funksjonsnedsettelse skal kunne delta aktivt, ha sosial
omgang og leve selvstendige liv. Dette innebaerer at den enkelte md ha en bolig som
hun/han kan fungere hensiktsmessig i, og at den er utformet slik at det ikke blir vanskelig
d fa besgk av personer med tilsvarende eller andre former for funksjonsnedsettelser. For
disse personene er boligen ekstra viktig grunnet lav yrkesaktivitet og redusert mobilitet
oppholder mennesker med funksjonsnedsettelser seg mer i boligen enn resten av
befolkningen. Og blir i stgrre grad skadelidende av ddrlige boforhold. Gjennom gode

boforhold vil de kunne gke sitt aktivitets nivd og evne til egen omsorg”.

Lovverket har ogsa kommet med lover som skal sikre funksjonshemmede
medbestemmelse og brukermedvirkning. Helse og omsorgs loven Helse og
Omsorgsdepartamentet (2011) § 5 omhandler kommunens ansvar for et tverrfaglig
tilbud ut ifra den enkeltes behov. All form for ngdvendig utredning og oppfglging er
kommunens ansvar. M3 det samarbeides med andre etater ma dette ogsa fglges opp. §
16 fra samme lov omhandler pasientens og brukerens rettigheter. Pasienter som har
bruk for langvarige koordinerende tjenester har krav pa en individuell plan jfr.
Brukerrettighetsloven § 2-5 :”Har sd langt det er mulig skal bruker/pasient selv veere
med i utarbeidelsen av denne. Hvis personen ikke er samtykke kompetent vil pdrgrende
og/eller verge vaere stedfortredende” jfr. Brukerrettighetsloven 3-1. Helse og

Omsorgsdepartamentet (2011)
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Kommunens ansvar etter § 3-1: “forste ledd innebcerer plikt til d legge til rette for
samhandling mellom ulike deltjenester innad i kommunen og med andre tjenesteytere der
dette er ngdvendig for a tilby tjenester omfattet av loven her. Kommunen skal samarbeide
med fylkeskommune, regionalt helseforetak og stat, slik at helse- og omsorgstjenesten i landet

best mulig kan virke som en enhet”.

1.8 Veien frem mot problemstillingen

Problemstillingen er blitt til igjennom refleksjoner sammen med veileder, og uti fra hva
jeg #nsker a besvare med denne oppgaven. Jeg var pa et tidlig stadium mest interessert i
a intervjue de utviklingshemmede selv. Jeg fikk ogsa tilbakemelding om at jeg var veldig
engasjert, og at jeg ville veldig mye, og satt med den fglelsen selv ogsa. Men etter en del
bearbeiding sd kom vi frem til at for & fa det beste svarene sa var det a intervjue
foreldrene selv nok det beste. Jeg var ogsa inne pa a intervjue kommunale ansatte for a

fa noen svar angdende saksgang i fht bolig, dette slo jeg ifra meg ganske raskt.

Jeg @nsket 4 vite mye og jeg gnsket a vite hvorfor, jeg ville hgre historiene og
fortellingene om deres liv. Det 1 en nysgjerrighet for akkurat hvorfor har ting skjedd
som det har, hvorfor gjgr dere de valgene dere gjgr, dette har drevet meg i arbeidet
framover i problemstillings arbeidet men ogsa i arbeidet med resten av oppgaven. Selve
problemstillingen har veaert under lupen veldig mange ganger. I starten hadde jeg en

formulering som ble veldig knapp den lgd slik: "Hvorfor takker foreldre til
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funksjonshemmede ja eller nei til kommunal bolig?” Maten jeg har endret
problemstillingen pa har gjort den med apen og vid i forhold til det den skal gi svar pa.
Det med at ja er tatt borti den problemstillingen landet pa er fordi det er det som er
det normale lgpet og veldig mange bor godt og forngyd i sine boliger. Det er de som har
sagt nei jeg har veert interessert i a fa snakke med. Dette tydeliggjgr jeg med den nye
problemstillingen, og dpner opp for hvorfor de gjgr det, det blir interessant og jeg far

forhapentligvis brukt veldig mye av min data ved en sann formulering.

Problemstillingen er folgende:

Hvorfor takker noen foreldre nei til kommunal bolig for sitt barn med
utviklingshemming?, og hvorfor velger noen andre alternativ? Hvordan begrunner de sine

valg.
[ tillegg til & besvare problemstillingen gnsker jeg a belyse disse foreldrenes hverdag og

livshistorie som de har med sitt barn, slik at deres valg kan forstas a ses i en stgrre

sammenheng.
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1.9 Hva vet vi om situasjonen for foreldre til barn og unge med
utviklingshemming?

Fra innledningen og Saetersdal 1985 sin forskning kom det frem at foreldre til barn
med funksjonshemming fgler de ma kjempe en kamp for sine barn. De ga uttrykk for at
foreldre i fremtiden ikke matte gi seg men sta pa a kjempe videre. Samtidig vet vi nd
mer enn pa 80 tallet om hva slags helseutfordringer og sosiale konsekvenser som kan
oppstd nar man har et eller flere barn med funksjonsnedsettelser, det skal jeg se pa na.
Jeg har med dettes sitatet fra Seetersdal 1985 sin bok, jeg har tidligere skrevet at denne
boken har inspirert meg veldig . Det er fordi den skildrer sd hjerteskjaerende foreldres
opplevelser av @8 matte sende sitt barn pa institusjon. Mange gjorde nok dette fordi det
var "den beste lgsningen” der og da, mens andre nok var slitne og sa ikke noe annet
alternativ. Slik er det ogsa i dag, men heldigvis sa slipper foreldre a sende sine barn pa
store institusjoner. Men de ma etter hvert sende barna ut i verden til egne boliger, det
kan veere at fglelsene som foreldrene som Saetersdal 1985 har intervjuet ikke er sa langt

fra de jeg har intervjuet.

Saetersdal 1985:

”Den store sentralinstitusjonene skremte dem. Mange av dem fglte det som et nederlag, en
siste utvei, d plassere barnet der. Derfor hadde ogsd mange av foreldrene beholdt barnet
hjemme lengre enn kanskje bdde de selv og barnet deres hadde hatt godt av. Til livet selv
bratt satt en stopper, og ektefellens dgd, eller en skilsmisse, slet av bdndene. Alene greide

de ikke d fortsette omsorgen”.
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Saetersdal 1985 funn kan stgttes av den videre forskningen til T@gssebro & Wendelborg
2014 og Tassebro & Lundeby 2002. Forskningen deres er en longitudinelt studie hvor
de har fulgt de samme barna gjennom hele oppveksten. Fra de gikk i barnehagen i
slutten av 1990 arene, og frem til de i dag er i ferd med a avslutte videregdende skole.
Formalet er & beskrive sentrale trekk ved livssituasjonen i ulike faser av oppveksten, og
a se oppveksten som helhet. Forskningen deres viser at foreldrene er kritiske til en del
ting , bla. prosessen de ma igjennom fgr tjenestene er pa plass, alle tersklene og
barrierene de mgter fgr tjenestene er innvilget. Tgssebro, (2014). skriver: ” I oppveksten
til et funksjonshemmet barn blir overgangene ofte av den vanskelige sorten. Systemene er
liksom ikke like innstilt pd deres overganger”. Videre fortsetter han: ” Det er neppe tvil om

at det d fd et funksjonshemmet barn er en livshendelse og et vendepunkt for en familie”.

Ogsa fra lokalsamfunnet hvor jeg bor har pargrende til personer med
funksjonsnedsettelse veert i media sitt lys. Bla denne artikkelen Kvarme (2015) hvor
foreldrene til Roar uttaler seg om nar han endelig fikk bolig, som tok 3 ar fra prosessen
startet. De mener at han ikke hadde fatt den hjelpen han har i dag hvis han skulle bodd

hjemme, de vurderte en stund a bygge egen bolig til Roar.

Noen foreldre klarer seg godt fordi de kjenner systemet og er blitt eksperter i eget liv.
De vet hvem de skal kontakte, og hva de ma gjgre for a fa den hjelpen de trenger. De har
en god koordinator i kommunen, ansvarsgruppen fungerer, og den individuelle planen

er konkret 3 lett a evaluere. Foreldrene er imidlertid klar pd at deres egen innsats har
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veert den viktigste grunnen til at det er blitt slik, da kommer dette med a kjempe tilbake

igjen.

”Sd det var tunge dr, det var det. Det var en kamp, og vi var litt slitne fra far. Og i forhold
til barneskolen, der var det personavhengig, veldig personavhengig. Og ogsa vil jeg si svikt
i systemet med varslinga. For det fungerte ikke altsd, det gjorde ikke, det var tragisk
egentlig” (T@ssebro & Lundeby, 2002)& Lundeby (2002)

Foreldrene som har uttalt seg ovenfor er intervjuet i den fgrste fasen av forskningen til
T@ssebro og Lundby (2002). De har data fra barna som er i barnehagealder og oppover,
men allerede da erfarer foreldre utfordringer og gjgr seg opp tanker om fremtiden og

kanskje dannes grunnlaget for fremtidens valg allerede her?

1.9.1 Vanskelige overganger

T@ssebro & Lundeby (2002) viser til erfaringer hvor overganger fra barneskole til
ungdomsskole er utfordrende, de blir mgtt med et annet system og nye kontakt
personer og ma forholde seg til en ny arena. Ogsa nar det kommer til tanker om a skulle
flytte fram hjemme har foreldrene mange tanker som de deler. Denne rapporten
bekrefter mye av det som Tgssebro & Wendelborg (2014) ogsa viser til, nemlig hvor
sarbare foreldrene er. Noe annet som er helt klart er at erfaringene er veldig forskjellige
men at det er noen rgde trader. Foreldrene i denne rapporten forteller om at i overgang

barne og ungdomsskole at opparbeidete relasjoner brytes og kunnskap og innsikt om
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barnet og familiens situasjon fglger ikke alltid fra en hjelpeinstans til en eller fra en
saksbehandler fra en annen. Det er en mangel pa kontinuitet som beskrives av Haugen
mfl.(2012) Som en slitasjefaktor, nar det er mangel pa kompetanse overfgring i ulike
overgangsfaser. Utskiftninger i hjelpeapparatet gjgr at de som foreldre ma utlevere seg
gang etter gang, for d gi nye representanter i hjelpeapparatet innsikt i familie og barnet
sitt. S3 handler det om hvor foreldre gnsker at sine barn skal bo. A de aller fleste gnsker
ikke & ha sitt barn i et bofelleskap, dette gjelder ogsa for foreldre som har barn som bor i
bofelleskap. Rapporten til Tgssebro & Kittelsaa (2011) konkluderer med at pargrende
ikke gnsker store bofelleskap mange gnsker seg mindre enheter. Rapporten tar for seg
et av avvikling av HVPU reformes hovedmal det a fa personer med funksjonshemming
ut av institusjonene og inn i bolig. Malet pa starten av 90 tallet var en bolig pa max 2-4
personer. En evaluering av reformen i 2010 viser at dette er helt blitt visket bort. Det
bygges stgrre bofelleskap og det tas ikke hensyn til diagnose eller type

funksjonshemming nar en setter sammen personer som skal leve sammen.

“Blant foreldre som har hatt tilbud om barnebolig for sine barn, ser det ut til at

kommunen tar ansvar for a skaffe bolig ndr barnet blir 18 ar”. Tgssebro & Wendelborg,

(2014s.176.)

Det som er gjennomgaende er at foreldrene fglger med nar barnet har flyttet. De
observerer bla store utskiftninger i personalgruppen og de gnsker veldig en tett
oppfwelging for a fgle seg trygge pa at sitt barn har det godt i sin nye tilveerelse. Andre

forteller om erfaringer der at det var ansatte som hadde funnet en passende bolig til
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deres datter, og de fikk kun en maned pa a tilpasse seg fgr hun matte flytte. Felles
erfaringer deles og mye skjer for bratt og med for lite informasjonsflyt. En av de
kanskje mest alvorlige erfaringene som foreldrene gir uttrykk for er bekymringen for
holdningene og veerematene hos de ansatte, som foreldrene vurderer som den stgrste

usikkerhetsfaktoren.

Foreldre som er intervjuet i denne forskningen har valgt ulike alternative bolgsninger,
et par har valgt a holde sitt barn hjemme til mor ikke klarer omsorgen lengre sa skal
sgster ta over jfr. Kap 5, noen gnsker ikke bofelleskap, noen gnsker ikke bofelleskap
men ordner en leilighet i egen bolig. Mens andre igjen har sgknad inne hos kommunen

men venter/avventer svar fra kommunen.

1.9. 2 Helseutfordringer

Hvordan har foreldre med barn med funksjonsnedsettelser det egentlig, i forhold til
egen helse? Nar man har et barn med spesielle behov og som krever noe av seg hele
dggnet ma det gjgre noe med helsen til disse foreldrene. Rapporten til Haugen, Hedlund
& Wendelborg (2012) har sett pa og gjort analyser av data fra Nord - Trgnderlag
Helseundersgkelse - Hunt 2 og FD- Trygd som ble gjorti 2009, FD- Trygd er en
forlgpsdatabase hvor trygdedata, demografidata, sosialhjelpsdata, arbeidssgkerdata og
inntekts og formue data inngar. Haugen mfl. (2012)har intervjuet 19 familier som
hadde 1 eller flere barn med en funksjonsnedsettelse basert pa disse dataene. Det som
kommer frem er at det er begrensninger i foreldrenes liv i hverdagen som er i fht.

arbeidslivet og det sosiale, fritid og hjem. Denne rapporten tar for seg mange
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livsomrader sa jeg har kun sett pa det som er relevant i fht min oppgave, og det er

falgende:

[ forhold til hjem og sosialt liv sa ser en at familiene har ulike strategier for sine liv. Det
virker til 4 veere en kjent myte at foreldre som har et funksjonshemmet barn har stgrre
sjanse for 4 skille lag. Dette er en myte som i forskningen slar sprekker, det er heller
slik at en ser at det & vokse opp med bade mor og far er det som er aller mest vanlig. Det
er forskjellige variabler som gjgr at for eksempel andre land far noe hgyere
skilsmisserate(som Storbritannia). I Norge har vi gode stgtteordninger og en
helseomsorg som skal ivare familien nar det kommer et barn med spesielle behov,
mange andre land har ikke disse ordningene. Det viktig a papeke at
funksjonshemmingen i seg selv ikke er arsak nok i seg selv for a skille lag. I forhold til
sosialt liv er det flere forteller om det at de ikke har noen mulighet for a veere spontan
eller gjgre ting pa sparket, for eksempel. ta en tur til naboen eller en weekend tur. Alt
ma planlegges og det ma sgkes om avlastning. Men det er ikke sikkert de har avlastning
akkurat den helgen de trenger fri, 4 sgke tar ogsa tid 4 da er helgen borte. Det er en
allmenn aksept for at det er en sammenheng mellom sosial stgtte og psykiske og

somatiske helseproblemer.

