Foreldres opplevelse av sitt voksne
barns boligsituasjon

En kvalitativ studie om hvordan foreldre til
barn med utviklingshemming opplever
samarbeidet med kommunen.

Anne Mari Vasaasen

Masteroppgave i spesialpedagogikk
Institutt for spesialpedagogikk
Det utdanningsvitenskapelige fakultet

UNIVERSITETET | OSLO

Var 2013






Foreldres opplevelse av sitt voksne barns
boligsituasjon

En kvalitativ studie om hvordan foreldre til voksne barn med utviklingshemming opplever

samarbeidet med kommunen omkring sitt barns boligsituasjon.



© Anne Mari Vasaasen

2013

Foreldres opplevelse av sitt voksne barns boligsituasjon
Anne Mari Vasaasen

http://www.duo.uio.no/

Trykk: Reprosentralen, Universitetet i Oslo


http://www.duo.uio.no/

Sammendrag

Bakgrunn for valg av tema:

Gjennom mitt arbeid som avlaster og miljgterapeut i et bofellesskap for mennesker med
utviklingshemming, har jeg opplevd foreldre som er oppgitt over det de opplever som
byrakrati i mgtet med kommunen. Personlig har jeg opplevd forskjeller i kvaliteten pa
bistanden som blir gitt, og ofte har jeg opplevd underbemanning som pavirker bistanden som
blir gitt til beboerne i bofellesskapet. Det var pa bakgrunn av disse opplevelsene jeg kom fram
til oppgavens tema, som er foreldre sin opplevelse av samarbeidet med kommunen omkring

sitt barns boligsituasjon.
Oppgavens problemstilling:

Hvordan opplever foreldre til barn med utviklingshemming samarbeidet med kommunen

omkring sitt barns boligsituasjon?
Metode og utvalg:

For & fa innsikt i informantenes opplevelse har jeg valgt & gjennomfare undersgkelsen med
bruk av kvalitative forskningsintervju. Ved bruk av semistrukturert intervju har jeg skaffet
meg inngaende informasjon om informantenes tanker og opplevelser. Jeg gnsket at mine
informanter skulle snakke mest mulig fritt om sine opplevelser, samtidig som det var bestemte
omrader jeg gnsket a belyse. Pa forhand utarbeidet jeg derfor spgrsmal og intervjuguide. Jeg
valgte ikke a fglge intervjuguiden slavisk, fordi jeg da ville sta i fare for a avbryte

informantenes tankerekker, og slik ga glipp av viktig informasjon.

I min undersgkelse er det 4 hovedinformanter. Disse 4 hovedinformantene er alle foreldre til
voksne barn med utviklingshemming. Deres barns utviklingshemming farer til at barnet vil ha
behov for varig tilrettelagte tjenester. Barnet bor i egen bolig, selveid leilighet eller kommunal
leilighet, i en form for bofellesskap i Oslo kommune. Alle barna mottar degnkontinuerlig
bistand av Oslo kommune. | tillegg har 2 ekspertinformanter som pa hver sine mate
representerer kommunen deltatt. En av ekspertinformantene er seksjonsleder i et bokollektiv i
Oslo kommune, den andre er saksbehandler i en bydelsadministrasjon i Oslo kommune. Jeg
gnsket 4 intervjue de to sistnevnte informantene for a kunne belyse omrader der hvor

foreldrene og ekspertinformantene har forskjellige opplevelser av en hendelse.



Det viste seg at a finne tilstrekkelig med foreldre til & delta i undersgkelsen var ganske
vanskelig. Jeg forsgkte & kontakte forskijellige bydeler og etter hvert skoler, men uten hell.
Etter en samtale med Norsk Forbund for Utviklingshemmede, kom det fram at de kunne veere
behjelpelig med a skaffe informanter. Etter ngye vurdering valgte jeg a ta i mot hjelp fra
NFU. Ekspertinformanten som representerer bydelsadministrasjonen fant jeg etter en
omfattende ringerunde, mens seksjonslederen kom jeg i kontakt med via nettverk pa egen
arbeidsplass. Alle intervjuene ble foretatt med lydbandopptaker, intervjuene ble deretter
transkribert. Det vil si at muntlig data ble omgjort til skriftlig tekst. Jeg drgftet resultatet av

analyseringen opp mot relevant teori presentert i oppgavens gvrige kapitler.
Resultat og avsluttende kommentar:

Av undersgkelsen kom det fram at foreldre opplever at det i bofellesskapene er for mange
bistandsytere som innehar sma stillingsbraker, dette farer til at barnet ma forholde seg til
mange mennesker. Foreldrene utrykte bekymring for barnets trygghetsfalelse og det ble gitt
indikasjoner pa at nyinnflyttede barn antagelig hadde slatt seg til ro raskere om barnet kunne
forholdt seg til feerre bistandsytere. Foreldrene opplevde at arbeidslivets organisatoriske
forhold preget barnas liv og hjem i for stor grad. Dette inneberer blant annet bistandsyternes
turnus, som ofte er til hinder for fri utfoldelse i fritidsaktiviteter. | tillegg kan slike
organisatoriske forhold prege barnets raderett i eget hjem. Utfordringer i forhold til
individuell tilpasset bistand ble ogsa belyst, blant annet i forhold til at bistandsytere ofte skal
yte bistand overfor flere beboere. Slik begrenses muligheten til at individuelle gnsker og
behov kan etterkommes. Utover dette kom det fram at foreldrene opplever liten kontroll over
bydelsadministrasjonens avgjgrelser i forhold til deres barn. Foreldrene utrykte engstelse for
tap av dagsenterplass eller bolig. Av undersgkelsen har det blitt tydelig at det ma rettes et
starre fokus mot foreldres opplevelse av sitt barns boligsituasjon og samarbeid med
kommunen. Lov og retningslinjer bar ogsa presiseres ytterligere, slik at utviklingshemmedes

rettigheter og kommunens plikter framkommer tydeligere.
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Forord

Det har veert meget spennende a fa snakke med foreldre som har voksne barn med
utviklingshemming, om hvordan de opplever boligsituasjonen og hverdagen til sine barn.
Leeringskurven har veart bratt pa mange omrader. Det har dannet seg mange tanker om hva
slags bistandsyter jeg selv gnsker a vere, bade for de som har en utviklingshemming og for
foreldrene deres. Er det noe jeg har fatt bekreftet, sa er det hvor viktig arbeid miljgterapeuter
og miljgarbeidere gjer. Det merkes sa godt av dem vi skal yte bistand for om vi ikke lykkes
helt i arbeidet. Det tror jeg er viktig & tenke pa ogsa for dem som sitter med ansvar pa mer

administrativt niva, at avgjgrelsene deres har relativt mye a si for partene som er berart.

Det er mange som har bidratt til at denne oppgaven har blitt til, sa farst og fremst en stor takk
til alle de fire foreldrene som stilte til intervju. Takk for at dere delte deres erfaringer og
opplevelser med meg. Norsk Forbund for Utviklingshemmede ma ogsa takkes. Deres hjelp til
a finne foreldre som gnsket a delta i undersgkelsen var av stor betydning i en tid da alt sa
haplast ut. Takk ogsa til ekspertinformantene, en seksjonsleder i et bokollektiv og en
saksbehahandler i en bydelsadministrasjon, for at dere ga av deres tid i en ellers sa travel

hverdag.

Med sitt positive og humerfylte vesen har min veileder fra Hagskolen i Oslo og Akershus, Jan
Stalhane, gitt kyndig veiledning og holdt meg ved godt mot gjennom hele denne prosessen.
Tusen takk til deg!

En stor takk ma ogsa rettes til min arbeidsgiver og leder i Oslo kommune, som stilte et kontor

til min disposisjon. Dette lettet arbeidsprosessen betraktelig, og har hatt stor verdi.

Takk til moren min, Gerd, og tante Kari, for at dere var med og «kastet ball» i de forskjellige
temaene, og for bidraget deres i korrekturlesingen. Og Trond, takk for ditt talmod og din

oppmuntring!
Oslo, 24.05.13

Anne Mari Vasaasen
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1 Innledning

Jeg er utdannet farskolelarer, og etter & ha arbeidet ett ar som pedagogisk leder var min
opplevelse at det i farskolelererstudiet ikke var lagt nok vekt pa spesialpedagogikk. Det er
hovedarsaken til at jeg begynte pa masterstudiet. Helt siden farskoleleererstudiet har jeg
jobbet i et bofellesskap for utviklingshemmede, og som falge av dette ansket jeg a gjare en
fordypning i faget utviklingshemming. Det er erfaringene jeg har hgstet gjennom dette
arbeidet som har fart meg til temaet jeg gnsker a studere nermere i dette forskningsprosjektet,
nemlig foreldres opplevelse av samarbeidet med kommunen omkring sitt barns boligsituasjon.
Dette er et tema jeg tror vi alle behgver mer kunnskap om, og jeg er ogsa av den oppfatning at
jeg i min framtidige karriere vil dra god nytte av & ha inngaende kunnskap om dette temaet.
Jeg gnsker a tilegne meg erfaring i arbeid med mennesker med utviklingshemming pa alle
livsarenaer. | utdanningssektoren, fra barnehage og ut videregaende, videre til dagsenter eller
tilrettelagt arbeid, og ut i pensjonistenes rekker. Pa alle livsarenaene mener jeg det er viktig a
inneha kunnskap om hvordan samarbeidet mellom pargrende/foreldre og kommunen, eller

andre hjelpeinstanser, kan fungere best mulig.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Gjennom mitt arbeid i bofellesskapet, og som avlaster, har jeg jeg opplevd foreldre som er
oppgitt over byrakratiet og papirmgllene de mgter. Personlig har jeg observert store
forskjeller pa kvaliteten i bistanden som blir gitt og det er ofte personalmangel. I perioder er
det nesten en daglig kamp for & fa tettet hull i arbeidsturnusen, stort sett pga. sykdom. Noen
ganger er rekrutteringen av ekstravakter for lav og det er ingen til & ta vaktene, andre ganger
har jeg opplevd vegring mot a sette inn ekstra personell av tydelig gkonomiske arsaker. Det
var disse opplevelsene som gjorde at jeg ville ha kommunen eller bolig for

utviklingshemmede som tema i min masteroppgave.

Etter samtaler med pargrende jeg har mgtt, bade gjennom mitt arbeid som miljgterapeut og
som avlaster, meldte det seg en tanke om a finne ut mer om hvordan foreldre opplever
samarbeidet med kommunen. Mer presist hvordan de opplever samarbeidet med kommunen
rundt deres barns boligsituasjon. Media pavirket ogsa dette valget, stadige tv-reportasjer eller
avisartikler om sviktende system rundt mennesker med utviklingshemming gjorde at jeg ble

enda mer oppsatt pa tanken. Gjennom mitt framtidige arbeid som spesialpedagog i



undervisningssektoren, pa dagsenter eller i tilrettelagt bedrift, vil jeg alltid treffe forelde som
har barn som star pa terskelen til a flytte for seg selv, eller som har barn som har bodd alene i
mange ar. Med kunnskap omkring hvordan denne utflytningsprosessen foregar og hvordan
denne situasjonen senere pavirker foreldrene og barna deres, vil jeg kunne vere en god
stettespiller for dem. Jeg haper at jeg igjennom arbeidet med denne oppgaven vil opparbeide
meg en forstaelse for hvordan foreldre opplever bistandsytere og kommunen forgvrig. At det
dannes kunnskap om hvordan misforstaelser kan unngas og hvordan vi best mulig kan legge
til rette for et godt samarbeid. Det var denne tanken som gjorde at jeg landet pa dette temaet

jeg na skal studere naermere.

1.2 Begrensninger innenfor valgt tema

Innenfor mitt tema er det uendelig med veier & ga. Innenfor utviklingshemmedes
boligsituasjon foregar det na en aktiv debatt rundt de store bofellesskapene mange kommuner
bygger. Ord som «omsorgsghettoer» blir brukt flittig av motstanderne. Anna Kittelsaa og Jan
Tassebro kom i 2011 ut med en rapport omhandlende nettopp dette, «Store bofellesskap for
personer med utviklingshemming: noen konsekvenser». Rapporten er gjort pa grunnlag av en
undersgkelse som kartla utviklingshemmedes levekar fra 2010, utfart av Sylvia Séderstrom
og Jan Tassebro. | Kittelsaa og Tassebro sin rapport er store bofellesskap definert som store
dersom 6 leiligheter eller flere ligger i samme hus, eller rett i nerheten av hverandre, og er
tilknyttet samme enhet (2011). Kittelsaa og Ta@ssebro (2011) forklarer dette med at det i de
opprinnelige retningslinjene for bofellesskap i ansvarsreformen, var en klar grense pa 4

leiligheter.

En opptakt til ansvarsreformen av 1991,var Lossius-utvalgets konklusjon om levekar for
mennesker med utviklingshemming i 1985. I NOU 1985:34 skriver de at livssituasjonene og
levekarene i institusjonene var medmenneskelig, sosialt og kulturelt uakseptable (Jakobsen
2007). Ansvarsreformen (HVPU reformen) tradte i kraft fra 1. januar 1991 og forte til at
tjenester som bolig, bistand og sysselsetting ble overfart til kommunene. Institusjoner skulle
legges ned, menneskene som bodde der skulle flytte tilbake til sine respektive hjemkommuner
og spesielt fire begrep fikk stor betydning; normalitet, integrering, selvbestemmelse og
individuell tilpasning av tjenester. Mellom 1991 og 1993 ble det gjennomfert mange
flyttinger fra sentralinstitusjon til kommune, og pa terskelen til det nye artusenet var sa godt
som alle institusjoner nedlagt (S6derstrom og Tassebro 2011). Sdderstrdm og Tassebro
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gjennomfarte levekarsundersgkelser blant utviklingshemmede i 1989, 1994, 2001 og 2010.
Fra 1989 til 1994 kunne en se en stor bedring i botilbudet til den enkelte, boarealet gkte og de
aller fleste bodde ogsa i egne leiligheter. Dette hadde stor betydning for det sosiale livet.
Nerpersoner rapporterte at de var oftere pa besgk fordi det fgltes mer privat, i tillegg bodde
feerre med mennesker de ikke kom over ens med. Derimot kunne en se av undersgkelsen i
1994 at forbedring i forhold til sysselsetting og sosial kontakt uteble. Soderstrom og Tessebro
(2011) beskriver en forverring i noen tilfeller innenfor blant annet fritidsaktiviteter. |
undersgkelsen i 2001 hadde reformen stagnert noe, men det gledelige var at det skjedde en
forsiktig utvikling i omradet sysselsetting, fritidsaktiviteter derimot var ikke representert i
denne utviklingen. I undersgkelsen fra 2010 beskriver Soderstrom og Tgssebro (2011) en stor
gkning i antall mennesker som bor i samme bofellesskap. Serlig de som flyttet inn etter 2000
bor i store bofellesskap (mer enn seks boenheter). Gruppesterrelsen har i snitt gatt opp fra 3,8
i 1994 til 8,1 i 2010. Andelen mennesker som bor sammen med syv eller flere har gatt opp fra
3% i 1994 til 54 % i 2010.

I min sgken etter litteratur kom jeg over en bok av Barbro Seetersdal «Menneskeskjebner i
HVPU-reformens tid: livshistorier og sosiale forandringer». Szetersdal gjennomfarte i 1981 og
1993 en undersgkelse om hvordan foreldre til barn med utviklingshemming opplevde a sette
sitt barn pa institusjon, og senere hva ansvarsreformen av 1991 betydde for dem. Med
bakgrunn i dette fant jeg inspirasjon til gjennomfaringen av min egen forskning, og en
problemstilling begynte & danne seg. | hovedsak er det foreldrenes opplevelse av sitt barns
boligsituasjon jeg gnsker a fordype meg i. Foreldrenes opplevelse av prosessen som oppstar
nar barnet deres flytter for seg selv, skal bo for seg selv og fa bistand i dagliglivet, av det
foreldrene neppe kan oppleve som noe annet enn ukjente mennesker. Jeg gnsker a finne ut
hvordan dette oppleves av foreldrene, og ogsa hvordan bistandsytere og gvrige kan bidra til at
dette blir en god opplevelse for alle parter. Med dette som utgangspunkt kom jeg fram til
felgende problemstilling.

1.3 Problemstilling

Hvordan opplever foreldre til barn med utviklingshemming samarbeidet med kommunen

omkring sitt barns boligsituasjon?

1.3.1 Utdyping av problemstillingen



| denne oppgaven omfatter kommune bade bydelsadministrasjon og bistandsytere som er
ansatt i bolig for mennesker med utviklingshemming. 1 Oslo kommune har
bydelsadministrasjonen ansvar pa mange omrader, blant annet innenfor tildeling av
omsorgsboliger og a fatte vedtak om bistand. Kort sagt har de ansvar for de ulike
administrative oppgavene i forhold til & ivareta mennesker med utviklingshemming.
Bistandsyter er brukt som beskrivende begrep for menneskene som yter bistand over for
tjenestemottakerne, som er et begrep for mennesker med utviklingshemming som mottar
bistand/tjenester. Jeg har, i problemstillingen, valgt & bruke strofen «.. foreldre til barn med
utviklingshemming..». Selv om det i denne oppgaven er snakk om voksne mennesker, sa er de

fortsatt sine foreldres barn, og det er foreldrene som er mine hovedinformanter.

I problemstillingen har jeg brukt begrepet «boligsituasjon». For meg ligger det mer i dette
begrepet enn akkurat hvor og hvordan barnet bor. For mange mennesker med
utviklingshemming er realiteten slik at bistandsyterne er de naere omsorgspersonene. For noen
er det slik at foreldrene har gatt bort og eneste familie er fjerne slektninger. For andre er
realiteten at de har hatt sa store bistandsbehov gjennom hele livet, at de har bodd pa
institusjon og senere i omsorgsbolig siden tidlig barnear. Dermed har foreldre og annen
familie falt litt i bakgrunnen. Dette er derimot ikke tema i denne oppgaven. Poenget med
begrepet boligsituasjon er at ndr den voksne med utviklingshemming flytter hjemmefra, er det
naturlig at bistandsyterne overtar de mest daglige omsorgsoppgavene. Som falge av dette star
bistandsyterne og boligen bak hvordan mennesker med utviklingshemming far levd sitt liv.
Derav begrepet «boligsituasjon».