[ forhold til jobb sa gnsker mange av foreldrene a vere i jobb og som er det. Mange
foreldre gnsker d veere sa normalt fungerende som mulig og fungere pa best mulig mate
uten a matte gjgre de store grepene, et eksempel fra rapporten er om et foreldrepar

som begge jobbet 80% stilling mens barna var sma og gikk opp i stilling nar barna ble
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litt eldre. Sa er det andre enden av skalaen hvor begge foreldrene ikke ser annen
mulighet enn at de begge er ngdt til 4 holde seg hjemme for ta seg av den daglige

omsorgen for sitt barn/barna.

Samtidig er det slik at det i & vaere i jobb med den ekstra belastningen man har hjemme,
gjor at man ofte mgter problemstillinger som familier ut en barn med nedsatt
funksjonsevne ikke mgter. Samtidig vet vi at arbeidstilknytning kan vaere avgjgrende
for helsa. A ha et arbeid kan vzere et gode i seg selv og en arena for sosialt felleskap som
sammen kan bidra til bedre tilgang pa sosial stgtte og gkt livskvalitet og helse. Mangel
pa arbeidstilknytning kan dermed vere en bidragsfaktor i forklaringen til hvorfor
mgdre med barn med nedsatt funksjonsevne rapporterer darligere helse enn gvrige
mgdre. Mgdre som har barn med funksjonshemming har over atte dager lengre

sykefraveer enn andre sammenlignbare mgdre fra undersgkelsen.

1.9. 3 Oppsummering

Det er helt tydelig at foreldre til barn med funksjonsnedsettelser starter tidlig med a
gjore seg negative erfaringer med hjelpeapparatet. Oppsummert for de foreldre som har
deltatt i forskningen til Tgssebro & Wendelborg (2014)sa sier de som sitter med
positive erfaringer at fglgende er oppfylt: De har en fast koordinator som er stabil og

tilgjengelig, ansvarsgrupper med kontinuitet og individuelle planer som de selv aktivt
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er med a utarbeide/evaluere. De fleste foreldrene gir uttrykk for at de er spente og
utrygge pa hva som kommer til & skje, og de fleste er tydelige pa at de selv vil veere med
pa planleggingen av overgangene og den videre oppfglgingen av ungdommene ogsa
etter fylte 18 ar. Foreldrene har bekymringer foran nye utfordringer, overgang til
tjenester for voksne og tanker omkring fremtidige bolig og arbeid ble tatt opp av mange
av foreldrene. Innenfor det kommunale systemet gar en over fra tjenester for barn til
voksne til tjenester for voksne. Om ikke alt for mange ar skal de fleste ogsa flytte
hjemmefra, og da er spgrsmalet hvor de skal bo og hva slags bistand de som trenger det,
kan vente a fa. Ogsa masteroppgaven til Grgnvold (2007) peker pa noen alvorlige funn
og som ogsa stgtter Tgssebro og Wendelborg (2014) sine funn. Hun har sin oppgave
funnet at foreldre opplever hverdagen som psykisk stressende, foreldrene opplever
kontakten med hjelpeapparatet som uoversiktlig, de finner det vanskelig a opprettholde
fullt yrkesliv. Foreldrene erfarer at arbeidsbyrden og de sosiale begrensingene som
finnes i hverdagen, er alvorlig belastende. Grgnvold (2007) konkluderer i sin oppgave
med fglgende: "Foreldrenes helse fysisk og psykisk ma betraktes som en viktig
mestringsressurs, for opprettholdelse av familiens hverdag. Arbeidsbelastningens psykiske
innvirkning og den innvirkningen stress og sorg har pd foreldrenes helse, md beskrives

dypere. Kontakten med hjelpeapparatet ma bli mer oversiktlig og helhetlig.”

Rapporten til Tgssebro & Kittelsaa (2011) viser til en reversering av det som var hensikten
med avviklingen av HVPU, det bygges stadig stgrre bofelleskap, dette gjelder alle slags

kommuner bortsett fra veldig sma kommuner. Pargrende gnsker heller ikke store bofelleskap,
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de gnsker sma. Dette stgtter altsa mine egne funn men ogsa de fortellingene som jeg har vist
til tidligere i dette kapitlet. I rapporten gjaldt ogsa dette de som faktisk bor i store boenheter.
Tallene viser en ganske dramatisk gkning fra 1994 hvor da 48% av de som var flyttet ut av
institusjonene i bofelleskap med det som var bestemt, Max 2-3 andre personer. De samme
tallene for de som flyttet i bofelleskap i 2000 pa 4 %. Dette er en dramatisk gkning i
byggingen av store bofelleskap. Dette bekrefter ogsa mine informanter i min oppgave at de
ikke gnsker sin sgnn/datter som sammen med mange, flere er flere enn 6. Kommunen har i
rapporten argumentert for at hvis man bygger stort sa forhindrer man ensomhet stgrre sosiale
nettverk avvises. Det handler ikke om hvor stor boligen er. Dette kan jeg selv ogsa bekrefte.
Alle brukere har ulike behov og de aller fleste har et behov for & vare i sin leilighet og gnsker
de besgk sa far de det ved a invitere venner hjem. Mitt inntrykk er at mange av de er veldig
sosiale , mye mer enn hva jeg eller noen jeg kjenner er pa fritiden. Dette kan selvfglgelig

vare veldig individuelt.

Det er tankevekkende at spgrsmalet om hvor og hvordan ungdommen skal bo ligger
ikke bare i foreldrenes hender, men henger sammen med kommunale boligplaner,
gkonomi og tilfeldigheter. Hvis det hadde veert mitt barn hadde bare tanken pa akkurat
det gjort til at jeg ville fglt pa veldig mye ulike fglelser og tanker om fremtiden. Jeg
kjenner meg igjen i sa mye av det som kommer frem i denne forskningen, foreldrenes
utsagn, deres usikkerhet for fremtiden, deres uvitenhet for hva som venter. Forskjellen
er at jeg har snakket med de som faktisk nd har erfaringer for hvordan det ble ndr bolig
ble aktuelt. Er det totale bilde og opplevelsene og erfaringene som foreldrene har som er

avgjerende i valgene de tar? Dette vil jeg komme neermere inn pa senere i oppgaven.
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1.9.4 Oppgavens oppbygging

Kap 1 er forordet hvor jeg beskriver min bakgrunn og interesse for feltet jeg har forsket
pa. Kap 2 inneholder metode, utvalg og intervju. Her beskriver jeg rekrutterings fasen,
forforstaelsen, jeg presenterer barna til foreldrene og deres navaerende bosituasjon. Jeg
har med etisk refleksjon rundt rekrutteringsfasen. Gjennomfgring av intervju,
transkribering og litt om selve analysen av dataene mine. Tilslutt har jeg med relabilitet
og validitet. Kap 3 Er den teoretiske delen som omhandler mitt hovedtema
brukermedvirkning og Empowerment. Kap 4 Er analyse og presentasjon av funn og data
i undersgkelsen, forforstdelse og etikk. Avsluttende kap 5 er diskusjon og avsluttende

ord og forslag til videre forskning.

Kapitel 2. Metode
Som metode i undersgkelsen har jeg valgt a bruke kvalitativt intervju med en Semi
strukturert intervjuguide. Dette er for d fa nok informasjon fra de det gjelder, foreldrene

til utviklingshemmede. Da hadde jeg en mulighet til 4 stille oppfelgings spgrsmal, eller
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endre intervju guiden underveis. Det jeg gnsker meg oppgaven er a fa svar pa
problemstillingen a belyse hvorfor foreldre sier nei til kommunalbolig. Jeg gnsker at
deres stemme skal bli hgrt & da er denne metoden det beste verktgyet. Creswell (2007)
skriver kvalitativ forskning pa den maten at en starter med a ha en tanke eller en
mening og syn pa livet. Sa finner man litteratur som kan belyse en problemstilling som
igjen vil gi svar pa enten et individ eller en gruppe sine sosiale eller menneskelige

problem.

Kvale og Brinkmann (2010) Skriver om det kvalitative forsknings intervjuet som det
sosiale som skjer mellom den som intervjuer og informanten. Jeg har fatt veere i en
setting med foreldre som jeg til vanlig ikke har mulighet til. Det & mgtes hjemme er ogsa
noe jeg tror har veert positivt, det har veert pd deres arena og alle foreldrene har virket
trygge og komfortable med a la meg komme a snakke med dem. Kvale & Brinkmann
(2010) legger vekt pa intervjuerens ferdigheter og viktigheten av a kunne det en skal
intervjue om. P4 denne maten far man best mulig grunnlag for a stille gode
oppfelgingsspgrsmal. Jeg opplevde dette med 4 intervjue som en bratt laerekurve og noe
som absolutt kan ha hatt innvirkning pa foreldrene. Dette kommer jeg tilbake til senere
i oppgaven. Samtidig opplevde jeg det nyttig ogsa a kun lytte 3 la foreldrene prate a
fortelle om det de hadde pa hjerte a ikke fglge intervju guiden slavisk. Jeg tror pa denne
maten jeg har sikret meg mye god data, ogsa ved a veaere et medmenneske a se disse
foreldrene som de alle nok hadde et behov for & prate med noen om det som kommer
frem i oppgaven. Jeg hadde ogsa med meg en stor respekt for disse foreldrene og deres

liv og det at de ville mgte meg i sine hjem. Alt dette er egenskaper som Kvale og
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Brinkmann (2010)beskriver som en verktgykasse av egenskaper som gjgr det gode
handverket. Dyktige handverkere fokuserer ikke pa teknikken men pa den oppgaven
gjelder og for min del informantene. Dataene er samlet inn via bandopptaker og

transkribert.

[ analyse av dataene har jeg brukt personsentrert tilneermingsmate. Denne maten a
analysere data pa kan vere ganske uformell ved at man retter fokuset mot enkelt
personer eller enkeltgrupper. En skriver ned ideer og forslag til tolkninger av det
enkelte intervjuet(i min situasjon) og jobber uti fra det med a fa en stgrre forstaelse for
materialet. Det er det jeg har gjort men man kan ogsa for a fa et mer solid fundament av

dataene . Da klassifiserer man dataene i utsnitt og igjen i kategorier.

2.1 Forskerrollen og forforstaelse
Fortrolighet med verdispgrsmadl, etiske retningslinjer og etiske teorier kan bista
forskeren med a treffe valg som veier etiske hensyn opp mot vitenskapelige hensyn i en

undersgkelse. Kvale & Brinkmann (2010)

Jeg merket meg raskt hvordan jeg nok pavirket foreldrene i mgte med de. Jeg kjente
godt hvor mye mer selvsikker jeg var pa siste intervjuet i fht til det fgrste. Da var jeg
blitt godt kjent med intervjuguiden, jeg hadde notert meg oppfalgingsspgrsmal som
kunne veaere aktuelle, jeg fglte meg tryggere og alt dette tror jeg hadde en pavirkning pa
foreldrene. Men det viktigste var vel kanskje at jeg klarte etter hvert a la spgrsmalene

ligge mer a la foreldrene prate. Ut ifra dette har jeg fatt, mener jeg selv, veldig mye god
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data. Det skal sies at jeg var hgygravid ndr jeg holdt mitt siste intervju, og bare det var
ganske spesielt i alle fall for meg. For da sitter jeg med foreldre som nok en gang ogsa

har veaert forventningsfulle og spente pa det nye livet, sa ble det aldri slik som de tenkte.

Jeg har brukt en personsentrert tilnzerming i analysene av dataene mine. Dette er ikke
noe representativt utvalg som kan generaliseres, men det kan si noe om enkeltes
erfaringer. Jeg skal analysere foreldrenes svar og holde dem opp mot min forforstaelse,
og forskning og teori for a gi et godt bilde av hvorfor foreldrene har svart som de har

gjort.

2.2 Rekruttering og informasjon

Det fgrste jeg begynte med var a lage et forespgrsels brev?, og etter a ha fatt
godkjennelse fra NSD begynte jeg a sende mailer til de ulike 3 kommunene. [ mailen
skrev jeg at jeg gnsket meg foreldre som informanter og at jeg hadde godkjennelse fra
NSD. Kommunene skulle pa vegne av meg sende ut et forespgrselsbrev til foreldre til
personer med utviklingshemming som hadde takket nei til kommunal bolig. Responsen
fra kommunene har veart noe forskjellig. Noen kommuner har jeg fatt positivt svar fra
og som har prgvd a hjelpe meg, men mange har ikke svart, heller ikke ringt tilbake nar
jeg har prgvd a ringe eller sendt mailer. Flere jeg snakket med nar jeg ringte

kommunene forstod ikke hvem som kunne sitte pa denne informasjonen. Det virket for

2 Se vedlegg nr 3
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meg at de som takker nei er informasjon som ikke lagres noe sted, men at det er tilfeldig
hvor denne informasjonen ligger eller hvilken person som vet noe om dette. Dette
opplevde jeg som litt slitsomt fordi det matte da std i noe register noe sted? De jeg
snakket med mente jeg matte snakke med noen andre eks. Boligkontorene rundt om
men heller ikke de visste noe om dette. En dame fortalte at de ikke holdt oversikt pa
dette at de kun hadde oversikt over de som hadde fatt tilbud, jeg matte ringe tilbake sa
skulle jeg fa mer info. Jeg ringte men fikk ikke noe svar, dette opplevde jeg som veldig

skuffende.

Det har veert igjennom bruker organisasjonene og en informant har jeg rekruttert
igiennom samboeren min, sann har fatt tak i de informantene som jeg har brukt i
oppgaven. Men det har veert NFU og Autismeforeningen som har bidratt med flest
informanter. De har pa vegne av meg sendt ut forespgrselsbrevet, og informantene har

kontaktet meg personlig, jeg fikk tilslutt 5 informanter.