Med utgangspunkt i problemstillingen er mitt gnske a finne ut hvordan sammenhengen er
mellom foreldrenes forventninger om bistand til barnet, bistanden som er bevilget og
bistanden som blir gitt til barnet. Samt hvordan prosessen rundt tildeling av bolig til
mennesker med utviklingshemming forlgper, og hvordan denne prosessen oppleves av
foreldrene. Utover dette gnsker jeg a fa innblikk i hvordan foreldrene opplever samarbeidet
med kommunen pa de forskjellige omradene rundt sitt voksne barns liv, og om foreldrene har
noen tanker om hva som kunne vert gjort annerledes. Mitt gnske er ogsa a fa greie pa hva
slags rettigheter mennesker med utviklingshemming har i forbindelse med bistand, bolig og

fritid, og hvordan disse rettighetene blir ivaretatt av kommunen.

1.4 Oppbygging av oppgaven
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| dette innledende kapitlet har oppgavens tema og bakgrunn for valg av tema blitt presentert.

Samt oppgavens problemstilling og utdyping av denne.

Kapitlene 2, 3 og 4 er alle teoretiske kapitler. | kapittel 2 blir utviklingshemming som begrep
og diagnose kort beskrevet. Samt betydningen av at mennesker med utviklingshemming far
opparbeide sosiale nettverk, ha en meningsfylt fritid og bo i eget hjem. 1 kapittel 3 blir
foreldrerollen for barn med en utviklingshemming beskrevet i lys av relevant teori. | dette
kapitlet er et delkapittel viet til kommunikasjon mellom bistandsytere og foreldre. | kapittel 4
blir lover og retningslinjer relevant for denne oppgaven presentert. Jeg har valgt retningslinjer
som en fellesbetegnelse pa div. NOU, st.meld., rundskriv m.fl. som underbygger og presiserer
rettighetene til mennesker med utviklingshemming. Deler av kapittel 4 er ogsa viet til Oslo
kommune. Her blir blant annet Oslo kommunes handlingsplan for mennesker med
funksjonsnedsettelser gjengitt. Intensjonen med delkapitlet om Oslo kommune er a belyse
hvordan kommunen legger til rette for sine innbyggere med utviklingshemming. Kapitlene 2,
3 0g 4 er av en variert stgrrelse, men jeg har valgt a dele inn kapitlene slik for & skape en

bedre struktur i oppgaven.

Kapittel 5 omhandler metode, og i dette kapitlet blir det redegjort for hvordan denne
undersgkelsen er gjennomfgrt. Resultatene av min analyse av dataene som er innhentet, blir
presentert i kapittel 6. Resultatene dreftet i lys av teorien som er presentert i kapitlene 2, 3 og
4. Problemstillingen for denne oppgaven har til hensikt & belyse foreldrenes opplevelser,
derfor er det formalstjenlig a presentere og belyse resultatet av intervjuene med foreldrene i
starre grad enn resultatene av intervjuene med ekspertinformantene. Resultatet av intervjuene
med de to ekspertinformantene er presentert pa omrader der hvor det er interessant a belyse
ulikheter i de forskjellige opplevelsene. Kapittel 7 er viet til mine avsluttende kommentarer og

refleksjoner omkring temaet som har blitt belyst i denne oppgaven.

Det er i denne oppgaven et bevisst valg bare a bruke norsk litteratur i teorikapitlene 2, 3 og 4.
Oppgavens tema omhandler foreldres opplevelse av samarbeidet med en norsk kommune
omkring deres barns boligsituasjon. Barnet er bosatt i Norge, og kommunen ma forholde seg
til norske lover og retningslinjer. Selv om jeg kunne ha funnet gode eksempler fra andre land,
for eksempel Sverige, har jeg pa bakgrunn av nevnte refleksjoner valgt kun a bruke norsk

litteratur.



2 Mennesker med utviklingshemming

Jeg vil i dette kapitlet forsgke a redegjare for begrepet utviklingshemming, og pa denne maten
gi leserne et innblikk i hva utviklingshemming er. Deretter vil jeg bevege meg inn pa begrepet
sosial kapital og betydningen av sosialt nettverk for mennesker med utviklingshemming.
Videre vil jeg ta for meg hverdagsliv og fritid for mennesker med utviklingshemming, blant
annet sett i lys av Thorsen og Myrvang (2008) sitt forskningsarbeid og Soderstrom og
Tassebros rapport (2011) om levekar og tjenestetilbud for utviklingshemmede. Til sist vil jeg

ta for meg mennesker med utviklingshemming og deres hjem.

2.1 Kortinnfgring i begrepet utviklingshemming

Begrepene utviklingshemming og psykisk utviklingshemming brukes i forskjellige
sammenhenger, men beskriver den samme tilstanden. Jan Meyer skriver i Bjgrnra,
Guneriussen og Sommerbakk (2008) at en person med 1Q under 70 blir karakterisert som en
person med diagnosen psykisk utviklingshemming. Her knyttes begrepet psykisk
utviklingshemming opp mot diagnose. Kjellaug Grasvik i Eknes, Bakken, Lgkke og Mahle
(2008) skriver at psykisk utviklingshemming brukes som diagnostisk kategori og som
betegnelse i blant annet spesialisthelsetjenestene. Interesseorganisasjonene bruker betegnelsen
utviklingshemming, skriver hun videre (ibid.). Dette viser noe av spennet mellom begrepene
psykisk utviklingshemming og utviklingshemming. Psykisk utviklingshemming anvendes ved
diagnosebeskrivelse, mens utviklingshemming brukes i sosiale situasjoner og pa politisk niva.
Norsk forbund for utviklingshemmede (NFU) skriver at de konsekvent bruker begrepet
«utviklingshemming» for & unnga misforstaelser og sammenblanding med psykiske lidelser
(NFU, 2013, Om utviklingshemming). | denne oppgaven har jeg, i likhet med NFU, valgt &
bruke begrepet utviklingshemming, ogsa nar jeg na kort skal redegjgre for hva diagnosen

utviklingshemming er.

Utviklingshemming er ikke et enkeltstaende syndrom, og kan ikke avgjares pa bakgrunn av
bestemte veeremater eller andre synlige faktorer. Utviklingshemming kommer av mange
arsaker. Dette skriver Gragsvik i Eknes et al. (2008). Det er etter diagnosesystemet ICD-10, tre
kriterier som ma oppfylles for at diagnosen utviklingshemming skal stilles. Dette er kriterier
tilknyttet evner, adaptive ferdigheter og alder. Evnenivaet til vedkommende skal vere

betydelig svekket, i den grad at det medfarer vansker med a tilpasse seg, og fungere i det
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vanlige samfunnet. | tillegg skal evnenivaet ligge minimum to standardavvik under
gjennomsnittet for den aktuelle aldersgruppen. Adaptive ferdigheter inneberer at sosial
modenhet og evne til tilpassing skal veere betydelig svekket. Alder vil si at for at diagnosen
skal kunne stilles, ma funksjonsvanskene har vist seg i utviklingsperioden og far fylte 18 ar
(ibid.). Utviklingshemming framstar i forskjellige grader. Grasvik (i Eknes et al., 2008)
beskriver ved hjelp av ICD-10 fire undergrupper av utviklingshemming, rangert etter
evneniva. Lett grad av utviklingshemming, moderat grad, alvorlig eller dyp grad av
utviklingshemming. Disse grupperingene er basert pa tester utfert for 8 male 1Q, dette vil det
ikke bli gatt nzermere inn i denne oppgaven. Meyer i Bjgrnra et al. (2008), skriver at
utviklingshemming er en svikt i vedkommendes kognitive utvikling. Dette gir blant annet
utfordringer med og forsa og a bearbeide informasjon, som igjen farer til spraklige og sosiale
vansker. Mennesker med utviklingshemming har ofte ogsa fysiske funksjonsvansker, legger
Meyer (ibid.) til.

Arsakene til utviklingshemming kan vare mange. NFU lister blant annet opp kromosomfeil,
infeksjoner og sykdommer under svangerskapet, og fedselsskader som felge av for tidlig

fadsel og lav fgdselsvekt (NFU, 2013, Om utviklingshemming).

2.2 Et sosialt nettverk

Jan Meyer omtaler i Bjgrnra et al. (2008) begrepet sosial kapital. Han skriver at begrepet
brukes som en forklaring pa sosial samhgrighet og samfunnsverdier. Meyer forklarer begrepet
kapital, ut i fra Karl Marx sitt arbeidet (Marx, 1933, ref. i Bjgrnra et al., 2008), og skriver at
«kapital er en del av overskuddet og ogsa en del av investeringene som skal gi mer
overskudd» (Meyer, i Bjgrnra et al., 2008, s. 60). Begrepet sosial kapital beskriver Meyer
blant annet ut i fra Coleman sin betraktning av begrepet (Coleman, 1990, ref. i Bjgrnra et al.,
2008), sosial kapital er et kollektivt fenomen, som et hvert medlem i nettverket kan dra nytte
av. | fglge helsedirektoratets rapport «Sosial kapital», forfattet av Sund 2009, mener Coleman
at sosial kapital er en ressurs innvevd i relasjonene mellom aktgrene. Putnam er i fglge Sund
(2009) og Meyer (i Bjgrnra et al., 2008), inspirert av Colemans tenkning om sosial kapital. |
falge Putnam (2000, ref. i Bjgrnta et al., 2008 og Sund 2009) oppstar det i sosiale nettverk

gjensidige normer som binder menneskene sammen og skaper en tillit mellom deltagerne i

gruppen.



Meyer (i Bjarnra et al., 2008) skriver at for mennesker med utviklingshemming er deres
mengde av sosial kapital avgjerende for at de skal fa delta i samfunnet pa lik linje med andre.
Her nevnes blant annet relasjon til bistandsytere, familie, naboer eller andre mennesker med
utviklingshemming. Meyer (ibid.) skriver at for voksne mennesker med utviklingshemming er
bistandsyterne viktige naerpersoner. Han benevner dette som «det betalte nettverket», og
skriver at det star i fare for & vaere et kunstig nettverk som sadan. Dette fordi bistandsyteren
vil veere mest opptatt av a ha et overflatisk og uforpliktende forhold. Tjenestemottaker, altsa
beboeren, vil naturlig nok veere mer opptatt av et tett og forpliktende forhold. Dette nettverket
er i tillegg ustabilt, ofte pa grunn av at bistandsytere i boliger for utviklingshemmede gar i
sma stillinger. Dette ferer til at beboeren far mange mennesker a forholde seg til. Dette vil

fare til mangel pa tillitt og en falelse av utrygghet (Meyer, i Bjgrnra et al., 2008).

Barbro Seetersdal (1994) gjorde, som tidligere nevnt, i 1993 en undersgkelse om
menneskeskjebner for mennesker med utviklingshemming etter at Ansvarsreformen var tradt i
kraft. Denne undersgkelsen bygde pa hennes tidligere undersgkelse fra 80-tallet der hvor hun
studerte menneskeskjebner i Helsevern for psykisk utviklingshemmede. Hun skriver i sin
rapport fra 1994 at det kanskje er mangel pa et personlig nettverk basert pa nare
folelsesmessige band, som best karakteriserer mennesker med utviklingshemming sin hverdag
den gangen. Hun skriver sa at det personlige nettverket, med unntak av familie, bestar av
betalte relasjoner til bistandsytere i bolig, stattekontakt eller andre fagfolk de kommer i
kontakt med gjennom forskjellige instanser. | tillegg til dette nettverket nevner hun kontakten
med andre mennesker med utviklingshemming. Meyer (i Bjgrnra et al., 2008) skriver at
relasjoner til andre mennesker med utviklingshemming kan veare med a forebygge ensomhet.
Sarlig dersom vedkommende er medlem av forskjellige sosiale nettverk. Som Meyer (ibid.)
skriver er sosial kapital avhengig av ressursene til medlemmene av nettverket, og deres
tilgang til ressurser i andre nettverk. Se det slik, at dersom «Lise» har et sterkt
familienettverk, vil hun kunne ta med erfaringer og impulser fra dette nettverket, til det
sosiale nettverket med andre likesinnede venninner. Likesa vil hun kunne ta med erfaringer
fra sistnevnte nettverk inn i relasjon til for eksempel stgttekontakt. For at dette skal fungere
optimalt er «Lise» avhengig av at de forskjellige nettverksmedlemmene ogsa har deltagelse i
forskjellige nettverk. Dersom dette fungerer vil mennesker med utviklingshemming gke sin

sosiale kapital, og ensomhet motvirkes (Meyer i Bjgrnra et al., 2008).



Etter ansvarsreformen var det et stort gnske om normalitet og integrering. Mange
utviklingshemmede bosatte seg i leiligheter i ordinaere borettslag eller sameier. Fysisk
integrering blir dette kalt av Tassebro og Soderstrom (2011). Noe av bakgrunnen for dette var
et mal, og en visjon, om at menneskene med utviklingshemming skulle danne nettverk og fa
venner i nermiljget (ibid.). Av Tgssebro og Soderstrom sin rapport fra 2011, kommer det
fram at intensjonen nok var at mennesker med utviklingshemming skulle danne et sa neert
forhold til sine naboer uten utviklingshemming at det var greit & be om hjelp, spgrre om & fa
lane ting eller ga pa besgk. Rapporten viser sadan at tendensen for sistnevnte aktiviteter var
Klar negativ da undersgkelsen ble gjennomfart i 2010. Derimot var det en positiv tendens til at
man sa hei eller stoppet og pratet med sine naboer. Meyer (i Bjernra et al., 2008) skriver at
malet om inkludering i et nabolag er ment for a sikre at mennesker med utviklingshemming
har tilgang til dette nettverket og mulighet til & hgste sosial kapital pa dette omradet. Sa er det
verdt & merke at Meyer (ibid.) her referer til bofellesskap eller lignende boformer lokalisert i
et nabolag, og ikke om et enkeltindivid med utviklingshemming som er bosatt i én leilighet i
et ordinart sameie/nabolag. A vaere medlem i et naboskap ber gi en falelse av tilharighet for
alle parter, mennesker med utviklingshemming opplever derimot at denne tilhgrigheten ikke
er tilstede. | stedet blir de heller stigmatisert og fremmedgjort (ibid.). Lenger ned i oppgaven
(jf. kapittel 3) tar jeg for meg en mors opplevelse av & ha en voksen datter med
utviklingshemming. Hennes datter bor i en leilighet i et ordinzrt nabolag, men hun opplever &
bli mobbet i sitt neermiljg. Dette har fart til at hun ikke tgr a ga utendars, og hun skal flytte til
et bofellesskap tilrettelagt for mennesker med utviklingshemming (Thorsen og Myrvang
2008). Meyer (i Bjernra et al., 2008) skriver at deltagelse i et nabolag krever ferdigheter som
mange mennesker med utviklingshemming bruker lang tid pa a tilegne seg, dette kan sette en
stopp for mennesker med utviklingshemming sin mulighet til & kunne delta i nabolagets

fellesskap.

2.3 En meningsfull hverdag med en aktiv fritid

Jan Tassebro publiserte i februar d.a. en artikkel gjennom Samordningsradet for arbeid for
mennesker med utviklingshemming. Denne artikkelen, «Trender i dagaktiviteter blant
personer med utviklingshemming» (2013), bygger i stor grad pa Soderstrom og Tagssebros
rapport fra 2011. Artikkelen konkluderer med at det i det siste tiaret har skjedd en utvikling

som avviker fra de politiske idealene for mennesker med utviklingshemming. Blant annet



gker andelen mennesker som ikke har dagaktiviteter (Tgssebro 2013). | nevnte artikkel retter
Tassebro (2013) oppmerksomhet mot grad av selvbestemmelse, og om aktiviteten er i trad
med hva vedkommende selv gnsker. Det viser seg at de som star uten dagaktivitet for en stor
del har deltatt i denne avgjarelsen selv, men Tassebro understreker at det ikke kommer fram
av dataene om de aktuelle personene hadde reelle valg. Etter 2000, skriver Tgssebro, har det
veert klar nedgang i antall timer innvilget til dagaktivitet. | gjennomsnitt gar det ned fra 23 t.
pr. uke til 19 t pr. uke. Denne reduksjon kan knyttes til tre forhold; Mange er helt uten
dagaktivitet. Det er en forskyvning fra dagaktiviteter som har hatt lengre arbeidsuke, over til
kommunale dagsenter preget av aktivisering. Til sist s ser man en reduksjon pa 2-3 timer i
uka i all produksjonsorientert aktivitet, for eksempel arbeid pa dagsenter eller varig tilrettelagt

arbeid.

Thorsen og Myrvang (2008) skriver om livsberetninger til personer med utviklingshemming
og deres foreldre. | deres bok forteller en mor i sin historie at hun er bekymret for sgnnens
darlige tilbud om fritidsaktiviteter. Stgttekontakten ble kuttet fra 16 timer til 8 timer, og hun
ordnet selv med at sgnnen kunne veere med i en fritidsklubb i nabobydelen. Dette tilbudet ble
derimot tatt vekk av gkonomiske arsaker, fritidsklubben kunne ikke ta i mot tjenestemottakere
fra andre bydeler. Da de to bydelene ble slatt sammen falt hele tilbudet bort etter en kort

stund, igjen pa grunn av gkonomiske arsaker.