Jeg skal na presentere de foreldrene jeg har intervjuet sine barn, og deres bosituasjon. Dette
gjer jeg for vise hvordan barna faktisk bor nar en bolig er pa plass(eller ikke) Dette er noe av
kjernen i oppgaven a se hvordan disse ungdommene na bor, enten om deres foreldre har

takket nei og de bor hjemme eller 1 en bolig.
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2.3 Presentasjon av barna og boligsituasjonen til foreldrene jeg har intervjuet:

Gunnar

Gunnar bor i bofelleskap med 6 andre. Han har en utviklingshemming av lett grad. Han
har en eldre bror, mor og far. Han bodde hjemme til han var 20 ar. Egentlig hadde
familien tenkt a bygge bolig til han, men da det ble tilbud om bolig pa stedet de flyttet
takket de ja til det. Det var et "take it or leave it” for foreldrene. De forteller om at det
ikke var noe medvirkning i form av a bestemme hvem Gunnar skulle bo sammen med,
det virket som det beste valget pa den tiden. Samtidig hadde de flyttet fra byen fra et
stort hus til landet, og en mye mindre leilighet. Noe som gjorde det vanskelig for Gunnar
a trives i deres nye hjem. Gunnar virker derimot a trives godt i sitt nye hjem. Foreldrene
forteller om noen sma uenigheter og konflikter med personalet som jobber med
Gunnar. De virker litt engstelige for fremtiden til sgnnen, for hvordan skal det bli nar de
er borte hvem skal se etter at Gunnar far den hjelpen han trenger da. De forteller at de
aldri ville ha flyttet sgnnen inn i et stort bofelleskap med andre funksjonshemmede som
fungerer darligere enn Gunnar. Det er planer om a bygge et stgrre bofelleskap i bygda

der de bor.

Linn
Linn er ei dame pa 20 ar, med Downs syndrom. Linn bor forelgpig hjemme sammen
med mor og far og sine 2 sgsken. Linn sin familie star midt oppe i en kamp med

kommunen de bor i. De har gatt sammen med et par andre foreldre par om a bygge
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bolig til sine ungdommer. Kampen handler om 3 fa tjenester til sine barn i disse
leilighetene, noe som viser seg ikke a veere sa enkelt. Linn sine foreldre startet nar hun
var 16 ar med a sende inn sgknad snakke om bolig for henne. Det var for tidlig, men da
de sgkte igjen men gnsket a bygge noe selv. Dette gjorde de fordi de kjenner flere i
samme situasjon og foreldre som har ventet opptil 5-6 ar kanskje lengre pa bolig for sitt
barn. De gnsker at Linn skal ha en bolig hvor hun er eier og hvor hun kan pavirke hvem
hun bor sammen med. Familien har et godt nettverk og igjennom kjente, og NFU fant de
familier & bygge sammen med. Foreldrene forbereder na Linn pa a flytte ved a prgve a
leere henne dagligdagse ferdigheter, og ved a snakke tilfeldig rundt middagsbordet om

hvordan det blir nar hun flytter, og ma lage mat til foreldrene nar de kommer pa besgk.

Kare

Kare er 25 ar og bor fortsatt hjemme sammen med mor og far, han har et
avlastningstilbud. Han har 2 eldre sgstre som er flyttet ut. Hovedgrunnen til at kare
fortsatt bor hjemme er at foreldrene ikke har vert forngyd med det tilbudet kommunen
har kommet med av bolig tilbud. Da Kdre var 15 ar var de i mgte med kommunen, men
mente at det var for tidlig og ville vente enda noen ar. Na har de gatt med pad & bygge i et
bofelleskap i kommunen sammen med noen andre brukere, som Kare kjenner godt.

Foreldrene til Kare virker veldig slitne og har en del ambivalensen for det d la sgnnen
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komme i egen bolig. De har hatt mange erfaringer og slitt mye bade med det
kommunale systemet, hvordan de har blitt mgtt i fht Kare og hans utfordringer i fht sin

utviklingshemming og sykehistorie.

Sara
Sara er 29 ar med cerebral parese. Hun er helt avhengig av hjelp 24 ti dggnet da hun er

multifunksjonshemmet. Hun bor i en egen leilighet hjemme vegg i vegg med foreldrene.
Foreldrene har fatt gjennomslag for BPA tjenesten igjennom ULOBA. For 6-7 ar siden
bygget de om huset slik at Sara fikk en egen leilighet samtidig som det er mulig for

familien & besgke henne i huset.

Foreldrene er sveert forngyde med ordningen, og kan ikke fa rost nok ULOBA, og hvor
bra det har veert for deres datter. De ser fordelen med a ha datteren sa nzaert, pa denne
maten er hele familien samlet og terskelen for a dra pa besgk ligger ikke i d kjgre langt
og vaere i en "leid” bolig. Samtidig nevner de mange fordeler i tht BPA og Sara sitt liv.
Sara har stor frihet og neerhet til sitt nettverk som er familien, og er med pa mange

aktiviteter sammen med sine assistenter.
Det virker a veere forutsigbart og trygt ikke bare for Sara men ogsa for foreldrene, de vet

at hun far det beste samtidig som de er nzaert henne hvis det skulle vaere noe. Men alt

dette har kostet, de har hatt mange kamper med kommunen. Blant annet i fht .time
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antall pa hvor mye hjelp Sara har trengt og med a fa kommunen til & bli med pa BPA

ordningen

Jonas
Jonas er 20 ar og bor nd i en kommunal bolig sammen med 3 andre. Jonas har

utfordringer med sin autisme og har atferds problemer hvor han kan stikke av fra
boligen. Veien til egen bolig har vert lang. Fgrst bodde Jonas i en leilighet pa en
avlastningsbolig, fordi hans situasjon krevde at han fikk en bolig med en gang var dette
det eneste alternativet .Der ble han ikke boende lenge da kommunen prgvde a skaffe
han et annet alternativ. Men mor ble ngdt til a takke nei til et tilbud der boligen 13 for
naerme veien, a var rett og slett livsfarlig for Jonas. Mor fortvilte da det var vanskelig & si
nei med den tanken om at det nok ikke ble noe umiddelbart nytt tilbud. Det andre
tilbudet er der han bor na og familien synes han har det greit der. Mor drgmmer om et
godt liv for sin sgnn som ikke inneholder kun 3 sitte a se pa film, ga tur eller veere i
leiligheten. Hun er kritisk til vernepleie utdanningen hvordan det jobbes rundt
funksjonshemmede i dag. Hun skulle gnske det var mer fokus pa brukermedvirkning og
atferdsanalyse, og litt mindre pleie og omsorg. Mor var inne pa tanken a flytte til en

annen del av landet for a fa et bedre tilbud til sgnnen.

2.4 Etisk refleksjon rundt rekrutteringsfasen
For meg har rekruttering av informanter veert en etisk utfordring. Jeg jobber i feltet
Malterud (2003) og kjente til flere som kunne vare aktuelle for intervju, da var det

krevende a ikke kunne ta kontakt med disse selv. I flere tilfeller visste jeg av foreldre
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som hadde takket nei til kommunal bolig, og om flere som bodde hjemme hos sine
foreldre. Selv prgvde jeg 4 sende mail i egen kommune uten 8 komme noe seerlig vei. Pa
en annen side har nok dette veert helt greit, d intervjue brukere jeg kjenner, og som man
har et profesjonelt forhold til , og som man fortsatt etterpa skal jobbe sammen med ville
blitt veldig etisk utfordrende for meg. Dette fordi jeg kjenner disse brukerne, jeg vet
deres bakgrunn og har mange tanker og informasjon pa forhand om disse som nok ville
gjort noe med dataene mine, men flere er jeg glad i ogsd som medmenneske og skal
forholde meg til foreldrene i ettertid ogsa. Alt dette ville nok bidratt til & farge dataene
mine for mye av min forforstaelse. Et av intervju parene er rekruttert igjennom en
personlig kontakt som kjente til et av foreldreparene pa forhdnd, han overleverte de
forespgrselsbrevet pa egne av meg. De valgte helt og holdent selv a takke ja eller nei til
bidra i mitt arbeid, samboeren min forklarte at de sa ja med en gang de var ikke i tvil om
at de gnsket a delta. Jeg ma presisere at jeg ikke kjente til disse foreldrene fra fgr men
jeg visste hvem deres barn var(hadde sett barnet i neeromradet). Foreldrene kjente
heller ikke til meg fra fgr. Det er viktig a informere om at jeg har brukt lang tid pa a fa
ferdig oppgaven sa jeg har skrevet ut ifra de dataene jeg fikk inn pa det tidspunktet det
gjaldt. S3 det kan vaere at noen av de involverte ikke har den samme bo situasjon i dag

som da intervjuene ble gjort.

NSD sine krav til informasjonssikkerhet er bla at jeg har mattet fglge NTNU sine interne
rutiner for datasikkerhet, bla ifht 4 ha egen personlig kode pa pc. NSD skriver i sin
tilbakemelding om behandling av personopplysninger: ”Det legges til grunn at navn

lagres fysisk adskilt fra gvrige data, inneldst og kun tilgjengelig for student/veileder.
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Dersom navn knyttes til hvert intervju, brukes koder i datamaterialet som viser til separat
navneliste”. Jeg hadde alt materialet inneldst sammen med en notatbok hvor email
adressene til foreldrene stod, jeg brukte de fiktive navnene som brukt i oppgaven.

NSD skriver ogsa om behandling av tredje personopplysninger jfr
personopplysningsloven § 8 d) og 9 d). NSD legger vekt pa at det kun innhentes
opplysninger som er ngdvendig for formalet med studien. Foreldrene informerer barna
der det er naturlig 4 i den grad barnet kan forsta denne type informasjon. NSD anbefalte
meg a starte med a fortelle foreldrene at hvis de gnsket a fortelle om andre personer i
lignende situasjoner etc. at de ble nevnt uten navn, og identifiserende
bakgrunnsopplysninger. Dette var ikke sa enkelt men under transkribering tok jeg a
enten skrev NN(no name) eller ved et fiktivt navn. Informantene har ogsa gitt et muntlig
informert samtykke som gjgr deltakelsen i studien helt frivillig og at de kan trekke seg
nar de matte gnske, samt at jeg har fullstendig taushetsplikt. Dette opplyste jeg om fgr

jeg startet hvert intervju.
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2.5 Gjennomfering av intervju

Intervjuene ble gjennomfgrt vinteren, varen og hgsten 2013. Alle intervjuene foregikk
der informantene selv gnsket det, hjemme hos seg selv, i tillegg til 1 telefon intervju.
Alle jeg hadde kontakt med synes det var greit at jeg kom hjem til dem. Dette gjorde til
at jeg ogsa fikk se hjemmene til de jeg intervjuet, det satte en stemning som ikke kan fas
med pa lydopptak. Hos flere av informantene var sgnn/ datter hjemme, og jeg fikk hilse
pa de. Alle familiene var veldig imgtekommende ,og det var dekket pa til kaffe og kaker
nar jeg kom. Jeg fglte meg veldig ydmyk, og takknemlig for a fa lov til 8 komme hjem a
hgre pa hva disse foreldrene hadde a fortelle meg. Jeg hadde pa forhand avtalt at det var
greit & bruke bandopptaker, men nar jeg var der spurte jeg pa nytt for a forsikre meg
om at dette var i orden. Bandopptakeren er ikke sa stor, men nar den kommer frem pa
bordet gjgr det allikevel noe med atmosfzaeren. Flere var ganske sa oppmerksomme pa
denne en stund for sa d ikke virke som de brydde seg noe om opptakeren. Jeg hadde
planlagt d ta notater under intervjuene, men dette ble det ikke sa mye av. Jeg la merke
til at foreldrene "hang” seg litt opp i at jeg noterte, og sluttet med det og noterte heller
nadr jeg var ferdig med intervjuene, enten i bilen eller rett etter at jeg kom hjem. Det jeg
noterte var stemning, hvordan jeg oppfattet mor og far i intervjusettingen, spesielle
falelser som dukket opp og sitater. Hver familie fikk en liten oppmerksombhet fra meg

etter at intervjuet var ferdig, som takk for deltakelsen.

Kvale & Brinkmann (2010) Skriver om det kvalitative forsknings intervjuet som det

sosiale som skjer mellom den som intervjuer og informanten. Jeg har fatt veere i en
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setting med foreldre som jeg til vanlig ikke har mulighet til. Det & mgtes hjemme er ogsa
noe jeg tror har veert positivt, det har veert pa deres arena og alle foreldrene har virket
trygge og komfortable med a la meg komme a snakke med dem, dette gjelder alle fire
informantene unntatt det ene telefon intervjuet.

Gjennomgaende i intervjuene opplever jeg at det er mor som prater mest, far kommer gjerne
med “gullkorn” og skyter gjerne inn med sterke kommentarer. Med sterke kommentarer
mener jeg for eksempel ~ det kan du bare ta med!!” a ”jeg bryr meg ikke om du slenger det i
fleisen pa dem”, nar far nesten hever stemmen og er veldig engasjert. Dette er spennende a
observere for det er utelukkende gjennom alle intervjuene, foruten telefon intervjuet med mor
til Jonas. Far har mange gode poenger, og mor er veldig ofte enig, foreldrene utfyller gjerne
hverandre i samtaler. Foreldrene virker glade for at noen gnsker & hgre deres historie.
Foreldrene har veldig mange like og ulike historier, men det de har til felles er sin iver etter &

gjore det som de mener er best for sine barn.

2.6 Transkribering
Jeg har valgt d gjgre transkriberingen selv. Ved a skrive ned lydopptakene ved a hgre de

via greplugger. Kvale & Brinkmann (2010 S.188) Definerer transkribering:

” Ndr intervjuene transkriberes fra , muntlig til skriftlig form, blir intervjusamtalene

strukturert slik at de blir bedre egnet for analyse”.
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Jeg har anonymisert alle navn pa personer og steder for a ivareta informantenes
integritet. Det er heller ikke nevnt i oppgaven hvilke kommuner som informantene er
hentet fra. Dette har veert et tidskrevende og slitsomt arbeid, til sammen har jeg brukt 1
ar pa a bli ferdig med alle intervjuene.. Noen av intervjuene hadde veldig darlig
lydkvalitet og jeg har merket av dette under transkriberingen med et slikt tegn, to
parenteser. Malterud (2003) Det betyr at det som sies ikke hgres av meg eller jeg

forstar ikke hva som blir sagt.