Veldig mange mennesker med utviklingshemming trenger bistand og statte for & kunne delta i
fritidsaktiviteter utenfor hjemmets fire vegger. En stattekontakt er derfor en viktig person for
mennesker med utviklingshemming, og vil kunne bidra til at vedkommende far en mer
meningsfull fritid. En stgttekontakt skal veere med pa aktiviteter som tjenestemottaker har lyst
til & delta pa, og for mange er stgttekontakten et avgjgrende bindeledd mellom hjemmet og
fritidsaktiviteten (Thorsen og Myrvang 2008). Andresen Soldal (2003) skriver at en
stattekontakt ofte er uten relevant utdanning, men at det er en person som gnsker a gi av seg
selv og sin tid. Stgttekontakten er medmenneskelig og personlig engasjert. Menneskene som
har behov for stgttekontakt kan veere voksne og barn med ulike funksjonshemminger,
utviklingshemminger eller psykiske lidelser. De er mennesker som trenger noen a gjgre noe
sammen med. Stgttekontakten skal vaere med a gi tiloud om en organisert fritid, som gir
mulighet for meningsfulle aktiviteter og et bedre liv (ibid). Thorsen og Myrvang (2008)
skriver at de i sin undersgkelse fant at mange av informantene ikke hadde stgttekontakt. Ofte

var vedtaket om stgttekontakt fattet, men stattekontakten uteble, dette har sammenheng med
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at rekruteringen er vanskelig. | tillegg er det ofte foreldrene som sitter igjen med ansvaret for
a skaffe stattekontakt, og nar foreldrene ikke klarer oppgaven sa uteblir stattekontakten
(Thorsen og Myrvang 2008). En mor fortalte at hun var blitt spurt av kommunen om hun ikke
visste om noen som kunne vere stgttekontakt for datteren, men det gjorde hun ikke. Datteren
har hatt vedtak om stgttekontakt i flere ar, men til ingen nytte (ibid.). I falge S6derstrém og
Tassebro (2011) har andelen utviklingshemmede som har stettekontakt gatt ned fra 43 % i
2001 til 27 % i 2010, og blant dem som har stettekontakt har antall timer i uken gatt ned fra et
snitt pa 3,7 t. pr. uke i 2001 til 3.3 t. pr. uke i 2010.

Ogsa de daglige bistandsyterne i boligen har et ansvar overfor tjenestemottakerne, i forhold til
a legge til rette for aktiviteter utenfor hjemmet. 1 Thorsen og Myrvangs (2008) undersgkelse
framkommer det at mange foreldre var fortvilet over tilbudet deres barn fikk i helgene og
ferier. Mange av foreldrene i deres undersgkelse meldte om at barna deres var innendgrs fra
fredag ettermiddag til mandag morgen, dersom de ikke selv kom for & ta de med ut pa turer
eller aktiviteter. Noen sa at barna av og til var ute pa korte turer, rundt kvartalet og innom en
kiosk. En annen mor sa at det av og til var lagt opp til «kollektiv tur», at hele boligen dro

sammen til et marked i byen (ibid.)

Soderstrom og Tassebro skriver at de fleste faringene ikke er forpliktende overfor kommune
eller stat, men det er i fglge nasjonale fgringer uttrykt at mennesker med utviklingshemming
skal ha et kultur- og fritidstiloud som er tilsvarende, og likeverdig, fritidstilbudet til
befolkningen for gvrig (St. meld. nr. 47, 1989-90, ref. i S6derstrém og Tassebro, 2011). |
felge undersgkelsene Soderstrom og Tassebro (2011) har utfert er det i 2010 en klar oppgang
i deltagelse pa fritidsaktiviteter. Serlig mellom 1989 og 1994, og mellom 1994 og 2001, var
det en svak nedgang pa dette omradet. | 2010 steg tallene igjen opp mot samme verdi som i
1989. Restaurant- og kafebesgk har ligget relativt jevnt ved alle undersgkelsene, mens
svemming har dalt gradvis siden 1989, med en liten oppgang mellom 2001 og 2010.
Dans/diskotek og hobbyvirksomhet har jevnt stigende tall mellom 1989 og 2010, med en liten
nedgang mellom 1994 og 2001 (ibid.). Nar det gjelder deltagelse i fritidstilbud som ogsa
brukes av andre grupper i samfunnet er tendensen generelt lav. Det er stigning i 2010 pa antall
utviklingshemmede som bruker denne typen fritidstilbud, men den store andelen bruker
fortsatt denne typen fritidstilbud i liten grad (ibid.).

Helsedirektoratets rapport «Vi vil, vi vil, men far vi det til?» (Jakobsen 2007), sier at
fritidstilbudet til mennesker med utviklingshemming pa mange mater er ansvarsreformens
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taper. Jakobsen (2007), i likhet med Soderstrom og Tassebro (2011), er inne pa at faringene
om fritid er for lite forpliktende for kommune og stat. Selv om noen forteller om vellykkede
inkluderinger i neermiljgets idrettslag, er det ikke dette som preger hverdagen til mennesker
med utviklingshemming, skriver Jakobsen (2007), og fortsetter med a si at virkemidlene er for
svake. | helsedirektoratets rapport nevnes blant annet komplikasjoner rundt ferieopphold.
Mange mennesker med utviklingshemming ma dekke personalutgifter selv, fordi kommunen
ikke har midler til dette. Dermed blir ferie utelukket for en del mennesker med
utviklingshemming pa grunn av darlig gkonomi (ibid.).

2.4 A boieget hjem

Gullestad (1989) referert i Thorsen og Myrvang (2008) understreket at vi har et hjem — ikke
bare en bolig. Hjemmet star for det helhetlige, intime og personlige ved livene vare, og er slik
en motber til det byrakratiske, spesialiserte og saklige offentlige. Grensene gar ved
darstokken, og vi har blant annet ringeklokke og darskilt som markerer at dette er vart hjem.
Hjemmet plasserer oss geografisk og sosialt, og er stedet der vi kan vare oss selv. | hjemmet
er det rom for de naermeste og mest intime relasjoner (Gullestad, 1989, ref. i Thorsen og
Myrvang, 2008).

Lenger ned i oppgaven presenterer jeg husbankens krav til bolig (jf. kapittel 4.1 og 4.1.1). Her
skriver de blant annet at en ikke skal behgve & ga over en arbeidsplass for & komme til egen
bolig, i tillegg vektlegger husbhanken at & gi bistand i brukerens eget hjem vil medfare at
bistanden blir mer individuelt tilpasset. Thorsen og Myrvang (2008) skriver at en egen bolig
blir sett pa som et tegn pa selvstendighet, og at nettopp dette var sentralt i HVPU reformen
(ansvarsreformen). Dette var en del av normalitetsprinsippet som sto sterkt i denne reformen.

I likhet med alle andre mennesker, skulle ogsa mennesker med utviklingshemming ha en egen

bolig.

Boligen var — hjemmet vart, er vart faste holdepunkt. Det er her vi spiser, sover og steller oss,
slapper av og inviterer til. Mange mennesker med utviklingshemming trenger hjelp til disse
oppgavene, som a spise og personlig stell, men ogsa invitere venner i bursdagsselskap eller fa
delta i fritidstilbud. Som jeg skrev innledningsvis i oppgaven, er det bistandsyterne som
etterhvert far ansvar for a ivareta omsorgsoppgavene for mange mennesker med

utviklingshemming. Pa bakgrunn av dette blir hjemmet til mennesker med utviklingshemming
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ogsa en arbeidsplass for bistandsyterne. Hjemmet vil preges av arbeidslivets organisatoriske
forhold, som arbeidstid og ulike mennesker inn og ut av hjemmet (Thorsen og Myrvang,
2008). Videre peker Thorsen og Myrvang (2008) ogsa pa at kommunens gkonomiske,
administrative og organisatoriske forhold vil prege beboernes liv i forhold til kvalitet pa
bistand og tilbud for gvrig, for eksempel fritidstilbud. Siden hjemmet til mennesker med
utviklingshemming ogsa er bistandsyternes arbeidsplass, kommer det her inn et maktforhold,
0g som Thorsen og Myrvang (2008) skriver ligger det mer makt hos den som yter bistand enn
hos den som er avhengig av denne bistanden. Ikke bare har arbeidsplassen makt i forhold til
arbeidstider og turnus, men bistandsyter sitter med all makt over hva tjenestemottaker skal fa

bistand til og oppleve den dagen.

Sett i sammenheng med de organisatoriske forholdene i en bolig for mennesker med
utviklingshemming, som Thorsen og Myrvang (2008) skriver om, kan det veere interessant a
se pa den individuelle bistanden hver enkelt tjenestemottaker har krav pa. Kittelsaa og
Tassebro (2011) tar for seg i sin rapport, som er referert til innledningsvis, mulighetene for
individuell statte for mennesker med utviklingshemming. Altsa individuell bistand. Ut i fra
deres undersgkelser viser det seg at det sveert sjelden forekommer at bistandsyter kun yter
bistand til en beboer. Dette i seerlig grad nar det ikke er snakk om mennesker med dyp
utviklingshemming eller utagerende atferd. Mer enn 85 % av bistandsyterne som har oppgitt i
Kittelsaa og Ta@ssebros undersgkelse at de yter bistand til flere samtidig, oppgir at
tjenestemottakerne har motstridene behov (ibid). Dette viser at organisatoriske forhold i
hayeste grad pavirker livene til menneskene som bor i slike aktuelle bofellesskap. Nar en
bistandsyter skal yte bistand to personer med motstridende behov, er det lett & se for seg at de
individuelle behovene til en av dem — eller begge, ma vike for de organisatoriske ordningene

pa arbeidsplassen.
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3 Foreldrerollen

| dette kapitlet vil foreldrerollen overfor barn med utviklingshemming bli belyst. Erfaringer
og opplevelser foreldre har opparbeidet seg etter & ha oppdratt barn med store bistandsbehov,
vil bli presentert i lys av undersgkelser forskere har utfgrt. Til sist i kapitlet vil ogsa foreldres
omgang med «nye» omsorgspersoner bli belyst, i tillegg til kommunikasjon og samarbeid

mellom bistandsytere og foreldre/pargrende.

I “Velkommen til verden” av Inger Billington (2006) blir det presentert en historie skrevet av
Emily Pearl Kingsley. Denne historien praver a forklare for utenforstaende hvordan det er a fa
et barn med utviklingshemming. Kingsley sammenligner svangerskapet som en planlagt tur til
Italia. Far reisen har du lest om landet og om spraket, og du har planlagt akkurat hvor du vil
reise. Fgdselen er som flyreisen og ankomsttidspunktet, bare at flyvertinnen sier «VVelkommen
til Nederland!». «Hva?!», sier du. Det var jo slettes ikke hit du skulle, dette landet kan du
ingenting om — du har ikke lest guidebgker om Nederland og du aner ikke hvor du skal. Sa
skriver Kingsley (ref. i Billington, 2006) at Nederland er bare et annet sted, du ma ga ut &
kjgpe deg nye guidebgker, men du vil etter hvert se at Nederland har bade vindmgller og
tulipaner. Derimot kan det vaere vanskelig a forklare for venner hvor vakkert Nederland kan
veere, de er bare opptatt av Italia. De skryter av hvor vakkert Italia er og hvor bra de har det
der. Du vil for alltid baere med deg tanken om at det var egentlig til Italia du skulle og, men
hvis du tilbringer livet med & sgrge over at du aldri kom til Italia — vil du aldri se hvor spesielt

og vakkert Nederland kan veere.

Billington (2006) skriver at historien gjenfortalt ovenfor stemmer godt over ens med hvordan
mange foreldre har opplevd a fa et barn med utviklingshemming. Det er strevsomt bade fysisk
og psykisk, og du vil mgte annerledes utfordringer, men de fleste opplever at livet med

datteren eller sgnnen byr pa mange fine opplevelser.

Thorsen og Myrvang (2008) skriver om en mors beretninger om a fa et barn da «andssvak»
fortsatt var vanlig terminologi, og det var forventet i samfunnet at «slike barn» ble satt bort pa
institusjon. Moren hadde forstatt tidlig at noe ikke stemte med det nyfadte barnet. For det
farste var barnet fortidligfadt, men det mest trykkende var nar hun hadde ferdes i gangen pa
sykehuset fgr hun hadde fatt vite at noe var galt med barnet. Sykepleierne hadde sett
forskremt ut nar de fikk gye pa henne. Moren forteller om en gang et vennepar kom pa
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barselvisitt. Det hadde veert hyggelig helt til moren hadde fortalt at datteren hadde Downs
Syndrom. Venneparets reaksjon var at de matte se til a fa satt bort barnet. Morer utrykker at
det var siste gang de sa disse vennene. Videre beskriver moren et hap. Et hdp om at
situasjonen ikke kunne vere sa ille. Hun hadde oppdaget tidlig at datteren ikke hadde syn,
men datteren smilte hver gang moren kom snakkende inn i et rom. Mange slike opplevelser
hadde gitt moren overbevisning om at datteren hadde evner. Hun hadde latt vaere a skjemme
bort barnet, gnsket ikke at hun bare «skulle sitte der». Det var ikke lov til & peke, hun matte
formidle pa andre mater — bruke de ordene moren visste hun kunne. Mot slutten av historien
kommer det fram at datteren har blitt en selvstendig dame. Hun bor alene i en leilighet i et
vanlig borettslag, men det er ensomt. Og bistandsyterne kommer ofte for sent — tre timer for
sent til avtalt tidspunkt for & bista med middagslaging. I tillegg kommer det fram at datteren
ikke vil ut, hun har opplevd mobbing. Skal hun noe sted ma hun ta taxi. Na skal datteren
flytte, til et bofelleskap sammen med andre mennesker med utviklingshemming. Der hvor det
er felles stue og felles kjokken, bade mor og datter gleder seg til flyttingen. Moren forteller
ogsa om andre hverdagskamper. Kampen for & beholde et velfungerende dagtilbud, kampen
for & beholde stattekontakten — kampen for a gi datteren et fullverdig liv. Rikt med
opplevelser og muligheter (Thorsen og Myrvang, 2008, s 97 — 110).

Beretningen referert til over viser at utfordringene i tiden for ansvarsreformen kanskje ikke
var noe starre enn utfordringene etter ansvarsreformen, slik foreldrene opplever det. Fortsatt
ma mor og far kjempe for datterens rettigheter og bista fullt ut til at hennes integritet blir
ivaretatt. Nar datteren var liten matte de kjempe for alt hun skulle fa delta pa, de matte
forsvare henne og hennes tilstand overfor sine venner. Nar datteren er eldre ma de kjempe for
at hun skal fa tilstrekkelig med bistand, at hun skal fa beholde arbeidsplassen, at hun skal fa
beholde stgttekontaktordningen og slik en bedre mulighet til en rik fritid. I tillegg fares det en
daglig kamp for og fa bistandsytere til & overholde avtaler.

3.1.1 Foreldrerollen overfor barn med utviklingshemming

Tassebro og Lundeby (2002) tar opp foreldrerollen overfor barn med utviklingshemming i
forskjellig lys. A ha omsorg for et barn er en kilde til slit og belastning, men pd samme tid en
kilde til kjeerlighet og glede, sier Tgssebro og Lundeby (2002). Forfatterne er opptatt av at det
a ha et barn med utviklingshemming ogsa gir foreldrene gode opplevelser og positive
erfaringer. Tgssebro og Lundeby (2002) skriver at det er mange forskere som har kritisert
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hvordan de positive erfaringene ved a ha omsorgen for et barn med utviklingshemming ofte
blir oversett. Forfatterne peker pa at en av arsakene til dette kan veere at a veere forelder til et
barn med utviklingshemming eller store behov, gir merarbeid og en ekstra belastning. Dette
oppfattes som et problem, og er dermed det som er forskningsmessig interessant. En annen
arsak som forfatterne papeker er at de positive opplevelsene og erfaringene er mer
underforstatt — at man ma lese mellom linjene. Dette er opplevelser og erfaringer knyttet til
kjeerligheten man har for sitt eget barn. Denne kjaerligheten, og gleden knyttet til den, er helt
vesentlig for at foreldrene skal kunne holde ut med de store ekstraoppgavene (ibid.)

Tassebro og Lundeby (2002) kan fortelle at de gode opplevelsene mange foreldre opplever
kan dreie seg om erfaringer de ikke ville veert foruten. Foreldre snakker om nye, og dypere,
relasjoner til andre mennesker. At man i familien har blitt flinkere til & ta vare pa hverandre,
0g at et tett band har blitt knyttet innad i familien. Noen foreldre har ogsa opplevd at de har
vokst som personer selv, at de har endret verdier eller utviklet nye egenskaper. Foreldre som
tidligere var redd eller engstelig for & snakke i forsamlinger, har opplevd at de har blitt

engasjerte talere pa vegne av sine barn (ibid.).

Ekstraarbeidet, eller merarbeidet, det medfglger & ha et barn med utviklingshemming kan
besta av mange ulike oppgaver. Tgssebro og Lundeby (2002) skriver at den ekstra
belastningen foreldre far i omsorgsoppgaver ofte blir omtalt som merbelastning, dette for &
vise at det er oppgaver som kommer i tillegg til vanlige omsorgsoppgaver. Tidligere i dette
kapitlet ble det referert til Thorsen og Myrvang (2008), som i sine undersgkelser fant foreldre
som opplevde at de fortsatt, etter at barnet var flyttet hjemmefra, matte bista barnet i mange
situasjoner i hverdagen. Foreldrene matte hele tiden passe pa at barnets rettigheter var i vare

tatt, og at de fikk mulighet til & leve et fullverdig liv.

3.1.2 Foreldre som administratorer

Foreldre til barn med utviklingshemming ma i stor grad sjonglere kontakt med forskjellige
instanser innenfor hjelpeapparatet. Tassebro og Lundeby (2002) skriver at rollen som
administrator i mange tilfeller er sa stor at man kan si at den faller innunder det daglige
omsorgsarbeidet. Foreldrene ma formidle sitt barns behov og planlegge dets hverdag.
Tassebro og Lundeby (2002) er ngye pa her a papeke at dette ikke bare omhandler vanlig
planlegging og formidling om barnets behov. Det kan dreie seg om a veere oversettere for

sine barn som har store formidlingsvansker, men ogsa a veere formidlere overfor offentlige
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myndigheter og instanser. Forfatterne skriver at mange foreldre opplevde at denne rollen,
administratorrollen, var den tyngste oppgaven ved a ha et barn med utviklingshemming.
Mange av disse oppgavene tilknyttet administrering kunne veert unngatt dersom rutinene i
systemet hadde veert bedre, og om informasjonen om rettigheter og muligheter hadde veert
lettere tilgjengelig (Tessebro og Lundeby, 2002). Tassebro og Lundeby (2002) skriver videre
at foreldrene opplevde at det var vanskelig a finne fram, og at de ofte matte forholde seg til
veldig mange mennesker. Slik ble det vanskelig a finne ut hvor man skulle henvende seg for &
fa hjelp. Av undersgkelsen til Tgssebro og Lundeby (2002) kom det fram at det offentlig

kunne gjgre mye for a lette dette arbeidet.