2.7 Fremgangsmate Analyse av data

[ Analysen av mine 150 sider med data har jeg valgt a bruke personsentrerte analytiske
tilneerminger. Thagaard (2012) beskriver en slik metode pa den maten at ved en slik
tilneerming er det fokus pa innholdet i teksten, som for eksempel utskrifter fra
intervjuer, notater fra observasjoner eller uformelle samtaler i felten. Men hvordan gjgr
man en personsentrert tilneerming? Vi kan analysere og vurdere det materialet vi har
om dem, og skrive ned ideer og forslag til tolkninger i tilknytning til hver person. De
notatene jeg far som bidrar til den forstdelsen vi utvikler underveis, kan gi grunnlag for

personsentrert tolkninger.

Jeg har brukt som nevnt ovenfor 1 ar pa a transkribere dataene mine, 3 nar man bruker
sa lang tid pa a fa ned materialet er det naturlig & tenke at det skjer noe med dataene.

Heldigvis hadde jeg notater som jeg noterte underveis i intervjuene, hvis det var
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detaljer eller spesielle ting som jeg la merke til. Flertallet av gangene noterte jeg like
etter intervjuene var ferdige, for ndr jeg er i intervju settingen er det krevende nok i seg

selv.

Den fremgangsmaten jeg skal illustrere i dette kapitlet, tar utgangspunkt i at jeg
identifiserer utsnitt av materialet og knytter kodeord til utsnitt av data. Det neste trinn i
analysen inneberer a klassifiserer disse utsnittene av data i kategorier. Thagaard
(2012)Denne tilnzermingen er i samsvar med de retningslinjer som vanligvis anvendes
for kvalitativ analyse. Nar jeg analyserer utsnitt av data, ma jeg ta stilling til hvor
detaljert den teksten vi inkluderer, skal veere. Nar det gjelder intervjudata, ma jeg ta
stilling til om jeg skal inkludere spgrsmal og svar, eller bare svarene. Det er ogsa viktig
at jeg merker meg sitater og beskrivelser som jeg synes fremhever sarlige gode
poenger. Det kan veere utsagn fra intervjuer eller beskrivelser av
samhandlingssituasjoner som jeg senere skal anvende i presentasjonen av resultatene.
A kode data ved 3 knytte begreper til utsnitt av data og reflektere over dataenes
meningsinnhold har en lang tradisjon innenfor kvalitative metoder. Thagaard (2012)
Koding omfatter ogsa at jeg reflekterer over hvordan jeg kan forstd sammenhenger
mellom de kodene jeg anvender, og at jeg legger vekt pa a benytte begreper som

fremhever dataenes meningsinnhold.

Det neste trinn i analysen innebaerer at jeg har klassifiserer de utsnitt av data jeg har

kodet, i kategorier. De kodene som betegner utsnitt av data som handler om det samme
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temaet, klassifiserer innenfor samme kategori. Kategoriene betegnes med begreper som
gjenspeiler sentrale temaer i prosjektet. Kategoriene representerer bade temaer som
har direkte referanse til problemstillingen, og temaer jeg har utviklet i lgpet av
analysen. Nar jeg klassifiserer teksten i kategorier, kan store datamengder

sammenfattes til en mer oversiktlig tekst.

Det er forskjellige mater 3 tilnzerme seg denne maten a analysere tekst pa. En annen
mate innebaerer 3 ta utgangspunkt i de personene jeg har data om, kan jeg velge en
uformell fremgangsmate det har jeg ikke gjort men jeg har tatt en middelvei ifht
analysen. Det vil si at jeg har fulgt mange trinn i analysen og samt at jeg har tolket mye.
Jeg har analysert og vurdere det materialet jeg har om dem, og skrivet ned ideer og
forslag til tolkninger i tilknytning til hver person. Det er de notatene jeg far som bidrar

til den forstdelsen jeg utviklet underveis, og som ga rom for en personsentrert tolkning.

Jeg har veert veldig inspirert av Thagaard i analysen og, jeg har hatt lyst til & se og hgre
menneskene og komme inn pa de fglelsene og erfaringene som jeg tror gjgr til at
foreldrene velger som de gjgr. Derfor har dette vart det beste valget. Jeg har ikke fulgt
Thagaard etter punkt og prikke slik som Thorsen beskriver men har gjort det som jeg
har beskrevet ovenfor. Det jeg gjorde videre var a lese grundig igjennom alle
intervjuene og merke av spesielle utsagn gjerne noen som inneholdt fglelser. Jeg haket
av ved setningene i teksten. Jeg markerte ogsa teksten i ulike farger for a systematisere
bedre, eks mor var grgnn farge, far var rosa farge andre var gul. Ved a gjgre dette fant

jeg overraskende mange likhetstrekk ved foreldrenes utsagn som jeg igjen lagde meg
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kategorier ut ifra.3 Jeg har hele veien hatt i bakhodet at jeg gnsker & se bak utsagnene
som foreldrene har, i intervju settingene var det hos alle en helt spesiell atmosfeere som
ikke fas ned pa papir. Jeg har lett etter den fglelsen og prgvd a finne kategorier som kan
beskrive deres kamp og mening i det de ga meg i sine intervjuer. Etter dette sa prgvde
jeg ogsa a ta utgangspunkt i spgrsmalsguiden min a8 sammenligne utsagnene til
foreldrene.*Dette var til stor hjelp for a rydde litt i utsagnene. Etter a ha gjort det sa tok
jeg a samlet hvert og ett intervju og skrev ned alle sitater i alle de forelgpige kategoriene
jeg fant. Dette var mye jobb men her "falt” det ut tydeligere kategorier jeg kunne bruke i

oppgaven.

Dette er de kategoriene jeg jobbet meg frem til ved & sammenligne uttalelsene

foreldrene hadde og ved grundig gjennomgang av empirien:

Null tilliten
Den usikre fremtiden
Bolig pa 1-2-3

Kampen for tilveerelsen

3 Se vedlegg nr 2
4 Se vedlegg nr 3
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2.8 Relabilitet og validitet

Relabilitet beskrives i Kvale & Brinkmann (2010) som et spgrsmal hvordan resultatene
jeg far kan reproduseres et annet sted med andre forskere. Intervjuerens erfaring har
mye 3 si og pekes pd som en faktor som ubevisst kan pavirke svarene i den ene eller

andre retningen.

Validitet defineres som et begrep som bekrefter det som at man bruker de ngdvendige
og riktige verktgyene nar man undersgker det man gjgr. Altsa finner du svar pa det du
gnsker med den maten du gjgr det pa. Dette gjelder for meg i min setting at jeg bruker
intervju og kvalitativ metode fordi det er jeg sikker pa kommer til & gi meg de svarene
jeg trenger og den informasjonen jeg trenger for en god oppgave. Validiteten gker ogsa
ved at jeg viser til andre forskningsresultater som har kommet frem til mye likt for
eksempel i forhold til foreldrenes utsagn som omhandler usikkerhet for fremtiden,

kampen mot hjelpeapparatet.
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Kapitel 3. Teoretisk bakteppe
3.1 Innledning

Jeg har diskutert denne problemstillingen: hvem har ansvaret nar barnet med
utviklingshemming gar over i de voksnes rekker? Det har blitt problematisert at deres
foreldreansvar er mye mer omfattende og langvarig enn nar man har et sakalt normalt
barn. Empowerment og Brukermedvirkning er begreper som er relativt nye og som
brukes mye i faglitteratur rundt personer med funksjonshemming. Men det er ogsa to
viktige "ideologier” for dem det gjelder, a fa medvirke og veere sa deltakende sa mye
som over hodet mulig i eget liv, dette henger ngye sammen med store livsvalg som det a
skulle flytte over i egen bolig. Disse to begrepene som ser sa like ut & har en del
fellestrekk, men allikevel to forskjellige. Jeg gnsker a sette sgkelyset mot
brukermedvirkning fordi det forteller noe om grunnlaget for hva slags rettigheter
foreldrene til personer med funksjonshemming har, men ogsa til den det absolutt

gjelder, i denne sammenhengen barnet med en funksjonshemming.

Pa slutten av 80 tallet utviklet Gunnar Stangvik og Eiliv Solum noen definisjoner av hva
som ligger i livskvalitetsbegrepet. Livskvalitet som begrep pa 80 tallet kom med
avviklingen av reformen og det & bygge opp en ny omsorg for funksjonshemmede. I dag
er livskvalitet definert som noe personlig, men det er interessant a se pa 80 tallets
definisjon. 1: At en som individ oppnar a bli verdsatt pa lik linje som andre i samfunnet.

2: Individuell livskvalitet ligger pa det personlige plan for hva som er godt nok og gir
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lykke fglelsen. 3: At man ikke har mentale eller somatiske diagnoser. Aune Ellingsen
(2004) Skriver om hvordan fagpersoner og hjelpeapparatet bgr mgte familier som
trenger oppfglging og stgtte, og hvordan gi de best mulig mulighet til & ha
medbestemmelse og en brukermedvirkning i forhold til avgjgrelser rundt sitt barn. Hun
skriver om medbestemmelse som allment som gjelder alle mennesker, og at vi som
fagpersoner har en plikt til 4 bidra til at den enkelte fgler innflytelse og medvirkning i
eget liv. Det er den tilneermingen som ligger neermest rent faglig i dag, brukeren eller
den som har behov for tjenester skal bli hgrt farst og fremst og den/de sine gnsker er

det som gjelder.

3.2 Empowerment
Empowerment brukes mer og mer av grupper som er brukere av helsetjenester, og de

skal da ha mulighet/rett til kontroll og medvirkning av de tjenestene. Empowerment
defineres i Askheim (2003) som en prosess hvor man i et maktperspektiv gir "makten
tilbake” uansett ressurser, utdanning, politikk og selvoppfattelse.

Empowerment er et ganske sa nytt begrep som kommer fra USA, og som springer ut fra

den Amerikanske borgerrettighets bevegelsen pa 70 tallet. Empowerment fremstilles
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som en mal, og en strategi for a bevisstgjgre, og mobilisere undertrykte grupper for a
oppna like rettigheter og mer rettferdig ressursfordeling blant deltakerne i samfunnet.
Empowerment har ogsa vokst frem etter at det pa starten av 1960 tallet vokste frem en
veldig kritikk mot velferdsstaten. Det kom som et pust av tanken pa a fa bestemme selv,
og en individualisering. Mer fokus pa enkelt individ og at mennesker ma fa bestemme
selv hva som er bra og godt nok i sitt liv. Empowerment kom ogsa som en slags
modernisering av datidens samfunn som ga enkelt individer mer handlingsfrihet til &

bestemme rammer for eget liv. Askheim (2003 S.191)

“Generelt mda foreldre til funksjonshemmede barn ofte kjempe mot et hjelpeapparat som

de opplever umyndiggjerende

Vi kan se pad begrepet som ganske sa vidt med to sider, den ene siden star venstre
radikale ideer om undertrykte grupper av tjenestene brukere og undertrykte grupper
fordi et gkonomi drevet samfunn ikke har plass til disse menneskene. Pa den andre
siden stdr kapitalistisk markedsgkonomi der enkelt individet og valgfrihet er
grunnsteinene. Disse to retningene har to forskjellige mater a se pa brukeren i
samfunnet. Den radikale siden ser pa brukeren som helt vanlig borger. De kjemper for a
oppheve umyndiggjgringen og undertrykkingen i samfunnet og fremme rettferdighet.
Mens den andre mer liberale siden har fokus pa brukeren som en forbruker av
samfunnstjenester som han/hun betaler for. Derfor har han/hun da rett til 4 velge

hvordan tjenestene skal utfgres. Askheim (2003)
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Tidligere var funksjonshemmede en undertrykt gruppe som hadde en sveert liten rolle i
samfunnet, og fremveksten av Empowerment kom i kjglvannet av
avinstutisjonaliseringen, desentralisering og vekst i velferdsstaten. Tjenestetilbudet
holdt ikke mal og var lite brukervennlig. Funksjonshemmede skulle na sta for sin rett og
velge og definere uti fra egne verdier og synspunkt valg for sine liv. Askheim (2003 S.
107) "Den enkelte md selv i pkende grad ta ansvar for d skape sin identitet og har stgrre

frihet til d leve sitt liv i overenstemmelse med egne behov.”

3.3 Empowerment og hjelpeapparatet

I dette avsnittet har jeg brukt Rgnning & Solheim, (1998) som beskriver at
hjelpeapparatet for brukeren og i denne sammenhengen, foreldrene fremstilles som et
trehodet troll. Hvor det ikke ngdvendigvis er slik at det byrdkratiske og det
profesjonelle hodet lystrer det politiske, slik det var intendert. De referer til en dansk
undersgkelse fra 91-95, fremhever at familier legger stor vekt pa relasjonen til den
profesjonelle, og muligheten til i hgyere grad og bli involvert i
problemlgsningsprosessen. [ beskrivelsen av relasjonen til radgiverne legges det vekt
pa deres evne til a vise medmenneskelighet, serlighet og engasjement. Litteraturen
legger ganske mye ansvar over pa tjenesteyterne, helsepersonell bgr ha en analytisk

tilneerming til brukeren. For a fremme Empowerment sa ma en se pa gruppen
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funksjonshemmede som har veert utsatt for undertrykkelse og diskriminering. Og ha det

i bakhodet i arbeidet og jobbe uti fra det nar en samhandler med brukere.

3.4 Brukermedvirkning

Personer med funksjonshemming er avhengige(Veldig ofte) av hjelp og bistand fra
hjelpeinstanser i det kommunale systemet, veldig ofte flere. Sa stilles dette spgrsmalet
hvordan skal brukeren og da her foreldrene fgle seg ivaretatt og ha en fglelse av
innflytelse og at de bidrar til & pavirke det tjenestetilbudet som skal ytes til sinn
Sgnn/Datter. Aune- Ellingsen (2004) skriver om hvor viktig det er med et positivt mgte
med fagpersoner og andre som en mgter pa sin vei, og at dette kan veere med a minske
de belastningene det kan ha & ha et barn med en funksjonshemming.

Hvordan foreldrene har blitt mgtt og deres erfaringer med hjelpeapparatet er veldig

forskjellig. For a kunne spille hovedrollen i eget liv er man ngdt til & fa annerkjennelse
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fra andre, altsa her fagpersoner og andre i det kommunale systemet. Annerkjennelse er
noe alle setter pris p3, og det a fa annerkjennelse for et liv man har levd, erfaringer med
sitt barn og egne opplevelser ma vare noe vi fagpersoner ser som noe av det aller

viktigste i samhandling med foreldre.

Aune- Ellingsen (2004 S. 55): Opplevelsen av d ha innflytelse pd sine egne omgivelser
fremheves som noe helt grunnleggende i motivasjons psykologien og har stor betydning
for gunstig personlighetsutvikling og for den enkeltes trivsel og livskvalitet. Opplever den
det gjelder, d vaere hovedaktar og spill en konstruktiv rolle i sitt eget liv- ogsd i mgte med
fagtjenestene og fagpersoner- kan dette bidra til d pke vedkommende mulighet for a
mestre vanskene som funksjonshemming forer med seg”. Videre beskriver hun
brukermedvirkning som noe som er til stede nar individet har en opplevelse av a

innflytelse pa egen hverdag.

3.5 Brukermedvirkning i Ansvarsgrupper

Det d ha ansvarsgrupper er en mate a samles pa og snakke om erfaringene man har i
arbeidet sammen med brukeren. Her kan alle som har noe med bruker a gjgre fortelle
sine erfaringer. Bruker skal ha mulighet for a innvirke pa mgtet hvis det er mulig, eller
delvis delta hvis det er et alternativ. I fglge Stromberg (1978) sa vil bruker da mest
sannsynlig ha fullstendig kontroll og medvirkning, og har 100 % brukerstyring.

Brukeren kontrollerer med en full autoritet, og det gjennomsyrer alle deler av systemet.
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Ansvarsgrupper bestar av de fagpersonene og pargrende til en bruker som har
sammensatte tjenester, malet er & samkjgre og lytte til hverandres erfaringer for a gi det

aller beste tilbudet.

Aune- Ellingsen (2004 S. 64)Den kontakten hjelpeapparatet har med bruker er ganske
sa viktig og hun beskriver den kontakten og interaksjonen som foregdr mellom
bruker(foreldre) og personer, "det er et behov for d vaere kompetent, selvbestemmende og
ha sosial og kulturell tilhgrighet”. 1 fglge (Stromberg, 1978) sa vil en sann form for
medvirkning med hjelpappratet vaere den han beskriver som en radgivende
medvirkning, der foreldrene og barnet er ekspertisen i de avgjgrelsene som skal tas. For
a oppna dette ma det veere en grunnleggende motivasjon tilstede, Aune-

Ellingsen (2004) beskriver 3 prinsipper.

1) Stgtte og selvstendighet. Vi ma ha tro pa at brukeren selv kan utrette noe og gi
stgtte til de iniativ og handlinger som blir gjort. Samt at vi viser at dette her er
noe som vi tror pa og gir rom for & pavirke eget tjenestetilbud.

2) Klargjgre struktur. Vi som fagpersoner ma tydeliggjgre underveis hva slags
konsekvenser ulike valg kan fa og gi en god oppfelging ut i fra det. Hvis vi gir
stgtte i prosessen kan det veere med a bygge opp fglelsen av mestring og
medbestemmelse.

3) Vise engasjement. Vise at vi bryr oss, at vi forstar deres behov og gnsker.
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Primaer og Sekundaer bruker

Det er viktig i falge Rgnning & Solheim (1998) at man skiller mellom primzer og
sekundeer brukere. Det er ikke bestandig helt tydelig hvem som er den egentlige
brukeren. I eldreomsorgen kan det vare at en hjelpetrengende mann blir definert som
primarbruker, mens hjelpen innvilges fordi hans kone ikke lengre greier omsorgen
alene. Dette gjelder ogsa for foreldre til funksjonshemmede, de blir sekundaerbrukere
pa vegne av sitt barn som er primaerbruker av tjenester. | mange situasjoner er det
uproblematisk at hjelpere ma forholde seg til sosiale nettverk og ikke bare enkelt
personer. Men der det er en interessemotsetninger og konflikt mellom partene i
nettverket, risikerer hjelperne ved sin inntreden a bidra til at den av partene styrker sin

posisjon pa bekostning av den andre primarbrukeren.

3. 6 Brukermedyvirkning og rettssikkerhet

Hvordan har rettsikkerheten og lovverket vart med pa a stgtte opp om deres rett til
medvirkning og medbestemmelse? Det skal jeg se n@rmere pa na. Rgnning & Solheim

(1998) beskriver ordet bruker og brukermedvirkning som et nytt honngr ord, som
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oftere og oftere kommer frem i offentlige dokumenter. >i lov om helse og kommunale

tjenester star det slik:

”Den skal sikre at tjeneste tilbudet for den enkeltes integritet og verdighet. Samt sikre
samhandling og at tjeneste tilbudet blir tilgjengelig for pasient og bruker, samt sikre

at tilbudet er tilpasset den enkeltes behov”.

°I den nye helse og omsorgstjeneste loven §1-1, 1-2 stdr det under formdl:” at loven
skal forebygge, behandle og tilrettelegge for mestring av sykdom, skade, lidelse og
nedsatt funksjonsevne, 2. Fremme sosial trygghet, bedre leve kar for vanskeligstilte,
bidra til likeverd og likestilling og forebygge sosiale problemer, 3. Sikre at den
enkelte fdar mulighet til d leve og bo selvstendig og til d ha en aktiv og meningsfylt
tilveerelse i felleskap med andre, 4. Sikre tjenestetilbudets kvalitet og et likeverdig
tjenestetilbud, 5. Sikre samhandling og at tjenestetilbudet blir tilgjengelig for pasient

og bruker, samt sikre at tilbudet er tilpasset den enkeltes behov” .

Det politiske bildet er slik at personer med utviklingshemming skal fa mest mulig
medvirkning I eget liv, og da ikke bare til dagligdagse avgjgrelser men mer tungtveiende
avgjgrelser som hvor en skal bo(45,2012-2013) kom som et gnske fra Stoltenberg

regjeringen, hgringsnotatet skulle gjennomga levekarene til funksjonshemmede for a se pa

5> http://lovdata.no/dokument/NL/lov/2011-06-24-30
6 https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2011-06-24-30
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levevilkarene etter avviklingen av institusjonene. Forskrift’om habilitering og rehabilitering,

individuell plan og koordinator sier fglgende:

”Kommunen og det regionale helseforetaket skal sprge for at den enkelte pasient og bruker
kan medvirke ved gjennomfgring av eget habiliterings- og rehabiliteringstilbud jf. pasient- og
brukerrettighetsloven § 3-1. Med gjennomfgring menes planlegging, utforming, utgving og

evaluering”.

Brukere har en rett il a klage pa vedtak som blir fattet av kommunen. De har igjennom disse

rettighetene en sdkalt henstillings medvirkning i fglge Stromberg (1978)

3.7 Brukermedyvirkning i praksis

Men i fglge forskrifter som omhandler samhandling mellom tjenesteytere- mottaker, er
det ikke hjelpernes eller pargrendes smak, normer o g behov som skal veere grunnlaget
for valgene som skal tas i forbindelse med innredning og utforming av Stians hjem.
Hjelperne skal medvirke, de skal virke sammen med Stian slik at han kan ta de rette
valgene og fa et hjem han kan trives i. I fht til de jeg har intervjuet er det foreldrene som
har medvirket stgrste parten av prosessen i forhold til a flytte i egen bolig. Det er
naturlignok de som selv har tatt iniativ til samhandling med kommunen for a se pa

bolig.

7 http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2011-12-16-1256
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Et spgrsmal i intervju guiden min var na foreldrene ble kontaktet i forbindelse med at
det var snakk om a flytte barnet i bolig, og starte prosessen. Alle svarte at dette skjedde
tilfeldig eller veldig raskt. Da lurer jeg pa hvor medvirkningen er blitt av? Sveert fa av
foreldrene hadde veaert med i utformingen av boligen som deres barn skulle bo i, slike
mgter hadde de aldri hgrt om. Dette erfarer jeg ogsa i min jobb, hvor vi far inn foreldre
og den nye brukeren i en bolig. Sa spgr jeg om de har deltatt med noen mgter med
kommunen i forhold til utforming av akkurat denne boligen? Det har vi aldri hgrt om,

fikk jeg til svar. Rgnning Solheim (1998) forklarer dette:
" I arbeidet med a bli selvhjulpen md klienten selv vare en viktig ressurs. Skal

vedkommende kunne nyttiggjore seg hjelpen, md den ha en slik form at vedkommende

skjgnner og deler den virkelighetsforstdelsen som ligger til grunn.
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4.0 Analyse, Funn og Diskusjon

4.1 Innledning

[ dette kapitelet skal jeg legge frem noen av de data som jeg har samlet inn i min
undersgkelse. Etter pa skal jeg analysere og knytte dataene opp mot teorien, og
tilslutt ha en diskusjon. Jeg legger frem de viktigste og mest relevante kategoriene

som jeg har bearbeidet i analysen.

Det er veldig betenkelig at det er helt tilfeldig dersom du fér et barn som ikke er som andres,
hvordan hjelp du far, hva slags oppfglging du kan vente deg, og hva slags liv som ligger i
fremtiden ser ogsa ut til a veere helt tilfeldig. Sa kommer det en dag hvor barnet er voksent
og skal ut i verden, hva skjer da? Det skrives fine ord i lover og rapporter som skal gi
rettigheter og trygghet, hvor blir de fine ordene av? De ulike kapitlene som er blitt til
igjennom analysen er blitt til for a belyse hvorfor foreldre sier nei til kommunalt bolig tilbud.
Jeg mener de ulike kapitlene belyser “neiet”, utenom sitatene sa er det mine tolkninger som
blir beskrevet og jeg har valgt ut ifra det som passer i de ulike kategoriene. Fgrste kapitelet
handler bolig 1-2-3, det kapitlet omhandler boligprosessen og hvordan og hvorfor foreldrene
har valgt alternativer til kommunalbolig eller takket nei til bolig. Andre kapitel handler om
null tilliten, det er noe av kjernen i svaret pa oppgaven. Her legger jeg frem foreldrenes
erfaringer med hjelpeapparatet som har bidrat til denne null tilliten. Kap tre handler om
kampen for tilverelsen henger litt sammen med kap to, ogsa her er det erfaringer fra deres liv

om det a kjempe mot et hjelpeapparat som ikke har noe s@rlig fokus pa brukermedvirkning.

54



Kap fire er om den usikre fremtiden, fordi det er det foreldrene tenker veldig mye pa,

hvordan skal livet bli na som de har valgt det ene eller det andre boligtilbudet.

4.2 Bolig pa 1-2-3
Alle foreldrene forteller at de begynte tidlig prosessen med a tenke pa bolig for deres

barn, selv om de har gjort det sa har ikke bolig kommet lett for noen av familiene.
Ironisk nok er tittelen pa dette kapitelet bolig pa 1-2-3. .Det er fordi det er absolutt ingen
prosess pa en- to- tre bolig. I dette kapitelet forteller foreldrene hvordan den faktiske
boligprosessen har foregitt. Det skal veere med pa a gi et bilde av hvordan det faktisk er &
skulle flytte sitt barn over i bolig. Selv har jeg erfart i jobbsammenheng 3 sett at personer
har kommet flyttende inn i bolig nar de er godt over 25 eller ogsa eldre, noen bor
fortsatt hjemme. Selv om dette nok ikke er dagligdags sa er det interessant a jeg har
mange ganger tenkt mye pad hvorfor ting ble som det ble. Flere jeg har snakket med i
jobbsammenheng forteller om at de har statt pa venteliste noen sa lang tid som 10 ar.
Noe annet som jeg har merket meg i den sammenheng er at foreldrene forteller hvor lite
kommunikasjon det er mellom hjelpeapparatet og foreldre i forhold til den bolig biten,

foreldrene fgler at ingen vet noe og ingen vet hvem som kan gi dem svar.

Linn sine foreldre sendte inn sgknad nar hun var 15 ar, men hgrte at ventelisten var

ganske sa lang og ble litt bekymret. Mor og far forhgrte seg om a kjgpe noe selv og
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prgvde a fa med andre familier de kjente i lignende situasjon, mor forteller:
"Tilfeldighetenes spill som gjorde at jeg spurte mgdre pd handballen som Linn er med pd,
og de var jo i fyr og flamme ogsd ble det plutselig 6 familier. Ja det gikk liksom bare, smokk
smokk eh ogsa ble det en gruppe pd 6 som da hadde kontakt med obos. Obos har vert
veldig velvillig og veiledet oss pd hva vi mdttet gjore og hvordan vi skulle legge det opp. Vi
var da interessert i d kjgpe hver vdr leilighet, altsd at ungene skulle kjgpe hver sin leilighet

ogsd matte vi i tillegg mdtte kjgpe en 7 leilighet som utgangspunkt for en base.

Videre forteller de om prosessen hvor de vet at kommunen er pliktig til 4 stille opp med
drift. Men kommunen fgler pa at de slipper dem foran i kgen ved 4 si ja til dem.
Foreldrene kjenner ogsa pa de etiske sidene pa d ga foran andre, men "trgster ” seg med
at de fgler at kommunen har en plikt d de har en rett like mye som noen andre pa a fa
sine tjenester oppfylt. De forteller: Men det faler vi at blir pd en mdte feil fordi det er
tjenester som kommunen har plikt til G yte og da har vi ingen grunn til G ha ddrlig

samvittighet for at vi krever var rett”

Mor og far til Linn er ganske sa med i forhold til & vite hvordan politikken rundt
funksjonshemmede har utviklet seg. De har gode refleksjoner om stgrrelsen pa de
boligene som bygges mor forteller: "Det ene er at kommunene tror det er mer lgnnsomt d
bygge store hus noe det ngdvendigvis ikke er men det er klart at de kan spare ut fra at den
kan. Tilsyn ikke sant, sd kan de ha en ansatt pd mange brukere. Men det kan fgre til mye
mer utagering og md sette inn mye stgrre ressurser, store enheter er jo ikke mer

gkonomisk enn smd.”
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T@ssebro & Kittelsaa (2011) Skriver om at de ikke finner noe spesielt mgnster i fht om
det er mer gkonomisk & bygge sma boliger i forhold til store boliger. Det pekes pa at
stgrre bofelleskap ikke er noe serlig billigere, men at kommunen bruker det til & gjgre

dem billigere..