3.1.3 Foreldre i mgte med nye omsorgspersoner

Nar unge voksne, eller voksne mennesker med utviklingshemming flytter for seg selv, betyr
det at andre mennesker overtar de neere omsorgsoppgavene som foreldrene har hatt tidligere.
Mennesker med utviklingshemming vil alltid trenge bistand, noen i langt starre grad enn
andre, og omsorgsoppgavene kan variere. Det som er felles er at de vil vaere avhengig av et

hjelpeapparat livet ut.

A ha et barn med store bistandsbehov kan til tider vaere utfordrende, og for foreldrene ma det
veere toft & overlate sa mye av den daglige omsorgen til nye mennesker nar barnet flytter
hjemmefra. Disse opplevelsene utarter seg forskjellig, og foreldrene reagerer ogsa forskijellig.
Thorsen og Myrvang (2008) har samlet flere beretninger fra foreldre om hvordan de opplever
bistandsyterne der hvor barnet bor. Samtlige foreldre har forskjellige historier om hva de
opplever som utfordrende. Utfordringene kan veere ustabil personalgruppe, bade av hensyn til
utskiftning av leder, men ogsa stadig utskiftning blant ansatte for gvrig. Ogsa problematikk
rundt ansatte i sma stillinger blir szrlig nevnt. Noen foreldre rapporterte ogsa at de fglte seg

ugnsket i barnets bolig (ibid.).

| Thorsen og Myrvang (2008) setter en mor ord pa hva hun synes er flott med sitt barns nye
primaerkontakt. «Henne har jeg kontakt med, og hun ordner i skapet og alt. For nar jeg
kommer ligger handklar og sengetay og gensere og t-skjorter der — og det ligger sa pent»
(Thorsen og Myrvang, 2008, s. 114). Moren ytrer senere i teksten at primarkontakten er et
menneske som tenker. Hun sikter da til en situasjon der hvor sgnnen finner fram Klar til en fin
anledning, og primearkontakten kommer pa a undersgke om skjorten bar vaskes far bruk.
Moren ytrer her hvor viktig det er for henne at det er ryddig og rent, og at sgnnen hennes er
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ren og presentabel. Morens gode tanker om primarkontakten kan handle om en opplevelse av
at sgnnens hus og hjem blir behandlet med respekt. I tillegg ser hun at det for
primarkontakten ogsa er viktig at sgnnen er ren og pen i klerne. Det er forstaelig at mor
gnsker at sgnnen skal se fin ut, og det ma veere beroligende for henne a se at primzarkontakten

er opptatt av det samme.

Den gode boligen blir av Thorsen og Myrvang (2008) beskrevet som en bolig der hvor
foreldrene opplever at personalet, bistandsyterne, bryr seg om barnet. At de engasjerer seg
direkte i barnets liv og hverdag. Samt at det er lite gjennomtrekk i personalgruppen og
ledelsen, og at ekstravakter og deltidsansatte har lang tilknytning til boligen. En mor forteller
om en ansatt som har blitt stgttekontakt, og har som felge av dette tatt med seg datteren hjem
til sin familie. Det hadde datteren uttrykt stor glede over, og moren var sa glad for den
ansattes, og na stattekontaktens, personlige engasjement (ibid.). I den gode boligen trives ogsa
beboerne i lag og det er et godt naboskap (ibid.).

3.1.4 A kommunisere som profesjonelle yrkesutgvere

Begrepet kommunikasjon kommer av det latinske «communicare», som betyr a gjare noe
felles eller ha forbindelse med. Kommunikasjon kan enkelt forklares som meningsfulle tegn
som utveksles mellom to eller flere parter (Eide og Eide 2007). Profesjon kommer av det
latinske «professio», som betyr yrke eller erverv (ibid.). A kommunisere som profesjonelle
yrkesutgvere er, som i boken til Eide og Eide (2007), her ment som kommunikasjon som
harer ens yrke til. | dette tilfellet profesjonell kommunikasjon gjennom arbeid som
bistandsyter eller ansatt i bydelsadministrasjonen. Eide og Eide skriver at rollen som hjelper

innebaerer & bista andre i kraft av ens egen faglige kompetanse og posisjon (2007).

All kommunikasjon ma fortolkes, enten det er snakk om nonverbale eller verbale tegn og
signaler. Ord har ofte en dobbel betydning, og ma tolkes sammen med tonefall, ansiktsuttrykk
og andre nonverbale signaler. Ord kan veere ment vennlig, ironisk eller spydig. Slik kan vi
oppleve en samtale som behagelig, irriterende eller konfliktfylt. Ord som ogsa er mer
entydige, og uttrykt i hgflig ordelag kan bli krasse og konfliktfylte dersom de nonverbale

signalene sender ut irritasjon eller sinne (Eide og Eide 2007).

Lauvas og Lauvas (2004) har skrevet om kommunikasjon i tverrfaglig samarbeid.

Kommunikasjon mellom foreldre/pargrende og bistandsytere kan nok ikke karakteriseres som
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tverrfaglig, men de representerer to forskjellige grupper som sammen skal arbeide for barnets
beste. Lauvas og Lauvas (2004) skriver at vi ofte tror at kommunikasjon bare dreier seg om
saken det apenbart snakkes om. Slik er det ikke, skriver forfatterne, vi snakker alltid med
hverandre pa to plan. Samtidig som vi snakker om det aktuelle tema, avklarer vi ogsa
relasjonen oss i mellom. En kan dermed si at kommunikasjon handler om bade innhold og
relasjon. Handal og Lauvas (1999, ref. i Lauvas og Lauvas 2004) skriver at vi alltid er klar
over innholdsaspektet i kommunikasjonen — vi vet at kommunikasjonen omhandler noe, vi er
derimot ikke alltid oppmerksomme pa relasjonsaspektet i kommunikasjonen. Et slikt
relasjonsaspekt kan handle om makt, grad av tillit og intimitet (ibid.). En kan av og til oppleve
at relasjonen i kommunikasjonen blir det mest framtredende fordi manglende avklaring av
roller farer til at samtalens innhold havner i bakgrunnen. Kampen om a vinne en diskusjon,
markere revir eller egen kompetanse kan fortrenge hele hensikten med kommunikasjonen,
nemlig innholdet — brukerens behov (Lauvas og Lauvas, 2004). Med dette i minne kan en se
for seg foreldre i samtale med en bistandsyter der hvor innholdet i samtalen omhandler for
eksempel barnets tap av interesse for a ga pa tur, derimot er det relasjonsaspektet i samtalen
som har fatt hovedfokus. Foreldrene opplever kanskje at deres kunnskap om barnet blir
undervurdert, mens bistandsyteren opplever at dens fagkunnskap blir ignorert. De to
samtalepartnerne blir opptatt av & fremme egen sak, og har mindre fokus pa hvordan de skal
lgse barnets situasjon, som er det opprinnelige innholdet i samtalen. Lauvas og Lauvas (2004)
omtaler dette som stgy i kommunikasjonen. Denne stgyen hindrer innholdet i samtalen &
fremtre, samtalepartnerne snakker forbi hverandre og misforstaelser oppstar. For & hindre at
relasjonen blir et hinder for samtalens innhold, vil det pa forhand vare lurt & ha avklart
relasjonen partene i mellom. Begge parter gnsker det beste for barnet, i tillegg er foreldrenes
erfaring og kunnskap om barnet viktig for a lgse problemet, likeledes er bistandsyters
fagkompetanse og erfaring fra lignende situasjoner et viktig supplement.

Reknes og Hanssen (2003) skriver at relasjonskompetanse er en viktig egenskap for
fagpersoner. God relasjonskompetanse innebarer at man klarer a forsta og samhandle med de
mennesker man mgter i yrkessammenheng pa en god og hensiktsmessig mate. «En
relasjonskompetent fagperson kommuniserer pa en mate som gir mening, som ivaretar den
overordnede hensikten med samhandlingen, og som ikke krenker den andre parten» (Rgknes
0g Hanssen, 2004, s. 11). Som yrkesutgver skal man primeert forholde seg til
tjenestemottakerens behov, ikke sgke a dekke egne behov pa bekostning av den andre (ibid.).
Reknes og Hanssen (2004) skriver videre at relasjonskompetanse handler om a kjenne seg
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selv, om a forsta den andres opplevelser, og a forsta hva som skjer i samhandlingen de to
partene i mellom. Forfatterne presiserer at det er fagpersonens ansvar a ga inn i en relasjon, og
slik legge til rette for god og hensiktsmessig kommunikasjon. Samt forholde seg slik til at det
som skjer, er til brukerens beste. Dette sett i sammenheng med Lauvas og Lauvas (2004), er
det fagpersonen, altsa bistandsyterens, oppgave a klargjere relasjonen mellom
samtalepartnerne pa forhand, og legge til rette for at kommunikasjonens innhold blir drgftet

pa en god og hensiktsmessig mate.

Hensikten med kapittel 3 har veert & belyse hvordan det kan oppleves a veere foreldre til barn
med utviklingshemming. Opplevelser fra barnet er fodt til det i voksen alder flytter
hjemmefra, og nye omsorgspersoner overtar de daglige omsorgsoppgavene, har blitt belyst.
Helt til slutt i kapitlet har vi sett at det er viktig hvordan bade foreldre og bistandsytere tar
ansvar for at en god kommunikasjon oppstar, men at det til syvende og sist er bistandsyterens
ansvar, som profesjonell yrkesutgver, a legge til rette for god kommunikasjon.
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4 Lover og retningslinjer

Mennesker med utviklingshemming har rettigheter innenfor mange omrader, blant annet
bistand til anskaffelse av bolig, rett til bistand i eget hjem og rett til stattekontakt for a sikre
en god fritid m.m. I tillegg til & presentere aktuelle lover som fastsetter blant annet disse
rettighetene, vil jeg vise til div. NOU, st.meld., rundskriv m.fl. som underbygger og presiserer
hvilke rettigheter mennesker med utviklingshemming har. Til sist vil jeg belyse hvordan Oslo

kommune tilrettelegger for sine innbyggere med utviklingshemming.

4.1 Et eget hjem

Kommunen er ikke pliktig & skaffe bolig til mennesker med utviklingshemming, men
kommunen skal medvirke til & skaffe bolig. Dette kommer fram av helse og
omsorgstjenesteloven § 3-7 (2011).

| barne-, likestillings- og inkluderingsdepartementets (BLD) informasjon og
utviklingsprogram 2010-2013 «Mennesker med utviklingshemming skal heller ikke
diskrimineres!», vektlegges det hvor viktig det er at mennesker med utviklingshemming far
bo slik de selv gnsker. «Ingen skal veere ngdt til a dele leilighet eller kollektivbolig med folk
de ikke gnsker & bo sammen med» (BLD 2010: 15).

Det henvises til Husbankens rundskriv av 1993, for & avklare hva slags boformer mennesker
med utviklingshemming ofte bor i. Et bokollektiv er tilrettelagt for et tett og omfattende
fellesskap, den private enheten er mindre i areal enn andre boformer (mindre enn 40 kvm) og
fellesomradene er ngdvendig for et komplett boareal. Et bofellesskap derimot, er selvstendige
leiligheter som innehar alt av ngdvendige fasiliteter, men som i tillegg har et fellesareal.
Samlokaliserte boliger blir definert som boenheter lokalisert i naerheten av hverandre eller
under samme tak, men uten fellesarealer (HB 1255, 1993). Videre presiserer BLD at alle
utviklingshemmede har, i samme grad som andre, rett til 3 eie eller leie egen bolig.

4.1.1 Rom for trygghet og omsorg

«Rom for trygghet og omsorg» heter Husbankens veileder for utforming av blant annet
omsorgsboliger. Husbanken (2009) skriver at bolgsninger for mennesker med

utviklingshemming tar utgangspunkt i grunnlaget for HVPU-reformen, eller Ansvarsreformen
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som reformen ogsa blir kalt. Videre legger Husbanken vekt pa at visjonen i HVPU-reformen,
var at bolgsninger til mennesker med utviklingshemming skulle gi den enkelte mulighet til et
privatliv og individuelt tilpassede tjenester, uavhengig av hjelpebehov. «Det at hjelperne yter
tjenester i brukerens eget hjem — i hjemlige omgivelser — tror man gir starre mulighet for &
tilpasse seg hver enkelts behov enn nar tjenestene ytes i institusjon» (Husbanken 2009, s. 42).
HVPU-reformen, som Husbanken refererer til, ga klare faringer for hvordan bolgsninger til
mennesker med utviklingshemming skulle utformes. Det ble lagt serlig vekt pa at det skulle
bygges selvstendige leiligheter/boliger, og det var et begrenset antall boliger som kunne
samlokaliseres. Det kommer fram av Husbankens veileder at det fortsatt er gjeldene visjon at

sa fa boenheter som mulig samlokaliseres.

Husbanken synliggjar (2009) at mennesker med utviklingshemming er sveert forskjellig, og de
har ulike behov. Pa bakgrunn av dette trengs ulike lgsninger som kan mgte disse ulike
behovene. Husbanken (2009) anbefaler at det bygges bofellesskap med selvstendige boliger,
men med fellesareal. Slik kan man etterkomme gnsker om mer fellesskap, samt gnske om en
mer privat livsfgrsel. Videre skriver Husbanken (2009) at det er forskjellige arsaker til at noen
gnsker boforhold med mer felles Igsninger. Dette kan komme av vedkommende sitt behov for
bistand til & skape struktur og innhold i hverdagen, statte i utfering av praktiske gjgremal eller
at vedkommende behgver tilsyn som faglge av f.eks. alvorlig epilepsi. Samt ogsa gnsker om
mulighet for & oppsgke tjenesteapparatet dersom vedkommende trenger hjelp, statte, eller
kontakt med andre. Husbanken (2009) peker sa pa faren for a skape, det som Husbanken
omtaler som miniinstitusjon, ved denne typen felleslgsning. Aspekter som blir belyst er blant
annet personalets holdninger, organisering av tjenestetilbudet og boligens lokalisering.
Husbanken (2009) peker pa at slike ordninger, som farer til at beboerne er tett pa hverandre,
fungerer godt i noen tilfeller. Derimot kan det vere arsak til konflikter og komplikasjoner,
dersom det ikke fungerer for den aktuelle beboergruppen. Det rades derfor at en slik lgsning
bestar av 4 til maksimum 8 boliger, altsa 4- 8 beboere. Sa legges det vekt pa personalareal
ikke skal ga ut over bokvaliteten til beboerne. Det er viktig a legge til rette for fasiliteter til
personalet, men beboerne skal ikke behgve a ga igjennom en arbeidsplass for 8 komme til
egen bolig.

Jeg nevnte innledningsvis at Kittelsaa og Tgssebro (2011) definerte store omsorgsboliger som
boliger som besto av mer enn 6 boenheter, dette fordi det i de opprinnelige fgringene var en

klar grense pa 4 boenheter samlet. Denne grensen pa 4 boenheter kommer klart fram i
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Husbankens rundskriv fra 1993 (HB 1255, 1993). Husbanken har i dag doblet denne grensen
til 8 boenheter.

4.1.2 Rett til bistand i eget hjem

| helse- og omsorgstjenesteloven § 3-1, farste ledd, star det at kommunen skal sgrge for at alle
som oppholder seg i kommunen tilbys ngdvendige helse- og omsorgstjenester. For at
kommunen skal kunne oppfylle dette ansvaret skal kommunen etter helse- og
omsorgstjenesteloven § 3-2, 6. ledd, bokstav a, tilby helsetjenester i hjemmet (Helse- og

omsorgstjenesteloven, 2011).

Gjennom arbeidet med helse- og omsorgstjenester skal kommunen fremme helse og arbeide
forebyggende mot sykdom, skade og sosiale problemer. Dette skal forega blant annet
gjennom opplysning, rad og veiledning (Helse- og omsorgstjenesteloven § 3-3, 2011). Utover
dette star det at formalet med helse- og omsorgstjenesteloven er a sikre at tjenestemottaker far
mulighet til & leve og bo selvstendig, samt mulighet til & ha en aktiv og meningsfylt tilvaerelse
| fellesskap med andre (HOL 2011, § 1-1 3. ledd).

4.2 Selvbestemmelse og individuelt tilpassede
tjenester

4.2.1 Selvbestemmelse

Brukerens rett til & medvirke ved gjennomfaring av helse- og omsorgstjenester er fastsatt i
pasient- og brukerrettighetsloven § 3-1. Loven sier at tjenestetilbudet skal sa langt som mulig
utformes i samarbeid med bruker. Det skal legges stor vekt pa hva brukeren mener ved
utforming av tjenestetilbudet, blant annet helsetjenester i hjemmet og personlig assistanse som
praktisk bistand eller stgttekontakt. Dersom brukeren ikke har samtykkekompetanse har
naermeste pargrende rett til & medvirke sammen med brukeren (pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999).

Sosialdepartementet skriver i St. melding nr. 40 (2002-2003), «Nedbygging av
funksjonshemmende barrierer», at malet med Ansvarsreformen var at mennesker med
utviklingshemming skulle kunne fa leve og bo selvstendig. At de i starst mulig grad fikk

bestemme over eget liv. | stortingsmeldingen star det at det i en tid etter reformen var stor
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gkning i grad av selvbestemmelse for mennesker med utviklingshemming, og at dette i stor
grad skyldtes at organisatoriske forhold som var til hinder for selvbestemmelse ble fjernet.
Etter 1994 har det ikke veert szrlig utvikling pa dette omradet(ibid.).

Soderstrom og Tassebro (2011) har med bakgrunn i sine undersgkelser funnet ut at
bistandsytere opplever at grad av selvbestemmelse har sunket det siste tiaret, fra 2001 — 2010.
Pa stort sett alle sparsmal om selvbestemmelse eller medvirkning, er tallene svakere enn i
2001. Spesielt lave tall mot for i 2001 er hvor han/hun skal bo, kosthold og maltider, og valg
av mgbler og interigr. Medvirkning pa hvem som yter bistand har jevnt over, siden i 1989,
veert veldig lavt. Soderstrom og Tassebro (2011) har ogsa kommet fram til at organisatoriske
begrunnelser som arsak til mangel pa selvbestemmelse er lavere i 2010 enn noen gang etter
reformen ble vedtatt. Organisatoriske arsaker er blant annet at det ma tas hensyn til andre
beboere, ansattes turnusordning, mangel pa tid, og rutiner som gir fa valgmuligheter.