Jonas fikk bolig ganske raskt fordi hans situasjon var litt spesiell han hadde en del
utagering som muligens presset pa situasjonen. Mor forteller at det aldri har vart noe
alternativ a ha han hjemme, han ble flyttet i avlastningsbolig inntil annen bolig ble Klar.
Mor forteller:” Sd han var kanskje bare 15 dr, fordi vi gnsket at han skulle flytte ndr han
ble 18. Planen var at han skulle flytte ndr han ble 18 dr, han ble 18 til sommeren. Planen
var mer og mer pd avlastning. A flytte til avlastningen, sd det var det han gjorde farst. Han

hadde avlastning i en bolig der han hadde egen leilighet som ingen andre brukte”.

Gunnar sine foreldre takket ja til bolig fordi de ikke sa noe annet alternativ i den
situasjonen de var oppe i pa det aktuelle tidspunktet. Dette kom ogsa overraskende
frem under intervjuet. Enda jeg hadde understreket at jeg var pa utkikk etter foreldre
som hadde takket nei. Uansett sa var det interessant a hgre deres historie og szerlig om
boligprosessen og hvordan de synes at samarbeidet fungerer na. De understreker at de
ikke gnsker a flytte sgnnen i noe stgrre bofelleskap som planlegges a bygges i bygda.
Foreldrene trodde det skulle bli et godt alternativ & fa sgnnen inn i et felleskap, men ikke i en
leilighet alene 1 et borettslag. De er ikke forngyd med situasjonen men tenker det er bedre enn
alternativet, & ha han hjemme siden det har blitt en veldig vanskelig situasjon. De peker pa

forhold som at det er veldig mange forskjellige personalet innom han hver maned. Far
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forteller: ”Da blir den individualismen litt borte, da blir disse rettighetene som det snakkes
om at de har rett til egen bolig og alt dette her, full respekt for det sant, men det er pa
boligen og fellesskapets premisser, det er ikke pd den enkeltes sine premisser”.

Dette sitatet viser godt at heller ikke Gunnars foreldre opplever veldig mye medbestemmelse

og Empowerment.

4.3 Null tilliten-

” Ydmykelser ikke sant og det sd, derfor tenkte jeg det. Nei! Skal ikke ha noe sdnn
type prosjekt av kommunen. Vil ikke ha.. Vil ha minst mulig med de d gjore”
Far til Linn

Denne kategorien og tema var noe av det fgrste som pekte seg ut i analysen. Null tilliten
handler om det jeg leser og som jeg opplever i mgte med flertallet av foreldreparene i
intervjuene. Jeg har tolket ut ifra utsagn som de har kommet med at det er tillitsbrudd
ikke bare i forhold til boligprosessen. Tillitsbruddene har skjedd mye tidligere, helt fra
tidlig barnealder i starten nar foreldrene trengte hjelp til sitt barn. Asmyr (2004)
Skriver ogsa om dette tillitsbruddet, hun intervjuet 17 foreldrepar i alderen 10-23 ar.

Hun skriver om hvis foreldre ikke blir mgtt med sine bekymringer vil muligens mange
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fale at de ikke blir tatt pa alvor, hun tolker det som at den fgrste spiren for mistillit kan
starte allerede her. Denne bekymringen og tillits bruddet med hjelpeapparatet kan ogsa
bekreftes fra T@gssebro& Lundeby (2002) som nevnt i kap 1.6. Om boligsituasjonen. Jeg
opplever stadig vekk i jobbsammenheng a mgte pa foreldre som er fortvilet og lei seg og
slitne. De vet ikke hvem de skal henvende seg til og fgler seg ikke trygg pa hvordan sitt

barn har det i boligen.

Foreldrene til Linn er veldig oppgitte men viser stor innsikt i systemet, og har gjort seg
opp mange tanker ogsa om politikken som fgres nar det gjelder funksjonshemmede og
bolig. Foreldrene legger vekt pa at de kjenner systemet og de er kritiske til den
utviklingen de ser ,og mener at det er en samorganisering av bolig og tjenester som ikke
hgrer hjemme med lovverket som er i dag. De sier fglgene:” de skal ikke fd anledning til
bestemme bdde bolig og arbeid. Ja det skal ikke vaere lett.men altsd enkelt mennesker har
signalisert stor velvilje og hyggelig G sdnn men altsd vi merker den motstanden mot d gi

lovpdlagte tjenester at de finner alle mulige grunner til d ikke gjore det”.

Mor til Linn forteller om noen av de fgrste sma erfaringene som de gjorde seg, allerede
pa barselavdelingen da Linn ble fgdt hun forteller:” De ble vel litt satt ut fordi jeg var sd
tydelig negativ, altsd jeg. Det var ikke noe jeg la skjul pd at dette var vanskelig..eh..sGnn at
jeg tror de ble veldig, de visste nok ikke hvordan de skulle oppfare seg. Men barnepleierne
intuitivt skjgnte at bare det d vare tilstede og ta seg av Linn, det var greit nok. Mens de

andre ..det toppet seg da en sykepleiere kom inn ogsd sier til meg, hun lurte pd om jeg
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hadde tatt fostervannsprave pd forhdnd. Sa sier jeg nei, jamenn det skulle du gjort fordi da

hadde du jo..liksom..da hadde jeg jo selv skyld i det!”.

[ intervjuet sa kom det frem at de i da var i tvist med kommunen om & fa dem til a yte
tjenester til sin datter, der de bygger bolig for henne. De bygger 6 leiligheter sammen
med 5 andre foreldrepar. Dette gjgr de igjennom obos og de har husbank finansiert
deler av leiligheten a tatt opp en del lan privat. Det gnsker ikke kommunen pga mange
forskjellige begrunnelser bla at det er langt unna en naermere base i forhold til
helsepersonell ma kjgre lengre avstander. De er helt klar pa at de ikke vil ha noe med
kommunen 4 gjgre . Men de er ngdt til 4 ha helsepersonell som skal gi Linn tjenester i

den nye boligen, det er det denne tvisten na gar ut p3, a fa hjelp til Linn i leiligheten.

Det kommer frem at ogsd de som flere av de andre foreldreparene har vaert med i
brukerorganisasjonen NFU. Det ser jeg som en gjenganger at foreldrene er veldig
oppdatert pa informasjon, politikk og regelverk. Dette kan nok ogsa vaere med pa deres
selvsikkerhet og trygghet i det de star oppe i, de vet de har en god sak og kjgrer den sa
langt de bare klarer for a fa det tilbudet de gnsker og har krav pa. Linns far forteller : ”
Ja da md vi ha kommunens tillatelse til d kjope leilighet der og da..og hvis kommunen sier
der kan vi ikke gi tjenester. Sd vil folk tenke at da kan jeg heller ikke kjgpe der. Mens vi
tenkte vi kjore der vi har lyst til d kommunen har plikt til d stille opp med tjenester der
Linn bor. Ja sdnn at det er om d gjore d skal jeg si..d ha starst mulig selvstendighet fordi

kommunens behov er ikke ngdvendigvis Linn sitt behov”.
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Sann som jeg leser hgrer foreldrene sin historie er det lite brukermedvirkning og
medbestemmelse som er a finne. Dette mener jeg fordi jeg ikke kan finne noen sitater
som gar pa mgtevirksomhet, samtaler med hjelpeapparatet . Hvis det er noe sa er det i
forhold til nar barnet var liten og samarbeidet pa den tiden. Nar jeg spgr alle
foreldrene om hvordan samarbeidet med kommunen er i dag svarer de fleste hvilket
samarbeid? Jeg hadde et spgrsmal i intervju guiden som gikk pa hvordan har dere
medvirket i prosessen i forhold til bolig spgrsmalet? Far til Linn beskriver det sd godt :
"Vi har mdtte fortelle kommunale saksbehandler apparatet hvilke rettigheter vi har og at
vi er villige til d std pd for dem! En fdr jo et inntrykk av at radhuset ikke vil godkjenne det.
Det har spredd seg en kultur i kommunen som gir inntrykk av at man md ha lov av
radhuset for d skaffe seg hus. Du kan si at de har ikke oppfylt sin veiledningsplikt etter lov
om sosiales tjenester. De har ikke, giennomgdende trekk er at store deler av
tjenesteapparatet er instruert til d skal vi si villede folk. Vi vet hvordan det fungerer. Det

gjor oss utrygge”.

Kare sine foreldre har veert igjennom mye som nok gjgr historien ganske innviklet og
komplisert. Kare er adoptert fra og kom til Norge som 4,5 mnd. gammel. Foreldrene har
veert i kamp mot adopsjonsbyraet siden det ikke kom frem at Kare var
utviklingshemmet fgr lenge etter han kom til Norge. Senere viser det seg at
sykepleieren som besgkte Kare pa barnehjemmet fgr han skulle til Norge nok burde
visst dette. De fikk ogsa beskjed om at de kunne sende Kare tilbake og fa en ny baby hvis

de gnsket det, bare a fa en sdnn beskjed er vel helt umenneskelig a uforstaelig? Dette
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har nok ikke veaert med pa a styrke tilliten til helseapparatet, det startet allerede der da
Kare var noen maneder gammel. Foreldrene til Kare er ogsa ganske sa oppgitte over
systemet og jeg tolker ogsad deres utsagn til & vare slik at det ikke finnes noe szerlig tillit
igjen i systemet: "Vi sitter igjen med det vi at de lyver i alle ledd fra oss og oppover! A det
verse av alt er det at tilslutt rammer oss som foreldre for det at gkonomi skal eksistere
etter at det her eventuelt skjer ogsd. A vi vet at det koster altsd kommunen hvis de skulle

hatt gutten sd hadde det kostet 3-3,5 millioner i dret og det er en jobb som vi sitter igjen d

gjor”.

Foreldrene til Gunnar forteller om hvordan det var a fa sin adopterte gutt i armene pa
flyplassen, allerede da skjgnte de at det var noe galt med han de leste i papirene: "Det
stod faktisk at han var prematur men at han hadde vart i 9mnd svangerskap(fullbyrdet
fram til fadsel)”.

De ordnet med bolig for Gunnar i et bofelleskap fordi de ikke sa noe annet alternativ nar
de flyttet til bygda fra byen de bodde i. I dag sa er det situasjonen til Gunnar i boligen
som er det som virker a tynge mest. [ boligen opplevde de en hendelse som var sveert
ubehagelig. En ansatt nektet d hjelpe sgnnen, far forteller : ” Men vi er jo kjempe
vanskelige ja og, jeg har mdtte gjorte noen grep i fht akkurat det der med at det. At det var
ei som vi mdtte nekte at hun skulle hjelpe Gunnar for eksempel. For hun hgrte ikke pd han i
det hele tatt, tok ikke hensyn til han i det hele tatt ogsd sd han. Nektet G hjelpe han, han
skulle klare ting selv stod d sd pd han. Da var Gunnar sd lur at han ringte meg G hadde
mobilen pa slik at jeg hgrte alt. Ja da var han kjempe fortvilet, han falte at han ble
overkjort fullstendig”
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Dette er jo hendelser som ikke skal skje og som nok ikke akkurat styrker foreldrenes
tillit til de som skal hjelpe sgnnen i dagliglivet. Dessverre er sdnne hendelser som
Gunnars foreldre opplevde sveert vonde. Her ser vi da igjen hvor viktig det er d ha en
form kommunikasjon med boligen og de som jobber med Gunnar for a Igse opp i dette.
Hvis man ikke har noe form for samtaler eller forhold der man kan prate om ting kan
det bli sveert betente forhold mellom hjelpeapparat og pargrende. Dette opplever jeg
ofte ogsad pa egen arbeidsplass, hvor pargrende kommer med tilbakemeldinger eller
spgrsmal/kommentarer sa blir ikke dette fulgt opp pa den maten som foreldrene

gnsker sa skaper det av og til litt splid og negativitet.

Foreldrene til Gunnar viser til erfaringer som pa en mate er unik for alle disse familiene.
For alle familiene viser en form for engstelse og utrygghet for fremtiden og hva den vil
bringe, men Gunnar sine foreldre har erfaringer med hvordan det er i boligen. A det de
har opplevd har nok bidratt mye til det som for deres del kan kalles tillits svekkelse. Da
er det lett  tenke at foreldres bekymringer for fremtiden som kommer frem i Tgssebro
& Kittelsaa (2011) stgtter Gunnars foreldre sine utsagn. Ogsa i deres intervjuer kommer
det frem at foreldrene bekymrer seg for redusert tjenestetilbud og for at barnet skal

havne i et stort bofelleskap.
Mor til Jonas fgler at ting har gatt ganske raskt. Han bodde fgrst pa avlastning pa grunn

av at det hastet med & fa han inn i bolig, sa ble det raskt funnet en bolig for han som ikke

var egnet. Sa takket mor nei til den, med tungt hjerte pga at den 13 like ved en motorvei.

63



Sa flytter Jonas inn i den nye boligen. Mor far sa en dag en brev i posten om at
kommunen gnsker a flytte sgnnen. Mor forteller: “Jeg visste at jeg ikke hadde sgkt om at
han skulle flytte noe annet sted, det var veldig rart. Eh og jeg hadde et mgte, det var ny
bolig som skulle bygges. Dette var i 2010 en gang, han flyttet inn i den boligen i 2010 sd
kanskje om et dr eller noe sdnt...2010 eller 2011 sa fikk han da dette nye tilbudet ehe og
da var den en ny bolig() og da satt jeg i en sofa mellom enhetsledersom der han bodde og
enhetsleder hvor de bygget ogsd snakket de i munnen pd hverandre, og han mdtte flytte
dit for det skulle bli sd fint for han, men da spurte jeg altsd jeg skjgnte ikke hvorfor han
skulle flytte. A jeg syns det var viktig at hvis han skulle flytte sd mdtte det blir mye bedre!”.
Men ikke nok med det det nye bofelleskapet skulle romme 9 leiligheter! Mor forteller at
det er bygget 9 leiligheter der na og at det er blandet med personer med ulike typer
vansker. At det bygges bofelleskap med 9 leiligheter stemmer ganske godt med
forskning pa omradet. Tgssebro viser til at 11% av personer med funksjonshemming

bodde i bofelleskap med atte eller flere, mot 3% i 1994.

Saras foreldre sgkte fgrst om BPA igjennom kommunen, under denne prosessen far de
avslag pa tjenesten fra fylkesmannen. Det viser seg at kommunen har sendt et brev
direkte til fylkesmannen uten d informere foreldrene, informasjonen i dette brevet gjgr
at de far avslag. Mor forteller: ”A hva slags brev det der var for jeg hadde ikke sett noe
brev hvor det stod noe om det der, d sd sier jeg: er det noe feil da er det jo
saksbehandlingsfeil da sier hun? For det der er ikke tilfellet, det er ikke sant det de har

skrevet. A hvorfor de har gjort det det forstdr ikke jeqg hvem som har stdtt for det der”
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4.4 Kampen for tilvaerelsen

” Om du tar med det d forteller dem midt oppi trynet det gir jeg blaffen i, men i alle
fall sa er det sant! Ja de lyver sd raeva blind for a si det rett ut”,

Far til Kdre

Foreldrene til Kare er mer midt oppe i en strid med kommunen hvor de gnsker a vaere
deltakende i hvordan boligen til Kare skal se ut. De har tidligere takket nei til tilbud fra
kommunen fordi de ikke har fglt at det har veert det riktige for Kare. Som sitatet
nedenfor vil vise sa ser jeg heller ikke her at foreldrene har hatt noe reel
medbestemmelse og Empowerment i oppfglgingen av Kare. Far til kare forteller: ” Det
der i fht trening det fungerer likens enda de kommer bare G laerer bort det sG md du ta det
selv. A hun(mor) var jo pd kurs nedi Oslo der og lzerte seg teknikker for d klare det her og
det var sd tungt at hun klarte ikke d holde pd med det. Sa da er spgrsmdlet da skal du std
d gi ungen din juling, for det var regelrett en sloss kamp for d fa det til, vi brgt og brekte og
alt mulig sa den var ikke god. Ja nei det er ikke noe d legge skjul pd det og jeg for min del
er fly forbannet pd det her systemet som skulle skaffe oss hus for det nytter ikke d snakke

med dem. Det nytter ikke a spgrre heller”.
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Kares far forteller om nar Kare skulle starte pa skolen og allerede da gjorde de seg noen
sare erfaringer ogsa her kan en vel ikke akkurat si at brukermedvirkning som har statt
fremst hos disse foreldrene, far forteller:

"Du kan nd fd en historie om hvor mye de forstdr da. Ndr Kare skulle integreres i
skolesystemet sd fikk de vite alt som feila han og de mdtte legge til rette og alt mulig. A ndr
vi kom oppdad dit med gutten sd var det ikke gjort en skitt det er en ting. Men det som var
veldig slitsomt var det at rektor begynte d skryte av det at det var ordnet en kontakt
person til oss, en fremmed spraklig. Fremmedsprdklig men du vet Kdre var norsk ndr han
kom til flyplassen han & da kan du tenke deg hvordan det var inni hodene pd oss da. A vi
har gjort det i alle dr men.. A da ville vi hgre hvordan det gikk & vi har ikke blitt kontaktet
vi har ikke hgrt noe d det er mobil nr vdrt som ligger inne hos dem sd det ser de ndr vi

ringer”.

Alle foreldrene kan fortelle om at livet med et funksjonshemmet barn er ikke det verste,
det er kampen med systemet som er den tyngste byrden. til Sara: ” Ja det er det, det er
absolutt vi som kjenner og vi som har jobbet med hun hele tiden ogsd. Det er klart at vi sd
jo mye mer det der med, bare et eks sd var det jo dem hadde en kommunal ledsager som
skulle veere med pd.. Nei men hun hadde jo den jobben liksom, men hun kunne jo ikke vare
med Sara hun kjente jo ikke Sara ndr hun ikke hadde sprdk eller noe. Det fungerte jo ikke!
A det forstod de etter hvert at det gikk ikke, d det er klart vi sendte ikke Sara med noen, en

person som ikke visste hvem hun var”.
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Det er klart at foreldrene ikke gnsket a sende sin datter med en fremmed person til et
legebesgk som tok flere timer a kjgre, som da aldri hadde mgtt datteren. Deres utsagn
samt de andre gir et sa klart bilde av at det virkelig har vaert en kamp hele livet, hele
veien opp igjennom. Fra fgrste stund. Det er viktig a papeke at foreldrene til Sara har
veert ganske sa forngyde ogsd med den hjelpen eller kontakten de har hatt med
kommunen, de gnsker ikke & svartmale sin kommune det har de gitt tydelig uttrykk for.
Far til Sara er godt orientert om sine rettigheter og er som flere av de andre
foreldreparene veert aktiv i brukerorganisasjonen NFU. Her kommer far med et viktig
poeng, hjelpen du far avhenger av den kommunen du bor i faren til Sara forteller: ” Men
det er en kamp men det er sd veldig avhengig av kommunen du bor i, noen kommuner blir
du nesten pdlagt en BPA ordning igjennom ULOBA ogsd finnes det de da som md sloss og
sloss og sloss. Det er det samme landet vi bor i men det er sd utrolig avhengig av hvilken
kommune”. Det stemmer at ikke alle kommuner har en BPA ordning igjennom

ULOBA men at det finnes ordning igjennom kommunal regi det er den ordningen som
foreldrene ikke er seerlig forngyd med, for det var det de prgvde aller fgrst fgr de gikk
over til ULOBA.

Foreldrene forteller at de fgler at de har kjempet mang en kamp. De prgvde ad ha Sara til
a bo en liten periode i en leilighet i et bofelleskap. Dette var mens de skulle bygge om
huset slik at det skulle tilrettelegges for Sara og hennes assistenter, da de hadde fatt
BPA igjennom kommunen. Men de far hele tiden beskjed om at de snart ma slippe Sara
og huske pa at de ikke vaere sd nart resten av livet, dette fgler foreldrene er svart

ubehagelig. Oppe i alt dette sd kommer plutselig en kontra beskjed fra kommunen om at
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hun ikke fikk bo hjemme allikevel, begrunnelsen var at det ikke var personal do og
spiserom. Foreldrene forteller hvordan det opplevdes: "For at hun kunne begynne d bo
hjemme i stedet for d bo pda institusjon det var nd en kamp, men det var en kamp d fa
sdpass mye hjelp som hun trengte d det med Uloba. Sd det var jo en kamp som. Det var ei
taff tid ja, det var jo det her, det var papir med sd d s mange innvilgede timer a sd tilbake
igjen, vi godtok ikke det sa tilbake igjen a sd gikk det til fylket ogsd ble det noe
saksbehandlingsfeil som ble gjort. SGd mdtte de gjore om alt ogsa tilslutt tror jeg de var sd
lei av hele gjengen her at. Ja for dem sd jo at, dem hadde jo utgift pa at den sto ledig pluss
at dem hadde jo selvfglgelig tjent pd det at dem hadde fdtt henne dit”.

Faren til Gunnar forteller om deres erfaringer med hjelpeapparatet og foreller om at det fgler
at de fgler at individualismen i systemet er litt borte:

”Det var ikke ansvarsgruppe med koordinator eller noe slik. Sa den delen av hjelpeapparatet
har vi ikke sett. Ja de hgrer veldig lite pa oss. Ja de er ngdt til d gjpre sine egne erfaringer.
Jeg spor han hver gang hvem som hjalp han i dag, det er nye navn og enkelte ganger sd vet
han ikke hva de heter. Ja vi synes ikke noe om det sd ..det. Da blir den individualismen litt
borte, da blir disse rettighetene som det snakkes om at de har rett til sein egen bolig og alt
dette her, full respekt for det sant, men det er pa boligen og felleskapets premisser, det er ikke
pd den enkeltes premisser. Vi hadde sagt nei hvis vi hadde fatt tilbud pa det nye senteret”.
NAKU, (2015) beskriver det de kaller systemsvikt og beskriver boligene som bygges na for
omsorgsfabrikker og som lettere kan gjemme seg bak det a gi samme ytelsene til en gruppe

og at det da blir lettere a forsvare den faglige maten a jobbe pa. Han peker pé at personer
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som bor i bofelleskap trenger ofte en del hjelp og kan mangle veldig mye medbestemmelse.
Dette ma jeg si at jeg personlig ogsa kjenner meg ganske godt igjen i forhold til egen
arbeidsplass. Vi blir stadig palagt mer a gjgre det vil si for eksempel flere brukere uten at det

kommer ressurser til.

Her beskriver far til Gunnar kjernen i1 noe av det jeg tror er det de synes er det verste, den
utryggheten de fgler pa nar sgnnen er i leiligheten sin. De er ikke trygge nok pa at han far den
hjelpen han trenger, enda han har krav pa de og har loven pa sin side. Foreldrene forteller da
at de iallfall ikke skal flytte sgnnen inn i noe stgrre og nyere bofelleskap. Her tolker jeg ogsa
at det finnes et tillitsbrudd som har skjedd mellom mor, far og helsepersonell ikke
ngdvendigvis det "kommunale” hjelpesystemet altsa saksbehandlere og enhetsledere. Det kan
se ut til at foreldrene opplever lite Empowerment og medvirkning i forhold til sgnnens
hverdag. De sitter i mgter og far stadig vekk nye personer a forholde seg til. De forteller hva

slags gnsker de har for sgnnen, men fgler at de ikke nar frem.
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4.5 Den usikre fremtiden
”Noen ganger tenker jeg at vi skulle flyttet til andre steder i landet”
Mor til Jonas

En annen felles ting for alle foreldrene er deres uro og usikkerhet for hvordan fremtiden blir
for deres barn, s@rlig nar de blir borte. Det var ikke mange av foreldrene som ga direkte
uttrykk for dette 1 intervjuene, men som jeg tolker som en slik uro. Noen av foreldrene ga
ogsa direkte uttrykk for dette bla far til Linn: "Vi blir eldre, vi skal levet et liv. Hun skal leve
et liv. Pa et eller annet tidspunkt sd i verste fall sd gdr begge parter pd veggen”. Dessverre
er de nok ikke alene om a bekymre seg. Mor til Jonas forteller om sine tanker om
fremtiden for sin sgnn a selv om hun ogsa uttrykker at hun synes bolig situasjonen na er
grei har hun sine tanker. Mor er bekymret for at kompetansen til helsearbeiderne som
jobber med Jonas er for darlig. ”. “For meg personlig er det stgrste problemet at det ikke

er noe mdlrettet miljgarbeid for de som jobber med han”.

Mor gnsker at sgnnen skal ha noe mer i livet sitt enn a se tv og ga en liten tur. Hun
peker at vernepleie utdanningen nok inneholder for lite malrettet miljgarbeid og har et
kritisk blikk i forhold til den jobben som blir gjort med hennes sgnn hun forteller:” Ja
hmm og den vil nok ta tid, eh.. det er ingen umiddelbar ja jeg kan ikke se fordi problemet

er stgrre fordi vernepleierutdanningen ikke inneholder type kompetanse. A men noen
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ganger tenker jeg at vi skulle flytte han til en bolig et annet sted i Norge. Men det er igjen

en sd stor ting d gjore at en md vare helt sikker pd det”.

Saras foreldre er ganske sa positive og virker mer trygg pa fremtiden enn de andre
familiene a det beskriver de godt, de har et godt system rundt datteren og vet at nar de
faller fra en dag sa vil uansett evt noen andre i familien ta arbeidsgiver ansvaret for BPA
tjenesten til Sara.

Saras mor: ” Det er vi spente pd, det er veldig spennende det har vi snakket om veldig mye
om akkurat den ordningen her i @ med at Sara, det har fungert sd bra, at det har vert sd
fleksibelt og vaert d Sara har hatt det veldig bra. Hun har hatt det sd bra som hun egentlig
kunne hatt det i sitt liv. Sd er vi redd for at vi ikke far beholde det sd vi har jo det i
bakhodet sd vi sier det til assistentene om vi bare fdr fortsette sdnn sd, vi er jo sd forngyde
alle sammen, det er jo livsfarlig d si det hgyt for da blir det tatt bort”. Ja vi blir jo gamle
snart, pensjonert og mett av dage som de sier.” Far: ” Vi har bygd opp et system der sd,
assistentene er sdpass eksperter at dem bare kan fortsette”. Foreldrene til Sara opplever
nok a ha medbestemmelse i forhold til datteren, da de har det fulle ansvaret for Saras

assistenter og den daglige driften som en BPA ordning krever.

Kares mor forteller om hvordan det har veert a dele omsorgen mellom barna bade Kare
men ogsa storesgster Silje har krevd sitt, mor virker a fgle pa en darlig samvittighet i
forhold til sitt eldste barn. Mor forteller:” dem er hjelpeapparatet, fysioterapeut,
ergoterapeut, psykolog og alt det her for det at her har jeg brukt all tiden min som ikke

har vaert pad jobb den har jeg brukt pd Kdre. Silje(sgster) har fatt en liten prosent av den d
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far har ikke fatt noen prosent d det har ikke jeg heller. Sd mitt liv d jeg har sagt det mange
ganger, det er ikke plass til meg i mitt liv! A det er faktisk, satt pd spissen men det er noe i

det d jeg tror ikke det skal vaere sdnn at foreldre skal bli pdlagt sG mye ansvar for de vet

hva de gjore ndr de setter i gang det her”.

4.6 Funn

+ Ingen av foreldre parene virker til & fgle at de har hatt noe reel form
for Empowerment og medbestemmelse i bolig spgrsmalet. Flere av
foreldrene sier at de ikke gnsker a flytte barnet sitt inn i et stort
bofelleskap.

+ Foreldrene opplever et system som er uforutsigbart, vanskelig og
tregt. De har selv mattet ta kontakt for & hgre i forhold til prosessen
rundt bolig, ting tar lang tid og de fgler at de ma forholde seg til
veldig mye forskjellige mennesker nar de henvender seg til
hjelpeapparatet.