4.2.2 Individuelt tilpassede tjenester

I Norges offentlige utredninger, nr. 18, om samordning og samhandling i kommunale sosial-
0g helsetjenester, viser helse og omsorgsdepartementet (2004) til retten til individuelt
tilpassede tjenester. Det blir her lagt vekt pa at tjenestemottakers individuelle behov skal
danne grunnlaget for bistanden som blir gitt. Utredningen sier ogsa at selv om
tjenestemottaker har krav pa tjenester, gir ikke dette et ubetinget rettskrav pa en bestemt
tjeneste. Beslutning om hvilke tjenester som skal gis, blir fattet pa bakgrunn av opplysninger
som er gitt i saken. Sa star det videre at det uansett skal tas hensyn til sgkerens gnsker.
«Standardisering i form av likt tilbud til alle som sgker samme tjeneste, bryter med de
prinsipper som i lovgivningen er lagt til grunn om individuelt tilpasset hjelp» (Helse og
omsorgsdepartementet, 2004, s. 65). Et enkeltvedtak skal fattes om hvilke tjenester
tjenestemottaker har krav pd, og dette vedtaket trekker rammen og legger premissene for
utfgring av tjenestene (ibid.). Merk at denne NOU ble utgitt fer den nye helse- og

omsorgstjenestelov tradte i kraft 1. januar 2012.

Rett til individuelt tilpassede tjenester er lovfestet i helse- og omsorgstjenesteloven § 1-1 5.
ledd; «lovens formal er sarlig a sikre samhandling og at tjenestetilbudet blir tilgjengelig for
pasient og bruker, samt sikre at tilbudet er tilpasset den enkeltes behov» (helse- og

omsorgstjenesteloven, 2011).
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4.3 Sosial trygghet

Formalet med helse- og omsorgstjenesteloven (2011) er blant annet & fremme sosial trygghet
og a forbygge sosiale problemer. | tillegg skal loven bidra til & sikre at blant annet mennesker
med utviklingshemming har en aktiv og meningsfylt tilverelse (HOL § 1-1, 2011).
Kommunens ansvar innebarer blant annet sosial, psykososial og medisinsk habilitering og
rehabilitering (HOL 8 3-2, 2011). Habilitering betyr i fglge Store Norske Leksikon (2013) et
planmessig arbeid for a utvikle funksjonsevnen eller mestringsevnen til mennesker med
funksjonshemming. Rehabilitering er en helse- og sosialtjeneste som har til formal &

gjenvinne tapte ferdigheter som fglge av sykdom eller skade (Store Norske Leksikon, 2013).

4.4 Bruk av tvang og makt

«Ingen skal behandles pa en nedverdigende eller krenkende mate» (Helse- og
omsorgstjenesteloven § 9-1, 3. ledd, 2011).

Helse- og omsorgstjenestelovens (HOL) kapittel 9 skal virke forebyggende og forhindrende
for at mennesker med en utviklingshemming utsetter seg selv eller andre for skade, og for at
mennesker med utviklingshemming ikke skal bli utsatt for tvang eller makt pafert av
bistandsytere. Tjenestetilbudet skal tilrettelegges med respekt for den enkeltes integritet, og
det skal vises hensyn til den enkeltes selvbestemmelsesrett (HOL, § 9-1, 2011).

| HOL (2011) § 9-2 star det at lovens virkeomrade gjelder for tjenester gitt i henhold til
samme lovs § 3-2, 6. ledd bokstavene a — d. Dette innebarer helsetjenester i hjemmet,
personlig assistanse i form av praktisk bistand og opplering, og stattekontakt, plass i
institusjon, slik som sykehjem og avlastningstiltak. | HOL (2011) § 9-3 star det at tilbudene
skal sa godt som mulig tilrettelegges og gjennomfgres i samarbeid med brukeren. Bruker,

pargrende eller hjelpeverge skal hgres far det fattes vedtak om bruk av makt eller tvang.

45 Stgttekontakt

I helse- og omsorgstjenestelovens (2011) kapittel 3, kommunens ansvar for helse- og
omsorgstjenester, star det at kommunen skal sgrge for at mennesker som oppholder seg i

kommunen tilbys ngdvendige helse- og omsorgstjenester. For at kommunen skal kunne
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oppfylle dette ansvaret skal det blant annet tilbys stattekontakt. Stattekontaktordningen er
saledes lovfestet i HOL § 3-2 6. ledd, bokstav b.

Helsedirektoratet utga i 2011 «Meningsfylt fritid — informasjon om stgttekontakttjenesten».
Her skriver Helsedirektoratet at alle som ma ha bistand og stette for a klare a oppleve en
meningsfull fritid kan fa stgttekontakt. Det ma sgkes om fa stettekontakt, og det fattes deretter
vedtak etter helse- og omsorgstjenesteloven. Vedtaket gjeres ut i fra en individuell vurdering,
og det skal tas utgangspunkt i den enkeltes gnsker og behov. |1 2009 utga Helsedirektoratet
«Handbok om helse- og sosialtjenesten i kommunen». Her star det at stattekontakten skal
hjelpe et annet menneske til & ha et sosialt liv og en meningsfull fritid. Stettekontakten kan
komme pa besgk hjemme, bli med pa kafe, kino eller andre sosiale aktiviteter. Videre star det
at kommunen organiserer stgttekontakt pa flere forskjellige mater, og ordningen kan blant
annet hete fritidskontakt eller treningskontakt. Tjenesten kan ogsa tilbys individuelt eller i
grupper, og det er heller ingenting i veien for en bekjent av tjenestemottakeren er
stgttekontakt (Helsedirektoratet, 2009).

4.6 Individuell plan

Rett til individuell plan er lovfestet i helse- og omsorgstjenesteloven (HOL) § 7-1;
«kommunen skal utarbeide en individuell plan for pasienter og brukere med behov for
langvarige og koordinerte tjenester etter loven her» (HOL, 2011).

Nasjonalt kompetansemiljg om utviklingshemning (NAKU), skriver at en individuell plan er
brukerens plan. Og den enkelte har rett til & delta aktivt i & beskrive sine behov for tjenester,
gnsker og mal som er viktig for han eller henne i hverdagen. Planen skal fungere som et
verktgy for samarbeid mellom tjenestemottaker og hjelpeapparatet. Det skal til hver tid veere
en bistandsyter som har hovedansvar for kontakt med bruker og koordinering mellom de
forskjellige som yter bistand (NAKU, 2012).

4.7 Hjelpeverge

Vergemalsloven av 1927 er gjeldene fram til ny vergemalslov, vedtatt i 2010, trer i kraft 1.
juli 2013 (Vergemalsportalen, 2013).
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Vergemalsloven (1927) § 90a sier at en hjelpeverge kan oppnevnes dersom en myndig person
med for eksempel utviklingshemming, ikke kan ivareta sine anliggender. Fgr oppnevning av
hjelpeverge finner sted ma det foreligge en begjering til fylkesmannen om oppnevnelse av
hjelpeverge fra institusjonen (sykehuset).

Vergemalsportalen (2013) skriver at et viktig mal med den nye vergemalsloven er a sikre at
mennesker som ikke kan handle pa egenhand, blir ivaretatt med respekt for den enkeltes
verdighet og integritet. Dagens lovgivning legger ikke tilstrekkelig med fgringer for at
vergemalet skal ivareta den enkeltes behov og gnsker, og slik bidra med & ivareta den enkeltes
integritet og selvbestemmelsesrett. Den nye vergemalsloven, som trer i kraft senere i ar, er

dermed av stor betydning for det enkelte mennesket med behov for hjelpeverge eller verge.

4.8 Oslo kommune

Oslo Kommune har i underkant av 624 000 innbyggere fordelt over 15 bydeler. Kommunen
styres etter en parlamentarisk styringsmodell, slik som landet Norge. Byradet er ansvarlig
overfor bystyret, slik som regjeringen er ansvarlig overfor Stortinget. Bystyret er gverste
myndighet i Oslo Kommune og bestar av 59 folkevalgte, og styres av ordfgreren, som pr. i
dag er Fabian Stang. Hver bydel har et eget bydelsutvalg som bestar av 15 medlemmer og en

bydelsadministrasjon, som styres av en bydelsdirektar (Oslo Kommune 2009).

Jeg vil i delkapitlene nedenfor legge fram Oslo kommunes egen handlingsplan for mennesker
med funksjonsnedsettelser, sa vil jeg forsgke a redegjgre for sgknadsprosessen for anskaffelse
av bolig til mennesker med utviklingshemming. Til slutt vil jeg presentere Oslo kommunes

etiske retningslinjer, som er felles for alle bydelene i Oslo.

4.8.1 Handlingsplan for mennesker med funksjonsnedsettelser,
2012 - 2014

Handlingsplanen er en oppfalging av bystyrets vedtak fra oktober 2009, plan for mennesker
med funksjonsnedsettelser. Byradet la fram en rullering av handlingsplanen i oktober 2012.
Bystyret ser at mye er gjort for a legge til rette for at mennesker med funksjonsnedsettelser
kan leve et selvstendig liv, men gnsker fortsatt fokus pa mal og tiltak som legger til rette for
gkt deltagelse, aktivisering og likestilling. Hovedmalene til handlingsplanen er at mennesker
med funksjonsnedsettelser skal kunne ha et mest mulig selvstendig og aktivt liv, preget av
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deltagelse og likestilling. Samt at handlingsplanen skal bidra til at mennesker med
funksjonshemming behandles som likeverdige. Handlingsplanen betraktes som et overordnet
plan- og strategidokument (Oslo kommune 2012b). | handlingsplanen kan en lese at
funksjonsnedsettelser kan innebare bevegelseshemninger, synshemminger,
utviklingshemming m.m. Jeg vil i dette delkapitlet se n&ermere pa de omrader som blir

presentert i handlingsplanen, som er av relevans for denne oppgaven.

| forhold til bolig, sier handlingsplanen at et sted & bo er avgjgrende for en persons mulighet
til & kunne leve et godt og selvstendig liv, og handlingsplanen bruker begrepet «eget hjems.
«Hjemmet er en arena for livsutfoldelse og har betydning for alle livets omrader» (Oslo
kommune 2012b, s. 17). | handlingsplanen kommer det fram at Oslo kommune skal medvirke
til & skaffe bolig, dersom vedkommende selv ikke greier & anskaffe en hensiktsmessig bolig.
Dette kommer ogsa fram i lov om kommunale helse- og omsorgstjenester, presentert
innledningsvis i dette kapitlet. Byradet har i handlingsplanen utarbeidet 10 punkter som
fastsetter hva Oslo Kommune skal bidra med, eller utfgre, med tanke pa bolig til mennesker
med utviklingshemming. Ett av disse punktene inneholder blant annet et krav om stor
betydning av brukermedvirkning, for a forhindre at vedkommende ikke flyttes mot sin vilje.
Handlingsplanen uttrykker ogsa at det skal veere enkelt a flytte til et annet tilbud dersom det er
gnskelig, ogsa inn til en annen bydel. I et av punktene presiseres det at Oslo kommune skall
sgrge for at samlokalisering skjer i trdd med Husbankens retningslinjer. Det kommer ikke
fram av teksten om kommunen mener samlokaliserte boliger eller bofellesskap (jf. kapittel
4.1), det er grunn til & tro at kommunen her mener begge boformer. Dette betyr med andre ord
at kommunen skal strebe etter at maksimum 8 boenheter er lokalisert sammen. Derimot
helgarderer Oslo kommune med & si at flere boenheter kan lokaliseres sammen dersom
huset/bygarden baerer preg av a veere ordinare bomiljg. I tillegg kommer det fram at Oslo
kommune skal ha differensierte boligtiltak og boformer, som er tilpasset den enkeltes
individuelle behov (Oslo kommune, 2012b).

Handlingsplanen fokuserer ogsa pa individuell plan (IP), og referer blant annet til loven som
er presentert over (jf. kapittel 4.5). Oslo kommune (2012b) skriver at et sentralt mal er gkt
selvhjulpenhet for flest mulig brukere. Det framkommer i handlingsplanen at IP er frivillig for
brukere med behov for langvarig og koordinerte tjenester, men at tjenesteapparatet (i mange
tilfeller kommunen) er pliktig til & utarbeide en slik plan dersom det er gnsket. Gjennom

handlingsplanen forplikter Oslo kommune seg til & sgrge for at det blir gitt tilstrekkelig med
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informasjon om IP til brukere og ansatte. Oslo kommune skal ogsa sikre at ansvarlig
koordinator har ngdvendig kompetanse for a koordinere brukerens behov, samt gi ngdvendig
opplering til de med denne arbeidsoppgaven. Utover det skal kommunen sikre at tjenester og
tiltak i den enkeltes individuelle plan blir gjennomfart slik som forutsatt (Oslo kommune,
2012b).

Nar det gjelder omradet arbeid og sysselsetting skriver Oslo kommune (2012b) at de har
utvidet dette omradet til ogsa & omhandle sysselsetting. Dette for & inkludere hverdagen til
flere, f.eks. mennesker med utviklingshemming. Pa tross av dette beskriver ikke Oslo
kommune, under dette omradet, hva de skal arbeide med i forhold til sysselsetting. De
fokuserer i det store og det hele pa mennesker med fysiske funksjonsnedsettelser i
arbeidslivet. Oslo kommune skriver «ved a inkludere sysselsetting gnskes det gkt
oppmerksomhet pa verdien det gir & vaere en del av samfunnet» (2012b, s. 16). Det blir i
handlingsplanen ikke forklart nsermere hva Oslo kommune mener med sysselsetting. Om
dagsentertilbud, varig tilrettelagt arbeid eller fritidstilbud er representert i sysselsetting vites
derfor ikke.

Pa omradet rehabilitering og habilitering skriver Oslo kommune (2012b) at dette arbeidet skal
bidra til & bedre og bevare funksjonsnivaet til den enkelte, slik at & delta aktivt i arbeidsliv og
samfunnsliv vil vaere mulig. Det blir referert videre til lovverk (HOL § 1-1, jf. kapittel 4.2.3)
som fastsetter blant annet at kommunale tjenester skal veere tilpasset den enkeltes behov. |
handlingsplanen framkommer det at nar det gjelder rehabilitering og habilitering, er det viktig
a sikre virksomhetenes kunnskap, kompetanse og kapasitet. Oslo kommune (2012b) skriver at
dette arbeidet kan foregd ved at bydelene samarbeider med etatene, med hverandre og med
eksterne aktgrer. Samarbeidet mellom brukere og deres pargrende belyses ogsa som en viktig
prosess i dette arbeidet. Under punktene Oslo kommune forplikter seg til & utfare, ligger blant
annet a styrke stattekontaktordningen gjennom forsgk med aktivitetsgruppe. I tillegg skal
kommunen legge til rette for brukermedvirkning, samarbeid med hjemmet og sikre
medvirkning fra foreldre/pargrende. Ingen av de 10 punktene som er listet opp over hva
kommunen skal utfgre, beskriver hva kommunen skal gjare for a sikre individuelt tilpassede

tjenester.

4.8.2 Sgknadsprosess for anskaffelse av bolig
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Jeg vil na forsgke kort & redegjare for hvordan sgknadsprosessen for anskaffelse av egen bolig
foregar i Oslo kommune. Farst vil jeg rette oppmerksomheten mot handlingsplanen for
mennesker med funksjonsnedsettelser. Oslo kommune forplikter seg i handlingsplanen til «a
arbeide for at informasjon om kommunale tiltak og annen relevant informasjon for familier
med barn med nedsatt funksjonsevne, blir gjort tilgjengelig pa en forstaelig og lett tilgjengelig
mate» (Oslo kommune, 2012b, s. 15).

| Oslo kommune er det som kjent 15 bydeler. For & sske om kommunal omsorgsholig ma
vedkommende henvende seg til bydelen han eller hun bor i. Ofte er det bestillerkontoret eller
spknadskontoret i bydelen som har ansvar for tildeling av omsorgsbolig. Navnet pa denne
instansen varierer fra bydel til bydel. | bydel Sagene skal sgknad om omsorgsbolig rettes til
Sgknadskontoret for tjenester til eldre og funksjonshemmede. Til sammenligning skal man i
bydel Vestre Aker kontakte Enhet for bestiller og i bydel @stensjg kontakte Bestillerkontoret
18+. Til gjengjeld ser det ut som om sgknadsskjemaet er likt for alle bydelene. Dette skjemaet
heter «sgknadsskjema om helse- og omsorgstjenester» (Oslo kommune, 2012a). Etter min
forstaelse skal dette skjemaet brukes som sgknadsskjema for alle tjenester innenfor pleie og
omsorg. Noen eksempler pa disse tjenestene, hentet fra bydel Vestre Akers side (ibid.), er
avlastning, stattekontakt, botilbud til funksjonshemmede, omsorgsboliger, hjemmesykepleie,

praktisk bistand og oppleering m.m.

4.8.3 Etiske regler

| Oslo kommune finnes det etiske regler for alle ansatte i kommunen. Formalet med disse
reglene «er & sikre en god etisk praksis og definere felles standarder for ansatte i Oslo
kommune» (Oslo kommune 2008, punkt 1). Videre kan en lese at alle ansatte i Oslo
kommune skal arbeide med fellesskapets beste i minnet. De ansatte skal utfere sitt arbeid i
trad med lover, regler, kommunens felles verdigrunnlag og politiske vedtak. Oslo kommunes
felles verdier er brukerorientering, redelighet, engasjement og respekt (Oslo kommune 2008).
Punkt 3 i kommunens etiske regler omhandler mgtet med kommunens brukere.
Tjenestemottakerne skal mates med respekt, og faglig kunnskaper og skjgnn skal ligge til
grunn i radgivning, myndighetsutgvelse og tjenesteyting (ibid.). Det nevnes et eksempel under
punkt 3, som omhandler & gi nok og forstaelig informasjon til de av individene som ikke har
tilstrekkelig innsikt i sine rettigheter. I slike tilfeller er det den ansattes ansvar a pase at
vedkommende far det han eller hun har krav pa.
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5 Metode

| dette kapitlet vil jeg gjare rede for hvordan jeg gjennomfarte undersgkelsen tilknyttet denne
rapporten. Undersgkelsen valgte jeg a gjennomfare med bruk av kvalitative
forskningsintervju, og vil derfor farst i dette kapitlet forklare dette valget. Deretter vil jeg
gjere rede for forarbeidet ved en slik undersgkelse; utvalg av informanter og
farstegangskontakt, samt utarbeidelse av intervjuguide, utfarelse av prgveintervju og sgking
om tillatelse. Sa vil jeg gjare rede for hvordan intervjuene ble gjennomfart og deretter
transkriberingsprosessen. Til slutt tar jeg for meg reliabilitet- og validitetsbegrepene, og

avslutter kapitlet med de etiske refleksjonene rundt denne prosessen.