+ Foreldrene som takker nei til kommunal bolig gjgr det pa grunn av

enten at boligutformingen ikke er tilfredstillene, de fgler seg ikke
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trygg nok pa det tilbudet kommunen har, tillitsbrudd, eller fordi de
ikke fglte de hadde noe valg alternativ da de fikk tilbudet.

4.7 Diskusjon

Foreldrene som takker nei til kommunal bolig gjgr det pa bakgrunn av mange
forskjellige grunner. Tgssebro & Wendelborg (2014) Rapporterer at foreldrene i deres
intervjuer baserer seg pa samtaler med foreldre hvor barna er pa vei ut av
videregdende skole. De bekymrer seg for fremtiden og for hvordan det skal bli i forhold
til bolig. Ogsa Asmyr (2002)stgtter disse funnene. Asmyr (2002) beskriver deres
bekymringer som gar ut pa hovedsakelig i fht det at ansvaret skal fra dem over til det
offentlige. De forteller om frykt for overgrep, ensomhet og skepsis til de som skal ta
over hjelperrollen. Og det gjgr de med all god grunn, det viser i alle fall de erfaringene

foreldrene jeg har snakket med.

Men hovedarsaken til at foreldre takker nei til kommunal bolig eller alternativer er pa
bakgrunn av dette datamaterialet et tillitsbrudd og at de har for liten tiltro til at
systemet kan gi barnet deres og dem selv den tryggheten de trenger for & flytte sitt
barn over i kommunal bolig. For de som gjgr det sa fgler de ikke at de har noe valg. De
sliter med hjelpeapparatet ved at kommunikasjon er for darlig mellom ansatte og

foreldrene og forteller at de fgler at det ikke er noe vits i 4 prgve de blir ikke hgrt. Andre
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igjen kan ikke takke ja nar det er livsfarlig & ha sgnnen boende i den aktuelle boligen,
altsa boligutformingen blir for farlig.
Jeg kan selvfglgelig ikke generalisere disse funnene da det kun er snakk om fem foreldre

par sine erfaringer. Men denne oppgaven kan vise et lite bilde av noe stgrre.

Jeg mener at mye av tillitsbruddene, og misforstaelsene hvis det har veert det og
fortvilelsen foreldrene ofte sitter igjen med kunne veart unngatt. Med en bedre
kommunikasjon og et bedre system for disse foreldrene mener jeg at mye kunne veert
unngatt. Hvor er koordinatorene som skal fglge opp foreldrene? Hvorfor fungerer
systemet bedre nar barnet er barn og faller helt sammen nar barnet blir voksen og
trenger bolig? Her bgr politikken skjerpes og jeg gnsker en hgylytt debatt og fa
funksjonshemmedes rettigheter pa banen igjen. Rapporter viser til at foreldre er
bekymret for fremtiden for hva den vil bringe Tgssebro & Wendelborg (2014) og
T@ssebro & Lundeby ( 2002) samt sa vet vi fra tidligere at brukermedvirkning ikke blir
gitt tilstrekkelig til denne gruppen. Da tenker jeg pad bla pa. NOU 2001: 22 Som viser at
brukermedvirkning sa a si ikke er tilstede, samt at boliger bygges ut fra kommunens
behov for effektivitet og lsnnsomhet enn for enkelt individenes behov. Foreldrene
gnsker ikke en pakkelgsning for sine barn og tar valg pa bakgrunn av hva de fgler er et
trygt valg for sine barn. Grue (2011) skriver i sin veileder til foreldre at det ikke er
barnet som er problemet med systemet. Det er ingen som kommer a banker pa dgra di
og forteller hei na skal vi hjelpe dere med dette livet. Foreldrene ma kjenne sine
rettigheter og finne lgsningene selv i form av sgknader fglge opp evt klage. Sd er det

ikke sikkert man blir mgtt pa en god nok mate som da igjen skaper en liten ond sirkel av
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erfaringer. Men dette vet vi n3, vi vet foreldre har ofte darlige erfaringer med
hjelpeapparatet. De gruer seg til fremtiden og noen takker sa nei til et tilbud de ikke
mener er godt nok for sitt barn. I fglge Tgssebro & Kittelsaa (2014) sa viser de til
foreldre de har intervjuet at foreldre som opplevde a ha en ansvarsgruppe og
individuell plan som har fungert som en bra grunnmur for a oppleve et helhetlig
tjenestetilbud, da er det muligens dette det kommunale systemet burde ha enda mer
fokus pa i fremtiden? Det er interessant d lese om at foreldre i barneskole alder og
oppover til slutten av ungdomskolen er ganske sa forngyd med tilbudet til sitt barn.
Ansvarsgruppene fungerer og de fgler seg godt i vare tatt. Hva er det da som faller helt
sammen nar barnet blir voksen og fyller 18 ar. Ingen av de foreldrene jeg intervjuet

hadde noen form for koordinator eller fast kontakt person i systemet, i fht bolig.

Haugen m.fl (2012) omhandler som tidligere nevnt i oppgaven foreldres
helsebelastninger. Det er veldig mange likheter som jeg ser pa de foreldrene jeg har
intervjuet og foreldrene i denne undersgkelsen. Seerlig i tht. bekymringer for fremtiden
og hvordan de fgler seg mgtt av det offentlige. Det kommer frem at de fgler at det er
merbelastende d ha kontakt med hjelpeapparatet enn det a ha et funksjonshemmet
barn, & bare det er jo ganske sa alvorlig. Det trekkes frem faktorer som det & matte
forholde seg til stadig nye personer, utskiftninger, a det fglelsen av @ matte "elendighets
beskrivelser” situasjonen om sitt barn for a fa oppfylt de gnskene de har. Det vi na vet er
altsa at noen foreldre ogsa takker nei til bolig, av flere arsaker men det er lett d trekke
en forelgpig konklusjon om at de helsebelastningene som foreldrene opplever ogsa er

med pa a pavirke deres valg, det blir selvsagt bare en hypotese.
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Funnene i oppgaven tyder ogsa pa at det er sveert lite fokus pa brukermedvirkning og
medbestemmelse og Empowerment. Det jeg finner av noe som kan ligne pa
medbestemmelse er sporadiske mgter og telefon samtaler med det offentlige, dette
gjelder selvsagt kun i forhold til bolig spgrsmalet. I tillegg sier ingen at de har noen

koordinator eller en "fast” person og forholde seg til i systemet.

Tilslutt gnsker jeg a trekke inn NAKU (2015)som stiller spgrsmal om medias dekning av
funksjonshemmedes rettigheter, de skriver om statsbudsjettet for 2015 hvor for
eksempel sosiale kriterier for tildeling av trygdebil

forsvant, ikke noe av dette er slatt opp i media. Sann er det ogsa i forhold til bolig
spgrsmalet, hvor er de store oppslagene i forhold til alt dette som er nevnt?(store
bofelleskap, foreldre som ikke er forngyd med systemet, brukermedvirkning som er pa
et bunniva) NAKU (2015) peker pa saker som har vert i media som har blitt tatt pa
alvor og kjgrt fullt ut, for eksempel sol og Gro sakene. Men ndr noen mister sin stemme
og her da medbestemmelse og medvirkning sa er ikke det et sterkt nok bilde for at det
skal bli tatt nok pa alvor i samfunnet eller av myndighetene. NAKU (2015) peker pa at (i
dette tilfellet) kommunen kan gjemme seg bak at de har taushetsplikt og ikke kan uttale
i seg om saker der man mistenker diskriminering, som er a trekke trdden om brudd pa

brukermedvirkning og medbestemmelse ekstra langt.
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Avsluttende ord

Det har veert interessant a studert dette temaet I en kvantiativ studie hvor en kunne sett
om funnene faktisk kan generaliseres til en stgrre gruppe. Jeg synes funnene er
alvorlige og at man ikke bgr gi seg pa dette teamet og fortsette a presse pa slik at
informasjon kommer u tom disse foreldrene og deres barn og deres opplevelser av
hjelpeapparatet. Jeg skulle gnske at det ble et politisk iniativ og gnske fra hgyere hold
om a evaluere og gjgre noen endringer til det bedre for mennesker med en
funksjonshemming og deres foreldre/pargrende. Rent personlig kommer jeg nok til a ta
med disse funnene som er gjort i oppgaven tilbake pa egen arbeidsplass for a prgve a
viderefgre erfaringene slik at vi muligens kan bedre praksis og bedre kommunikasjonen

med foreldrene.
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Vedlegg nr: 1

Intervju guide

Innledende spgrsmal

N wh e

Hvor mange er dere i familien?

Har dere andre barn som bor hjemme eller har flyttet?

Kan du/Dere starte med a beskrive deres barn/ungdom?

Nar fikk dere vite at deres barn hadde en utviklingshemming?

Ble dere fulgt opp umiddelbart etter fgdselen?

Hvem hadde slik dere ser det ansvaret for a fglge dere opp?

Har oppfglgingen veert like god opp igjennom barndoms ar opp til ung voksen
alder?

Oppdrar dere barna, hvis flere, likt? Tar dere spesielle hensyn?

Begrunnelser for a takke nei

1.

o u

© © N

Hva er det som gjgr at dere tenker at det er den beste avgjgrelsen & takke nei?A
hva har veid tyngst i avgjgrelsen? boligutforming, andre beboere,
bostedstilknytning, tjenestetilbud.

Har samarbeidet med kommunen veert bra?Pos/neg. Spesielle erfaringer?
Har dere fulgt med pa forskning rundt avvikling av HVPU reformen og bolig
politikken for utviklingshemmede

Hvordan kom dere frem til “nei”?

Hvis dere skulle endre mening a si ja, en gang i fremtiden hva matte til?

Hva slags tanker har dere om d ha deres barn boende hjemme, er det et
alternativ?

Hvordan er samarbeidet med kommunen og helse og sosial enheten i dag?
Tror dere tilbudet om bolig til utviklingshemmede vil bedre seg?

Har deres sgnn/datter sitt funksjonsniva noe med denne avgjgrelsen a gjgre?

10 Har dere noe drgm for deres barn?
11. Kjenner du/dere andre familier som har lignende erfaringer som du /Dere selv

har?
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12. Har dere noe rad til andre familier som star oppi lignende situasjoner, og som er
usikre pa hvilke valg de skal ta?

Vedlegg nr:2
ﬂna[yse av inter\juene som er transkribert

83



Innledende spgrsmal

Hvor mange er dere i familien?
Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4:

Har dere andre barn som bor hjemme eller har flyttet?
Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4:

Kan dere beskrive deres barn?
Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:

Nar fikk dere vite at deres barn hadde en utviklingshemming?
Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4:

Hvem har slik dere ser det hatt ansvaret for a fglge dere opp?
Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
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Familie 4:

Har oppfglgingen veert like god opp igjennom barndomsar opp til ung voksen alder?
Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4:

Flytte Prosessen

Ndr startet prosessen om a flytte deres barn over i egen bolig?

Svar familie 1:
Svar familie 2:
Svar familie 3:
Hvordan har dere medvirket i denne prosessen?

Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4:
Familie 5:
Begrunnelser for a takke nei

Hva er det som gjgr at dere tenker at det er den beste avgjgrelsen & takke nei? A hva
har veid tyngst i avgjgrelsen?

Familie 1:
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Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:
Familie 5:

Har samarbeidet med kommunen veert bra?pos/neg erfaringer?

Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:
Familie 5:

Har dere fulgt med pa forskning rundt avvikling av hvpu reformen og bolig politikken
for utviklingshemmede?

Familie 1
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4:
Familie 5:
Hvordan kom dere frem til et "nei”?
Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4:

Familie 5:

Hvis dere skulle endre mening a si ja en gang i fremtiden, hva matte til?

86



Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:
Familie 5:

Hva slags tanker har dere om a ha deres barn boende hjemme, er det et alternativ?

Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:
Familie 5:

Hvordan er samarbeidet med kommune og helse enheten i dag?

Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:
Familie 5:

Tror dere tilbudet om bolig til utviklingshemmede vil bedre seg?

Familie 1:
Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:
Familie 5:
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Hva er drgmmen for deres barn?
Familie 1:

Familie 2:
Familie 3:
Familie 4-:
Familie 5:

Har dere noe rad til andre familier som star oppi lignende situasjoner og som er usikre
pa hvilke valg de skal ta?

Familie 1:
Familie 2:

Familie 3:
Familie 4:
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Vedlegg nr 3

Dato: 28.08.2012
Forespgrsel om deltakelse i prosjekt

Jeg er en 26 ar gammel dame som er utdannet vernepleier fra Hggskolen i Akershus,
2008. Jeg har siden da jobbet med utviklingshemmede med ulike bistandsbehov, og i
ulike bo situasjoner. Jeg er veldig engasjert i jobben min, og har lenge gnsket a studerer
videre innenfor: utviklingshemming og bolig.

Utviklingshemmede er en gruppe mennesker som trenger tilrettelegging og god
oppfelging i mange av livets valg, ogsa nar det kommer til bolig. Vi vet at noen foreldre
pa vegne av sine voksne barn far et boligtilbud, og at det er noen som takker nei til
dette. Det er forsket lite pa akkurat dette omradet, som er sa viktig. Derfor hadde det
veert intressant & snakke med dere som foreldre om hva slags boligtilbud dere gnsker
for deres barn.
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Jeg som student ved NTNU har taushetsplikt over all informasjon som matte komme
frem i intervjuene. Jeg gnsker a bruke bandopptaker i intervjuene, og lydopptakene vil
bli slettet nar jeg er ferdig med mitt arbeid senest juni 2014. Bruk av informasjon rundt
deg/Dere i oppgaven vil bli anonymisert slik at ingen kan spore tilbake til dere. Nar
prosjektet avsluttes vil alt datamaterialet bli anonymisert.

Det er viktig a presisere at din/Deres deltakelse er helt frivillig, og at det er deres fulle
rett a kunne trekke dere fra prosjektet nar dere matte gnske.

Mitt prosjekt er meldt til Personvernombudet for forskning. Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.

Min veileder Anna M. Kittelsaa, Seniorforsker/Fgrsteamanuesis pa NTNU institutt for
sosialt arbeid og helsevitenskap. Email: anna.kittelsaa@samfunn.ntnu.no

Dere kan kontakte meg pd mobil nr: 41418767 eller via mail: Camilljohnson @gmail.com

Med vennlig hilsen
Camilla Johnson
Student/NTNU Funksjonshemming og Samfunn
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