5.1 Valg av metode

Corbin og Strauss (2008) skriver at det er forskningssparsmalet som bgr avgjere om man
felger en kvalitativ eller kvantitativ forskningsmetode. Videre skriver Corbin og Strauss
(2008) om fordelene ved kvalitativ metode. Forskeren blir tillatt kjennskap til erfaringen hos
deltagerne, han eller hun finner ut hvordan meninger har blitt dannet. Samtidig understreker
forfatterne at mange forskere velger kvalitativ metode fordi denne metoden tiltrekker dem,
forskerne liker & jobbe ut i fra denne metoden. «Committed qualitative researches lean toward
qualitative work because they are drawn to the fluid, evolving, and dynamic nature of this
approach in contrast to the more rigid and structured format of quantitative methods” (Corbin
& Strauss, 2008, s. 13). Jeg vil understreke at det for meg, i denne undersgkelsen, var viktig a
fa et innblikk i informantenes opplevelse og erfaring. Derfor ble det naturlig a velge kvalitativ

metode. Dette vil jeg si mer om nedenfor.

Kvale og Brinkmann (2009) skriver at det kvalitative forskningsintervjuet skal belyse
intervjuobjektets opplevelsesverden. Mer presist formulerer forfatterne at et mal ved et slikt
intervju er a fa fram betydningen av erfaringene som informanten har gjort seg, og a avdekke
deres opplevelse av en situasjon. Monica Dalen (2011) beskriver et eksempel hvor en familie
har blitt tildelt et avlastningstiltak, og ut i fra et kvantitativt stasted kan dette fortone seg som
statistisk positiv utvikling. Dalen (2011) retter derimot oppmerksomheten mot foreldrenes
opplevelse av dette tiltaket, og om det for dem oppleves som en avlastning. Med en kvalitativ
metode vil man kunne gjare rede for opplevelsene av tiltaket, og en kan besvare spgrsmal som

er naturlige at vil dukke opp.

31



I min undersgkelse gnsket jeg a fa innblikk i foreldrenes opplevelser av samarbeidet med
kommunen, her ment bydelsadministrasjon og bistandsytere, omkring deres barns
boligsituasjon. For best mulig & kunne sette meg inn i deres opplevelse av situasjonen de
befant seg i, opplevde jeg at jeg matte mgte foreldrene og ha en samtale med dem. Parallelt
med gnsket om & forsta foreldrene og belyse deres opplevelser, gnsket jeg ogsa a se na&rmere
pa hvordan bydelsadministrasjon og bistandsyter opplevde sitt arbeid for mennesker med
utviklingshemming. Ved a intervjue ekspertinformantene antok jeg at jeg ville fa greie pa
hvilke hendelser som oppleves forskjellige hos de ulike partene. A avdekke disse omrédene
hapte jeg at ville bidra til & bedre belyse hvordan samarbeidet mellom foreldre og kommune

foregar.

5.1.1 Semistrukturert intervju

«Formalet ved et intervju er & framskaffe fyldig og beskrivende informasjon om hvordan
andre mennesker opplever ulike sider ved sin livssituasjon» (Dalen, 2011, s. 13). For a sikre
mulighetene for & framskaffe god informasjon om informantenes erfaringer og opplevelser,
valgte jeg a gjennomfare et sakalt semistrukturert intervju. | denne typen intervju er
samtaletemaene bestemt pa forhand og en intervjuguide er utformet. I et dpent intervju er
malsettingen at informanten skal fortelle fritt om sine opplevelser og erfaringer, og forskeren
har derfor ikke avklart tema og spgrsmal pa forhand. Man er da avhengig av at informanten er
meddelende og talefer (Dalen 2011). I min undersgkelse regnet jeg med at foreldrene ville
veere nettopp meddelende og talefere, og jeg ville at de skulle snakke mest mulig fritt om sine
opplevelser. Samtidig var det bestemte ting jeg ville finne ut av, og valgte derfor en
semistrukturert intervjuform. Jeg hadde temaer og sparsmal avklart pa forhand, men tillot
meg ikke a fglge spgrsmalene slavisk fra gverst til nederst. Slik jeg sa det sto jeg da i fare for
a avbryte foreldrenes tankerekker, og slik ga glipp av viktige opplysninger omkring deres
opplevelse. Det samme gjaldt for ekspertintervjuene jeg gnsket & gjennomfare med bestemte
personer. Temaene var bestemt pa forhand, men jeg gnsket at ogsa disse informantene skulle
snakke mest mulig fritt. Jeg fulgte derfor samme framgangsmate som overfor foreldrene. Jeg
styrte samtalen i den retningen jeg hadde bestemt meg for pa forhand, men lot informantene
sta for det meste av talen. Ved ikke a ha spgrsmalene i en bestemt rekkefglge kunne jeg ogsa
tillate meg spontane spagrsmal underveis. Slik tok samtalen plutselig en ny retning, dersom jeg
synes at vi bevegde oss for langt bort fra temaet jeg gnsket a ha fokus pa, gikk jeg tilbake til

intervjuguiden og styrte retningen pa samtalen igjen.
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5.2 Undersgkelsens forarbeid

5.2.1 Veien mot endelig utvalg

Valget av informanter er en viktig prosess nar en skal gjennomfare kvalitative
forskningsintervju. Det er viktig a ta stilling til hvem og hvor mange som intervjues, og hvilke
kriterier man skal velge informanter ut i fra (Dalen 2011). A gjennomfare et intervju og
analysen i etterkant er en tidkrevende prosess, derfor ma antallet informanter veies ngye opp
mot tiden man har tilgjengelig (ibid.). Jeg gnsket i min undersgkelse at foreldrene skulle veere
hovedinformanter i undersgkelsen, og at to ekspertintervjuer skulle gjennomfgres med
henholdsvis én saksbehandler fra et sgknadskontor og én seksjonsleder i bofellesskap.
Nedenfor vil jeg beskrive hvordan jeg gikk fram for a skaffe hovedinformanter, altsa foreldre,

til min undersgkelse.

Jeg vil farst redegjare kort for hvorfor jeg valgte og intervjue foreldre, og ikke de som selv
har en utviklingshemming. De som selv er de som bor i en form for bofellesskap og er de som
trenger bistand fra kommunen. | farste omgang handlet det om min rolle som intervjuer. A
intervjue en sarbar gruppe, som mennesker med utviklingshemming tross alt er, innebzrer
helt andre problemstillinger. Kvale og Brinkmann (2009) poengterer faren ved ledende
spgrsmal nar man intervjuer barn, jeg mener at de samme forsiktighetsreglene ma framtre ved
intervju av mennesker med utviklingshemming. Barn kan lett tro det bare er ett riktig svar pa
spgrsmalet, og de kan ofte svare pa spgrsmal med ord som den voksne nettopp har brukt. Det
gjer at informasjonen som kommer fram er upalitelig, men kan ogsa veere regelrett feil (ibid.)
Som intervjuer ma jeg passe pa at jeg ikke legger ord i munnen pa informantene. Styrken pa
informasjonens reliabilitet og validitet kan svekkes, fordi jeg ikke kan si med sikkerhet at
vedkommende har forstatt meg riktig og dermed uttaler seg pa bakgrunn av noe annet. |
tillegg til dette, sa jeg forst for meg at det i kriteriene til utvalget skulle foreligge at barnet
hadde dyp utviklingshemming. Hadde dette veert tilfelle ville det antagelig ikke vaert mulig a
gjennomfare et intervju som hadde gitt meg den informasjonen jeg var ute etter. Deretter
handlet det ogsa om hvordan ting fungerer i praksis. Gjennom mitt arbeid har jeg erfart at det
er foreldrene som ofte er hjelpeverger og at foreldrene, pa bakgrunn av dette, ogsa er den
utviklingshemmedes talsperson i saker der hvor vedkommende er bergrt. Pa bakgrunn av

disse refleksjonene bestemte jeg meg for & ha foreldre som informanter.
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A skaffe informanter til min undersgkelse viste seg & bli en lang prosess. | utgangspunktet
gnsket jeg mellom 4-6 hovedinformanter. Alle disse informantene skulle veere foreldre til et
utviklingshemmet barn. Barnet deres skulle sta pa terskelen til & flytte fra barndomshjemmet,
eller barnet hadde flyttet til egen leilighet i lapet av foregaende ar. Opprinnelig hadde jeg
planer om & fokusere pa foreldre til barn med dyp utviklingshemming,
multifunksjonshemming. Opprinnelige kriterier var ogsa at foreldrene var fra samme bydel i
Oslo.

Jeg startet med & kontakte sgknadskontoret, ogsa kalt bestillerkontor, i en tilfeldig bydel.
Saksbehandleren jeg meatte her lovet & undersgke neermere, for deretter a kontakte meg. Den
kontakten uteble, sa da begynte jeg a ringe til flere bydeler. De fleste var sveert
imgtekommende pa telefonen, men kontakten som de lovet a ta, etter nsermere undersgkelser,
uteble. Jeg tok omsider kontakt igjen med den ferste bydelen jeg hadde ringt. Hun forklarte at
det kom til & bli vanskelig a finne 4-6 foreldre innenfor den samme bydelen, og anbefalte meg
a kontakte andre instanser. Jeg valgte derfor & ga bort i fra kriteriet om at alle matte komme
fra samme bydel, og kontaktet deretter to forskjellige skoler med byomfattende tiltak. Dette
farte heller ikke til noen resultater, men i mellomtiden kom jeg i kontakt med Norsk Forbund
for Utviklingshemmede (NFU). Etter en samtale forteller de at de gjerne hjelper meg med a

komme i kontakt med aktuelle informanter.

Via min veileders nettverk kom jeg i kontakt med én forelder som gnsket a stille som
informant. Dette er hva Dalen (2011) kaller «sngballmetoden». Sngballmetoden kan forklares
slik; jeg snakket med min veileder om vanskeligheten med a fa tak i informanter. Han
kontaktet en person i sitt nettverk, som igjen kontaktet sin venn. Denne vennen ble min
informant. Jeg forsgkte ogsa a sette i gang «sngballeffekten» i mitt eget nettverk, men de to
som jeg da kom i kontakt med gnsket ikke stille som informanter. De fortalte at de ikke hadde
noen spesiell informasjon, og de trodde de ikke hadde noe & bidra med. Jeg fikk de allikevel i
tale og fra mitt stasted hgrtes det ut som om de hadde mye & komme med. Jeg tolket deres
avgjarelse om ikke & bli med i undersgkelsen dit hen at de var slitne, na fungerte ting greit og
de gnsket ikke a rippe opp i ting som la bak dem. Kanskje kan det ogsa ha virket litt
skremmende a delta i en undersgkelse. Etter ngye vurdering valgte jeg & be NFU om bistand

til & komme i kontakt med informanter.

5.2.2 Utvalget sett med kritiske gyne
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Mitt utvalg besto av tilslutt av fire foreldre som fungerer som hovedinformanter, hvorav tre av
disse var innhentet med hjelp av NFU. Pa landsbasis har NFU ca. 8000 medlemmer, fordelt
over 19 fylkeslag (Norsk forbund for utviklingshemmede, 2013, Om NFU). NFU Oslos
sentralbord fortalte meg at fylkeslaget til Oslo har 300 medlemmer, og de har lokallag pa
Ullern, Stovner, Grorud og Manglerud. Tallene stiger forsikret representanten fra NFU Oslo. |
motsetning til andre organisasjoner opplever NFU Oslo en stigning i antall medlemmer. Med
andre ord synes kanskje NFU Oslo at medlemsantallet er noe lavt og er forngyde med at
antallet medlemmer stiger. Representanten fortalte meg ogsa at NFU sliter med rekruttering
av medlemmer med minoritetsspraklig bakgrunn, men om lav rekruttering pa dette omradet er
delvis ansvarlig for NFU Oslos lave medlemstall skal jeg ikke diskutere naermere i denne
oppgaven. Min hensikt med a vise NFU Oslos medlemstall var farst og fremst et forsgk pa
rettferdiggjere min sgken etter informanter innad i NFU. Mitt hap var at NFU Oslo hadde
mange medlemmer, og at mine informanter derfor ikke ville veere svaert annerledes enn
informanter oppsgkt pa andre arenaer. Dette viste seg ikke a veere tilfelle. Derfor ma jeg vere
bevisst pa om mine informanter er sa annerledes fra andre foreldre til barn med
utviklingshemming i Oslo, at mitt utvalgt ikke kan veere representativt for befolkningen for
gvrig. Med tanke pa at NFU pa landsbasis er en stor organisasjon, sa vil jeg anta at mine
informanter ikke er svaert annerledes enn andre foreldre til barn med utviklingshemming. Jeg
tror at alle foreldre, uavhengig av om de har barn med utviklingshemming eller ei, gnsker det
beste for sitt barn. Kanskje har jeg vart heldig & mgte foreldrene som har overskudd og
ressurser nok til a sette seg inn i hvilke krav de har — og er sterke nok til a sta pa kravene. Jeg
tror at mitt utvalg kan veere representativt i den gvrige befolkningen nettopp fordi jeg tror de
aller fleste foreldrene gnsker det beste for sitt barn. Om resultatet er representativt vil jeg ikke
vite med sikkerhet far rapporten er ferdig, og den kan offentliggjares, forhapentligvis vil
andre foreldre kjenne seg igjen.

I utgangspunktet gnsket jeg et tilfeldig utvalg av informanter, fra en tilfeldig utvalgt bydel i
Oslo. Da dette viste seg a bli svert vanskelig valgte jeg seke etter andre mater & fa
informanter til min undersgkelse. Tid var en viktig faktor i denne avgjerelsen, jeg turte ganske
enkelt ikke vente for lenge pa at informantene skulle komme i orden. Dalen (2011) skriver at
den mindre erfarne forskeren bar sondere terrenget ngye, ved en periode a drive oppsgkende
virksomhet. Dalen (2011) henviser videre til Tveit (2009, ref. i Dalen 2011) som fant sine
informanter ved a opprette kontakt med en sentral person innenfor det aktuelle fagfeltet.
Denne sentrale personen fikk kontakt med aktuelle informanter som gnsket a delta i
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prosjektet. Pa samme mate har min kontakt i NFU veert sentral for anskaffelse av informanter
til min undersgkelse. Som Dalen (2011) skriver kan man sta i fare for & utelukke en gruppe
mennesker ved a finne sine informanter i en interesseorganisasjon. Som jeg har argumentert
overfor, s jeg tilslutt ingen annen lgsning enn a finne andre veier for & skaffe informanter, og

NFU ble da min redning.

5.2.3 Det endelige utvalget

Som nevnt over, sto jeg endelig med fire foreldre som informanter. Jeg hadde pa forhand
bestemt at jeg matte ha minimum fire informanter, sa da dette antallet kom i orden var jeg jeg
forngyd med det. Ettersom jeg ikke sto i en posisjon der hvor jeg kunne velge mellom mange
informanter, ble mine opprinnelige utvalgskriterier skjgvet noe til siden. Da jeg kontaktet
NFU skrev jeg allikevel at jeg gnsket foreldre til barn som bodde i enten selveierleilighet eller
som hadde leiekontrakt i en kommunal boligordning i Oslo. Alle matte motta bistand fra Oslo
Kommune, da helst dggnkontinuerlig bistand. Nedenfor vil jeg presentere fellesnevnerne

mellom hovedinformantene som deltok i denne undersgkelsen.
Hovedinformantenes fellesnevnere:
e Foreldrene har voksne barn med utviklingshemming.
o Utviklingshemmingen farer til at barnet vil ha behov for varig tilrettelagte tjenester.

e Deres barn bor i egen bolig, selveid leilighet eller kommunal leilighet, i en form for

bofellesskap i Oslo Kommune.
e Deres barn mottar dggnkontinuerlig bistand fra Oslo Kommune.

I tillegg til foreldregruppen gnsket jeg, som tidligere nevnt, a gjennomfare to ekspertintervju
med henholdsvis én saksbehandler ved et sgknadskontor i en bydel og én seksjonsleder i et
kommunalt bofellesskap. Jeg oppsekte farst en saksbehandler pa et sgknadskontor (kalt
bestillerkontor i enkelte bydeler), hun var av den oppfatning at dette var et spennende
prosjekt, dessverre hadde hun ikke tid og mulighet til & stille som informant. Etter pafalgende
to bom, hos to like hyggelige, men tydelig travle mennesker, fikk jeg komme og intervjue en
saksbehandler i en av Oslo kommunes bydelsadministrasjoner. Gjennom mitt nettverk pa

egen arbeidsplass ble jeg satt i kontakt med en seksjonsleder et bokollektiv som gnsket 4 stille
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til intervju. Ekspertintervjuene kunne bidra til & belyse hvordan samme situasjon oppleves i
fra forskjellige stasted. Etter fgrste samtale med disse to informantene, som jeg har valgt a
referere til som ekspertinformanter, sendte jeg dem en e-post der jeg beskrev formalet med
undersgkelsen og forelgpig problemstilling. De fikk ogsa en oversikt over temaene jeg gnsket

a snakke om under intervjuet.

5.2.4 Fgrstegangskontakt med foreldrene

Foreldrene som jeg ble satt i kontakt med via NFU var alle kort informert pa forhand om mitt
formal med intervjuet, nemlig at det var snakk om en masteroppgave med tema samarbeid
mellom foreldre og kommune. Da jeg tok kontakt var de derfor ikke uvitende om hvem jeg
var, eller hva jeg gnsket. Dette med unntak av informanten jeg ble satt i kontakt med via min
veileders nettverk, hun var jeg derimot blitt opplyst om at var svart engasjert i temaet jeg
gnsket & undersgke. Jeg tok kontakt med henne og forklarte hvordan jeg hadde fatt tilgang til
hennes nummer, og hva som var bakgrunn for at jeg ringte. Hun sa ja til & veere informant kort
tid etter jeg hadde lagt fram dette. Jeg sendte samtlige foreldre et informasjonsskriv pr e-post
(se vedlegg nr. 4), som tidligere var blitt godkjent av Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD). Foreldrene underskrev samtykkeskjema far vi startet intervjuet (vedlegg
4).

5.2.5 Utarbeiding av intervjuguide

«En intervjuguide omfatter sentrale temaer og spgrsmal som til sammen skal dekke de
viktigste omradene studien skal belyse» (Dalen 2011, s. 26) Etter & ha studert litteraturen og
lest artikler i aviser og pa internett begynte det & danne seg en del sparsmal. Med bakgrunn i
dette, men ogsa med utgangspunkt i arbeidsproblemstillingen begynte jeg arbeidet med
intervjuguiden. Dette er en tidkrevende prosess og det var sveert viktig for meg a ha en god
intervjuguide jeg kunne ta utgangspunkt i under intervjuene. Siden jeg bare skulle gjare ett
intervju med hver informant og i tillegg kun hadde 6 informanter, 4 hovedinformanter og 2
ekspertinformanter, var det sveert viktig a sikre meg sa mye relevant informasjon som mulig
under intervjuene. Jeg gnsket ogsa at informanten skulle fortelle om sin erfaring og
opplevelse sa apent som mulig, derfor ble det lagt mye vekt pa hvordan spgrsmalene var
utformet. Dalen (2011) framstiller en del spgrsmal en bar sparre seg selv om nar en lager

intervjuguide. Jeg fokuserte spesielt pa om spgrsmalet var klart, at det ikke kunne misforstas,
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at det var «utvetydig» som Dalen (2011) skriver. Videre var det viktig at jeg ikke stilte
ledende sparsmal, som nevnt tidligere ville jeg ikke legge ord i munnen pa informanten. Til
sist var det viktig at informasjonen som kunne framkomme av spgrsmalet var relevant for min
undersgkelse. Det var viktig at jeg stilte relevante spgrsmal. Dette gjaldt nar jeg utarbeidet
alle de tre intervjuguidene. Naturlig nok hadde jeg tre forskjellige intervjuguider, en til
hovedinformantene — foreldrene, en til seksjonsleder og en til saksbehandler (se vedlegg nr. 1,
2 09 3).

Jeg konstruerte temaer som jeg delte intervjuguidene inn i, med passende spgrsmal under
hvert tema. Temaene som var gjeldene i alle de tre intervjuguidene er: sgknadsprosessen,
bistand(sbehov) og samarbeid med foreldre / samarbeid med bydelsadministrasjon og
bistandsytere. Disse temaene valgte jeg fordi de er av spesiell interesse for undersgkelsen
min. Det var viktig a synliggjare de forskjellige erfaringene og opplevelsene til informantene
pa spesielt disse omradene. De andre temaene i intervjuguiden var viktig for a fa en helhet og
et innblikk i informantens verden. Jeg gnsket for eksempel & fa et innblikk i hvordan
foreldrene opplevde foreldrerollen, dette for & kunne belyse deres situasjon bedre. Kanskje
fant jeg ogsa fellesnevnere mellom foreldrene. | intervjuguidene kan man se at jeg har spurt
alle parter om deres forhold til store bofellesskap. Dette valgte jeg a gjere fordi jeg kunne se
av litteraturen og det politiske bildet, at dette temaet i en tid har veert betent. Derfor gnsket jeg
o0gsa a belyse hvordan mine informanter forholdt seg til denne debatten. Seksjonslederen og
saksbehandleren gnsket jeg at skulle uttale seg om begrepene normalitet, inkludering,
selvbestemmelse og individuelt tilpassede tjenester. Disse fire begrepene sto som
ngkkelbegrep da ansvarsreformen tradte i kraft i 1991, og det er bydelsadministrasjonen og

tjenesteyternes ansvar at disse begrepene far framsta i praksis.

Jeg valgte ogsa a dele inn intervjuguidene i temaer for lettere a finne fellesnevnere under
analyseringen av data, som kom senere i prosessen. I tillegg lettet det gjennomfaringen av

intervjuene pa bakgrunn av arsaker naermere forklart i kapittel 5.1.1.

5.2.6 Prgveintervju

A gjennomfare praveintervju er en viktig prosess i en kvalitativ intervjustudie. |
prgveintervjuet far man testet intervjuguiden, og man vil fa et inntrykk av om man far vite det
man gnsker, om det er flyt i sparsmalet, og om informanten forstar spgrsmalet. Dersom en

bandopptaker ogsa skal brukes er det lurt a teste denne pa forhand, og gjare seg kjent med
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dens funksjoner og lignende. Under prgveintervjuet blir man ogsa bedre kjent med seg selv

om intervjuer (Dalen 2011).

Jeg gjennomfarte mitt preveintervju med et familiemedlem, som har erfaring fra tidligere
arbeid med voksne med utviklingshemming og som ogsa har erfaring som leder innenfor
skolesektoren. Sammen gikk vi gjennom alle tre intervjuguidene. Etter dette prgveintervjuet
ble mange spgrsmal gjort tydeligere og noen spgrsmal ble fjernet eller lagt til. Deretter
gjennomgikk jeg intervjuguiden med min veileder — igjen ble mange spgrsmal omgjort og

temaer mer presisert.

5.2.7 Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD)

Ettersom jeg skulle intervjue privatpersoner om deres personlige forhold var det stor
sannsynlighet for at det ville forekomme utveksling av personopplysninger og sensitive
opplysninger. NSD beskriver personopplysninger som opplysninger knyttet til navn eller
referansenummer pa en navneliste eller en samling av bakgrunnsopplysninger. Dersom
dataene skal samles ved bruk av PC ma prosjektet meledes. Sensitive opplysninger ma meldes
selv om opplysningene ikke skal samles i en PC. Sensitive opplysninger er f.eks. opplysninger
om helseforhold (Norsk samfunnsvitenskapelige datatjeneste, 2012). For & avklare om mitt
prosjekt hadde meldeplikt kontaktet jeg NSD farst pr. telefon. De antok, ut i fra min
forklaring, at prosjektet utlgste meldeplikt. Jeg fikk en god informasjon om hva jeg burde
skrive i sgknaden og ca. hvor lang behandlingstiden var. Deretter sgkte jeg NSD om tillatelse
til & starte forskningsprosjektet. Jeg fikk godkjennelse ca. tre uker etter innsendt skjema (se

vedlegg nr. 5).

5.3 Gjennomfgring av intervjuene

Etter farste kontakt, men for intervjuet skulle finne sted, sendte jeg ut informasjonsskrivet til
alle informantene pr e-post (se vedlegg nr. 4). Selvfalgelig til en og en, slik at ingen navn og
e-postadresser ble viderefart. Jeg valgte ikke a sende fullstendig intervjuguide til foreldrene,
men heller en oversikt over temaene jeg gnsket skulle veere sentrale i samtalen (jf. kapitlene
5.1.1 0g 5.2.5). Jeg gjennomfarte alle de seks intervjuene med hjelp av en bandopptaker, pa
forhand hadde samtlige informanter godkjent bruk av denne. Far intervjuet startet gjenopptok

jeg kort hva tema for undersgkelsen var, min problemstilling og bakgrunn for valg av tema.
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Deretter informerte jeg de pa nytt om anonymitet og konfidensialitet, samt deres rett til &
trekke seg fra prosjektet med umiddelbar virkning. Jeg fortalte ogsa at jeg var pliktig & melde
prosjektet inn til NSD og at de som fglge av dette hadde godkjent mitt prosjekt. Informantene

skrev etter dette under pa det medbrakte samtykkeskjemaet.

Teknisk utstyr er anbefalt ved gjennomfering av denne typen intervjuer, spesielt fordi det er
viktig a ta vare pa informantens uttalelser, slik de ble ordrett uttalt der og da. Disse utsagnene
kan bli viktig i analyseringen og framstillingen av dataene. Bandopptakeren jeg brukte under
intervjuene var liten og nett, og ble naermest usynlig der den Ia pa bordet mellom oss. Dette
farte nok til at informantene ikke lot seg pavirke i sarlig grad av at samtalen ble tapet, noe
som ikke var et ukjent scenario tidligere, da bandopptakerne var veldig store og synlige
(Dalen, 2011).

Etter eget gnske fra hovedinformantene, altsa foreldrene, ble alle intervjuene, med unntak av
ett, foretatt i deres hjem. Ett intervju ble dessverre gjennomfart over telefon. Dette var fordi
en av informantene skulle reise til utlandet i forbindelse med jobb, dagen etter at jeg farst
hadde tatt kontakt. Hun ville ikke vare tilbake i Norge fer etter ca. to maneder, derimot ville
hun fortsatt stille som informant. Siden arbeidet med & skaffe informanter hadde vist seg a
veere sveert utfordrende, og jeg ikke gnsket a vente to maneder med a fa ferdig intervjurunden,
bestemte jeg i samrad med min veileder, at et telefonintervju matte bli lgsningen. Dette er
beklagelig, siden man gar glipp av all non-verbal kommunikasjon — med unntak av
stemmeleie og bruk av pauser. Dette forsgkte jeg a veare svart bevisst pa i samtalen med
denne informanten. | ettertid opplevde jeg ikke at intervjuet over telefon ga meg mindre

informasjon enn intervjuene foretatt ansikt til ansikt.

Hovedinformantene bestar i all hovedsak bare av mgdre, en av fedrene deltok mot slutten av
det ene intervjuet. To av informantene var fortsatt gift/samboende med far, mens de to andre
informantene i stor grad hadde oppdratt barnet alene. Arsaken til at moren var den som stilte
til intervju er nok sa enkel som at det er hun som er oppnevnt som hjelpeverge. Dette har jeg
derimot ikke gatt n&ermere inn pa, da jeg sa det slik at dette ikke var relevant i forhold til min
problemstilling. Oppgavens omfang er heller ikke stor nok til at jeg kunne tillate meg a se

nermere pa forskjellene mellom alenemgdre og foreldrepar.

Mitt inntrykk er at alle hovedinformantene stilte apne og klare til a fortelle om sine

opplevelser og erfaringer. Samtlige informanter, inkludert mine ekspertinformanter, syntes at

40



temaet var sveert viktig. Min opplevelse er at noen av foreldrene ogsa uttrykte oppriktig glede
over at temaet skulle belyses i en masteroppgave. Dette ga meg visshet om at jeg hadde valgt
et viktig, og riktig, tema. Samtidig begynte jeg a kjenne tyngden av ansvar. Mitt gnske er a
videreformidle all informasjon pa en god mate og vise et riktig bilde av situasjonen. Slik at
alle parter i framtiden er mer opplyst om problemomrader, og dermed kan forhindre at

misforstaelser eller problemer oppstar.

Ekspertintervjuet med sakshehandler ble gjennomfart pa hennes kontor. Hun fortalte med en
gang jeg kom, at hun kun hadde tid til 10.15. Dette gjorde at jeg et gyeblikk ble noe stresset
med tanke pa gjennomfgringen. Jeg opplevde at jeg matte forte meg a stille spgrsmal, og at
jeg ikke hadde tid til & konsentrere meg om oppfelgingssparsmal. Utover i samtalen derimot,
oppdaget jeg at tidspresset gjorde samtalen effektiv. Jeg var skjerpet i forhold til a
gjennomfgre samtalen slik jeg hadde tenkt. Allikevel sto jeg igjen etter samtalen med en
undring pa om jeg hadde fatt stilt alle oppfalgingsspgrsmalene jeg burde. Det var da en
trygghet at informanten oppfordret meg til & ta kontakt dersom jeg @nsket mer opplysninger.
Ekspertintervjuet med seksjonslederen ble gjennomfart pa et kontor som min arbeidsgiver
hadde stilt til min disposisjon. Jeg hadde en opplevelse av at vi hadde god tid og intervjuet ble
gjennomfart pa god mate. Til tross for dette, hadde jeg en opplevelse av ogsa denne gangen
ikke & ha fatt ordentlig utredning pa omradene jeg gnsket. Denne usikkerheten tror jeg kom av
bade sakshehandler og seksjonsleders noe vage forklaringer innenfor enkelte temaer. Kvale
og Brinkmann (2009) skriver at det for en forsker er viktig a stille kritiske
oppfelgingsspersmal for a teste palitelighet og gyldighet ved det informanten forteller. Min
opplevelse er at jeg ikke maktet min rolle som forsker godt nok. Jeg klarte ikke & veere kritisk
nok i mine oppfalgingsspersmal der hvor jeg falte at informanten var noe vag. Jeg tror ikke
dette skyldes at jeg var lite forberedt, men heller at denne svikten meldte seg som falge av

min Kkorte erfaring som forskningsintervjuer.

5.3.1 A gjennomfgre et kvalitativt forskningsintervju

I en intervjusituasjon er det viktig at forskeren Iytter til informanten, og viser interesse bade
ved non-verbal og verbal kommunikasjon. A lytte er tillitsskapende. For at informanten skal
apne seg a fortelle om seg selv, og situasjoner som har opplevdes vanskelig, er det viktig at
informanten opplever at han/hun blir lyttet til og at intervjuer er interessert (Dalen 2011). Jeg
haper at jeg klarte & vise min interesse, bade ved maten jeg satt pa, blikk-kontakt og verbale
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ytringer. Dalen (2011) skriver at utrenede intervjuere ofte har vanskeligheter med a forholde
seg til pauser som oppstar i intervjuet. Slike pauser gir informanten tid til & reflektere rundt
spgrsmalet som er stilt og gir ogsa mulighet for & samle tankene. Jeg var bevisst pa dette for
jeg startet intervjurunden, men allikevel tok meg i a avbryte en slik pause ved et par
anledninger i de farste intervjuene. Derfor var jeg ekstra bevisst pa a la informanten ta ordet
igjen dersom slike pauser oppsto i de senere intervjuene. Her er selvfglgelig kroppssprak og
tolking av situasjonen viktig. Pauser kan ogsa oppsta fordi informanten venter pa at intervjuer
skal ta ordet igjen. Kvale og Brinkmann (2009) vektlegger at intervjueren, altsa meg selv,
fungerer som et forskningsinstrument. For & vare en dyktig intervjuer har man faglig tyngde
innenfor temaet og man er ogsa dyktig innenfor menneskelige interaksjoner. Slik jeg ser det,
handler menneskelig interaksjoner blant annet om & lytte og vise interesse, slik som nevnt
over. Som intervjuer er det viktig at man hele tiden er fokusert, slik at man kan ta raske
beslutninger om hva slags svar som skal falges opp med videre spagrsmal og hvordan
sparsmalet skal stilles (Kvale og Brinkmann 2009). Sistnevnte forfattere beskriver atte
forskjellige kvalifikasjoner en god intervjuer bgr inneha. To av disse kvalifikasjonene ble
nevnt ovenfor, i forhold til det & veere kritisk og kunnskapsrik — ha faglig tyngde. Andre
kvalifikasjoner forfatterne mener en god intervjuer bar inneha er struktur, klarhet — kunsten a
stille klare spgrsmal, vennlighet, fglsom — lytter aktivt og er empatisk, apen — oppfatter hvilke
tema som er spesielt viktig for informanten og styrende — har en klar oppfatning av hva

han/hun gnsker a finne ut.

5.3.2 Transkriberingsprosessen

Jeg startet alltid transkriberingen rett etter at intervjuet var ferdig, og satte av en til to dager til
dette arbeidet. Noen intervjuer tok lenger tid a transkribere enn andre, for selv om intervjuene
var ca. like lange, var det noen informanter som hadde mer flyt i talestrammen enn andre. A
transkribere vil si at jeg omgjorde den muntlige dataen fra lydbandet til skriftlig tekst. Dette er
en tidkrevende prosess, som nevnt kunne jeg bruke to dager pa transkriberingen. Dalen (2011)
anbefaler at forskeren selv utfgrer transkriberingen, siden dette gir god kunnskap om og
oversikt over datamaterialet. Kvale og Brinkmann (2009) mener at en transkripsjon er en
svekket utgave av intervjusamtalen. De er opptatt av hva som skjer i prosessen der hvor
muntlig sprak blir omgjort til skriftlig sprak, blant annet er ironi vanskelig & overfare til en
utskrift. Dalen (2011) papeker at nar man etter hvert forholder seg kun til teksten, eller

utskriften, som ramateriale, sa er det viktig a bruke lydbandet som en oppklaring dersom noe
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framstar uklart i teksten. Det er viktig at informantenes informasjon ikke blir feilaktig

gjenfortalt.

5.3.3 Feltnotater

Underveis i intervjuet farte jeg notater om hvordan jeg opplevde informanten under
forskjellige temaer vi snakket om. Virker informanten trist, sint, oppgitt eller glad? Jeg
forsgkte a legge merke til informantens kroppssprak sammen med tonefallet, men samtidig
ogsa notere ned egne refleksjoner. Jeg opplevde at en informant kom inn pa et tema jeg hadde
lest om, og passet pa a notere meg dette. Jeg merket meg ogsa at de intervjuene jeg gjorde
etter mgtet med saksbehandleren gav meg mer innblikk i forskjellene mellom de to gruppene.
Kort sagt forsgkte jeg a notere ned informasjon som ville bli borte pa lydbandet. Disse
iakttagelsene sier Dalen (2011) er viktig innsamling av datamateriale. Hun papeker at

analyseprosessen starter allerede i intervjufasen, da forskeren iakttar og observerer.

5.4 Reliabilitet og validitet

Det strides om bruken av begrepene «reliabilitet» og «validitet» innenfor kvalitativ forskning.
Dalen (2011) papeker at det er viktig at man behandler spgrsmalene innenfor reliabilitet og
validitet, men at det bgr brukes en annen terminologi. Corbin og Strauss (2008) sier at de ikke
faler seg komfortable med de ovennevnte begrepene i en kvalitativ studie, de bringer med seg
for mye av det kvantitative aspektet. Som Corbin og Strauss (2008) skriver, viser begrepet
«credibility» til at dataene er «trust worthy» og «believable». Dataene er til & stole pa, og de
er troverdige. Dataene reflekterer informantens, forskerens og leserens erfaringer innenfor et
emne, men forklaringen er bare en av mange plausible, eller holdbare, fortolkninger av
dataene (ibid.).

5.4.1 Reliabilitet

Kvale og Brinkmann (2009) skriver at reliabilitet har a gjere med resultatets konsistens og
troverdighet. | denne type forskning, altsa kvalitativ forskning, skriver Kvale og Brinkmann
(2009) at reliabilitetsspgrsmalet ma rettes mot om informanten hadde kommet til & gi det
samme svaret til en annen forsker. | kvantitativ forskning avgjer reliabiliteten om

innsamlingen av data og analysen av denne, kan etterprgves ngyaktig av en annen forsker
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(Dalen 2011). Dalen (2011) poengterer videre at a etterprgve resultatene pa denne maten lar
seg vanskelig gjare i kvalitativ forskning, fordi informanten og situasjonen forandrer seg. |
kvalitativ forskning ma man vaere ngye med forklaringen av de forskjellige leddene i
undersgkelsen. Man ma beskrive forholdene rundt forskeren, informanten og
intervjusituasjonen. Pa denne maten kan en annen forsker ta pa seg de samme
«forskerbrillene», som Dalen kaller det, og vandre igjennom forskningsresultatet (ibid.). Jeg
har i dette kapitlet forsgkt a redegjare godt innenfor hvert steg av min undersgkelse. Tidligere
I dette metodekapitlet redegjorde jeg for valget av informanter. Jeg nevnte blant annet
reliabilitetssparsmalet ved bruk av mennesker med utviklingshemming som informanter, og
uttrykte bekymring rundt faren ved a legge ord i munnen pa dem. Kvale og Brinkmann (2009)
skriver at ved 4 stille ledende spgrsmal star man i fare for a pavirke svarene man far i stor

grad. Dette vil svekke undersgkelsens reliabilitet.

5.4.2 Validitet

Validitet handler om hvorvidt forskeren undersgker det som er ment a undersgke (Kvale og
Brinkmann 2009). Kvale og Brinkmann (2009) presenterer ogsa validering i syv trinn, og
presiserer at validitetsprinsippet gjennomsyrer hele forskningsprosessen. Fra tematisering til
analysering og rapportering. Dalen (2011) presenterer ogsa validitet igjennom en hel prosess.
Forskerrollen, min egen rolle i undersgkelsen, er viktig i vurderingen av undersgkelsens
validitet. Forskeren ma gjare rede for sin tilknytning til temaet som undersgkes, for at leseren
kan vurdere om denne tilknytningen kan ha pavirket tolkningen av resultatene (ibid.). | og
med at jeg jobber i et bofellesskap for utviklingshemmede, sa kan det tenkes at foreldrene har
modifisert seg noe i sin uttalelse om hvordan samarbeidet med tjenesteyterne rundt sitt barn
har veert. Jeg tror ikke dette er tilfelle, da alle foreldrene virket arlige og sa ut til a svare
spontant, eller fra hjertet, nar de snakket om tjenesteyterne i barnets hjem. Helt uavhengig av
om dette var positive eller negative opplevelser. Min forforstaelse far jeg startet
undersgkelsen er ogsa av betydning. Jeg valgte a gjennomfare denne undersgkelsen om
foreldre-kommunesamarbeid fordi jeg hadde en opplevelse av at samarbeidet ofte var
vanskelig pa dette omradet. Jeg var kanskje pavirket av media og av foreldre jeg har matt
igjennom mitt arbeid, til & tenke at bydelsadministrasjonen eller kommunen gjorde ting
vanskeligere enn de trengte a veere. Dette var jeg ganske klar over underveis i prosessen, og

spesielt underveis i intervjuene og forsgkte a fa fram et korrekt bilde av hvordan mine
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ekspertinformanter opplevde mennesker med utviklingshemmings bosituasjon og prosessen
rundt dette.

5.5 Etiske refleksjoner

| starten av denne prosessen gjorde jeg meg noen etiske refleksjoner, og det jeg var spesielt
opptatt av da var ivaretakelsen av foreldrene. A vare forelder til et barn med
utviklingshemming kan i mange faser av livet vare stressende og bekymringsfullt. Dersom
foreldrene jeg snakket med hadde darlige opplevelser rundt de temaene jeg gnsket a belyse,
ville det gke foreldrenes sarbarhet. Jeg var ogsa opptatt av at alle informantene (hoved- og
ekspertinformanter) skulle bli ivaretatt med tanke pa anonymitet og konfidensialitet. Dette var
derfor noe av det farste jeg snakket om i min fgrste kontakt med informantene, og jeg var
ngye med a legge sarlig vekt pa det overfor de ansatte i kommunen. Dette fordi jeg var redd
for at de ikke ville stille til intervju dersom de var redde for at de matte sta fram med navn
eller andre opplysninger som kunne gjenkjenne dem. Min opplevelse i etterkant er ogsa at
kommunens ansatte var mer opptatt av anonymitet, den ene av de to informantene startet
naermest telefonsamtalen med a spgrre om det var anonymt. Jeg hadde selv ikke kommet nok i
gang med samtalen til at jeg hadde opplyst om det ennd. Min opplevelse var at noen av
foreldrene nermest tok det som en selvfalge at det var anonymt, mens andre virket 4 ha et litt
mer avslappet forhold til det hele.

Kvale og Brinkmann (2009) skriver at konfidensialitet i denne sammenhengen innebarer at
informasjon og andre opplysninger om deltagerne ikke avslares. | mitt tilfelle opplevde jeg at
blant annet seksjonsleder fortalte om problemer knyttet til en av beboerne i kollektivet, som
for & gi et eksempel pa et tema. Hun gnsket derimot ikke at dette skulle komme med i
undersgkelsens resultat, og forsikret seg pa ny om at samtalen var konfidensiell. Noen av
foreldrene fortalte ogsa historier som de ikke gnsket jeg skulle nevne, fordi det ville bli lett &
identifisere dem dersom den aktuelle historien kom fram. Dette viser hvor viktig
konfidensialitet er. Dersom jeg kan love konfidensialitet vil informantene apne seg mer, og

jeg vil fa et bedre inntrykk av deres opplevelsesverden.

I mitt informasjonsskriv til foreldrene 1a det vedlagt et samtykkeskjema, som jeg ba
foreldrene underskrive. Dette samtykkeskjema inneholdt informasjon om at informanten

kunne trekke seg fra forskningsprosjektet uten konsekvenser og at all informasjon ville bli
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behandlet konfidensielt og bli anonymisert. Kvale og Brinkmann (2009) skriver at informert
samtykke innebzrer at informanten er informert om undersgkelsens formal og hovedtrekk ved
rapportens design. Et samtykkeskjema skal dessuten ogsa sikre at informanten deltar frivillig.
Mine informanter ble informert om bakgrunn og formal ved undersgkelsen under farste

kontakt og via informasjonsskrivet.

Som tidligere nevnt (jf. 4.2.5) er en forsker palagt a sgke tillatelse hos Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste nar et forskningsprosjekt som samler inn
personopplysninger, eller sensitive opplysninger, planlegges. Under utfyllelsen av sgknaden
matte jeg gjere rede for om opplysninger om tredje person skulle samles inn. Siden jeg skulle
samle opplysninger om barna til hovedinformantene, presiserte jeg at det var opp til
foreldrene, som hjelpeverger, om de ville opplyse sitt barn om at de ble omtalt i et

forskningsintervju (se vedlegg nr. 5).
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6 Framstilling og drgfting av
datamaterialet

| dette kapitlet skal jeg legge fram resultatene etter analyseringen av mine data. Jeg vil farst
presentere resultatene fra intervjuene med mine hovedinformanter, altsa foreldrene, i lys av
temaene i kapittel 2. Jeg anser dette som viktige temaer, og har derfor valgt farst a belyse
foreldrenes opplevelser pa disse omradene. Deretter vil jeg presentere ekspertinformantenes
uttalelser pa aktuelle omrader innenfor disse temaene. Sa vil jeg presentere foreldrenes
uttalelser om foreldrerollen, deres opplevelse av samarbeidet med bydelsadministrasjon og
bistandsytere, og til slutt hvordan prosessen for tildeling av bolig skjer. Videre beskrivelse av
ekspertinformantenes uttalelser vil bli presentert pa omrader hvor det er interessant a belyse
likheter eller ulikheter. Draftingen vil forega underveis i dette kapitlet og gjares i lys av
relevant teori som er presentert i kapitlene 2, 3 og 4. Jeg minner om problemstillingen for

denne oppgaven:

Hvordan opplever foreldre til barn med utviklingshemming samarbeidet med

kommunen omkring sitt barns boligsituasjon?

6.1 Foreldrene om sine barn og deres daglige liv

Jeg vil i farste omgang presentere de funnene som har sammenheng med temaene belyst i
kapittel 2. Disse temaene er «et sosialt nettverk», «en aktiv hverdag med en meningsfull
fritid» og «a bo i eget hjem». Disse temaene gar noe inn i hverandre, men jeg vil allikevel
forsgke a presentere de separat. Aller farst, for & avklare hvem det i denne undersgkelsen er
snakk om, vil jeg presentere informantenes barn med alder, kjgnn, bistandsbehov og diagnose,

samt hvordan de bor i dag.

6.1.1 Barna det er tale om

I min intervjuguide startet jeg med spegrsmal som omhandlet barnet i dag. Ved a stille
spgrsmal i denne kategorien ville jeg fa informasjon om barnets alder, diagnose, hvordan det
bor i dag — nar det flyttet hjemmefra, og bistandsbehov. Dette er viktig bakgrunnsinformasjon
for meg, og jeg opplevde at disse spgrsmalene var fine a starte intervjuet med. Som Dalen

(2011) skriver bgr man starte et intervju med sparsmal som er designet for a fa foreldrene til &
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fole seg vel og avslappet. Mine apningssparsmal omhandlet helt konkret informasjon om
barnet. Jeg sa det slik at & svare pa disse sparsmalene ikke ville vaere utfordrende for
foreldrene, og at de dermed ville veere fine inngangssparsmal til temaene jeg gnsket a snakke

om.

Barna det er snakk om i denne undersgkelsen har alle en utviklingshemming, og som fglge av
det behov for bistand i varierende grad. Alle bor med dggnkontinuerlig bistand, men det
varierer om de har vaken eller hvilende nattevakt. Begge kjenn er representert, det vil si to er
menn og to er kvinner. To av barna har Downs syndrom, en har utviklingshemming og
selektiv autisme og en har Cerebral Parese og utviklingshemming. Barna er i dag i en alder fra
30 — 38 ar, og de flyttet fra foreldrene i en alder fra 27 til 31 ar. Noen av utsagnene i forhold
til dette er:

«Han bodde hjemme faktisk til 2006, da var han 31 ar. Og det var litt for sent».

En annen mor forteller at datteren flyttet inn i et nybygd kommunalt bofellesskap da hun var

28, jeg spgr om hun bodde hjemme helt til da og moren svarer:

«Ja, det gjorde hun. Sann jeg ser i ettertid - for henne sa var det bra a kunne bo
hjemme sapass lenge, men for meg sa var det i overkant lenge».
Alle fire foreldrene uttrykte pa forskjellig méte at de hadde signalisert til kommunen flere
ganger om at de gnsket et botilbud til sitt barn. En av foreldrene sa at de ikke hadde fatt noe
tilbud i det hele tatt, mens for de andre tre hadde det veert varierende grad av kvalitet pa
tilbudene. Problematikken rundt dette kommer jeg tilbake til i kapittel 6.4.

To av barna leier leilighet i kommunalt bofellesskap, og to bor i selveid leilighet i privat
borettslag som foreldrene har tatt initiativ til & bygge opp. Ingen av barna bor i samme
bofellesskap eller borettslag. De bor i tre forskjellige bydeler i Oslo, altsa sa bor to av barna i
samme bydel. Dette er helt tilfeldig og kom fram underveis i undersgkelsen. For gvrig er de
private borettslagene ogsa bofellesskap i henhold til Husbankens retningslinjer (jf. kapittel 4.1

0g 4.1.1), det vil si private leiligheter lokalisert under samme tak, med et fellesareal.

6.1.2 Et sosialt nettverk

Meyer (i Bjgrnra et al., 2008) skriver at for mennesker med utviklingshemming utgjer
bistandsyterne et viktig sosialt nettverk, men at dette nettverket ofte er svert ustabilt. Dette

48



fordi mange i denne typen arbeid gar i sma stillinger, og som falge av det blir ofte
personalgruppen ganske stor. For mennesker med utviklingshemming vil det bety at de far
mange mennesker a forholde seg til, dette gjere at tillit vanskelig lar seg bygge mellom
bistandsyter og tjenestemottaker. Dette kan fare til at tjenestemottaker blir utrygg (ibid.).

Foreldrene i denne undersgkelsen bekrefter til en viss grad dette. De sier:

«Utviklingshemmede trenger statte for a utvikle sin identitet og for & opprettholde et
godt selvbilde. Det store antallet tjenesteytere gjar det vanskelig & bli kjent med hver
enkelt og falge opp».

«Det blir fort mange mennesker pa en slik plass, og M har brukt lang til pa a ordne
seg og bli kjent. Det er 28 stykker som jobber der, og bare 8 gar i mer enn femti
prosent stilling».
Informantene setter her ord pa bekymringen de opplever ved det store antallet bistandsytere
rundt sine barn. Moren det er referert til sist antyder ogsa at sannen kanskje hadde slatt seg til
ro raskere om det hadde veert feerre bistandsytere rundt han. En annen informant forteller at
hun selv har laget et system som synliggjar for datteren hvem som kommer nar, da dette er
viktig for datteren a holde rede pa. Et bilde av personalet som skal veere der dag, kveld og natt

den uka, henger pa en metalltavle. Moren sier:

«Jeg kikket pa denne tavla da jeg var hos henne i gar. Det var noen hull her og der,
men av de som hang oppe var det 12 forskjellige mennesker. Jeg ser jo at hun taper pa
at hun er sa sosial, og bor med andre som trenger mer kontinuitet. Men datteren min
er ogsa avhengig av kontinuitet».
Moren uttrykker en bekymring over det store antallet bistandsytere som datteren ma forholde
seg til i lgpet av en uke. At hennes datter opplever mindre grad av kontinuitet enn hun har
behov for, kan gjare henne utrygg slik som Meyer (i Bjernra et al., 2008) skriver. Det er pa

bakgrunn av dette utsagnet grunn til & tro at det er dette moren er engstelig for.

Utover nettverket som bistandsytere skaper, nevner bade Setersdal (1994) og Meyer (i
Bjarnra et al., 2008) at et sosialt samveer med andre mennesker med utviklingshemming ogsa
er et viktig nettverk. | falge Meyer (ibid.) kan dette bidra til & motvirke ensomhet. Dette var
ogsa noe som foreldrene var svert opptatt av. En av mgdrene hadde jobbet lenge for at
datteren skulle fa bo i et bokollektiv sammen med fire venninner. Dette kollektivet ble aldri

en realitet, i falge moren pa grunn av lite villighet i bydelen. Mer om hvorfor bokollektivet
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aldri ble en realitet kommer jeg tilbake til (jf. kap. 6.5). | dag bor datteren i et bofellesskap

med en tilfeldig gruppe naboer, i forhold til dette sier moren:

«Hun har ikke noe sosialt med dem hun bor sammen med. Hun er ikke interessert i &
ha noe med dem a gjare heller. Det matcher ikke i det hele tatt. De er veldig ulike,
med helt ulike behov».
Moren fortalte ogsa hun syntes dette var synd. Det var jo ikke slik de fagrst hadde sett det for
seg. En av de andre mgdrene, med en sgnn som bor i selveid leilighet i privat borettslag,
fortalte at sveert fa av dem han flyttet sammen med kjente hverandre. Derimot har

bistandsyterne jobbet mye med dette. Moren sier:

«Det har gatt seg til veldig, og det er bra. Det blir jo pa en mate deres sosiale sfere».

Antagelig er det derfor foreldrene har veert opptatt av hvem barna bor sammen med, de vet at
barna deres vil komme til & ha mye samver med naboene. | begge de private borettslagene har
foreldrene hatt stor makt i forhold til hvem som flytter inn som naboer. | begge disse

borettslagene har foreldrene sett et behov for en viss grad av normalitet. Disse to uttrykker:

«Det er fire unge gutter i 20-30 arsalderen, som er relativt like. Ogsa er det to som
skiller seg ut, hun ene fordi hun er jente og ogsa autist. Han andre fordi han er en
godt voksen mann. S3, litt sann som det er i et borettslag».

«Vi var ikke opptatt av at alle skulle ha Downs syndrom, slik som var sgnn, men at det

skulle vaere blanda folk. Rett og slett. Det har noe med & ta vare pa en form for

normalitet innenfor utviklingshemmede. Vi ser pa det som ganske vellykket».
Foreldrene uttrykker at de gnsket & pavirke hvem barna deres skulle bo med, samtidig var
begge opptatt av en viss form for normalitet. Normaliteten de sikter til er variasjon av typen
mennesker som bor i borettslaget. Det ser ut til at de foreldrene som har kunnet medvirke til
hvem barna skal bo sammen med, har bevart en fglelse av kontroll. Denne falelsen av kontroll
har foreldrene som ikke har fatt bidratt til & bestemme hvem barna bor sammen med, ikke fatt
oppleve. Dette kan ha fert til at sistnevnte foreldre er mer skeptisk til hvordan gruppen er satt
sammen, nettopp fordi kontrollen er borte. Nar det er sagt, sa skriver barne-, likestillings- og
inkluderingsdepartementet (BLD) (2010), jf. kapittel 4.1, at mennesker med
utviklingshemming ikke skal dele leilighet eller bokollektiv med mennesker de ikke gnsker &
bo sammen med. Om BLD her sikter kun til bokollektiv, eller om de ogsa sikter til
bofellesskap er noe uklart. Dette fordi BLD (2010) ogsa skriver at det er viktig a legge til rette

for at mennesker med utviklingshemming skal fa bo slik de selv gnsker. Med dette utsagnet
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ma en anta at slik de selv gnsker ogsa betyr en medvirkning til hvem de skal dele tak med nar
de bor i bofellesskap. Tross alt er bofellesskap for utviklingshemmede en ganske tett boform.
Som moren referert ovenfor sa, det blir pa en mate deres sosiale sfere. | henhold til pasient-
og brukerrettighetsloven (1999), jf. kap. 4.2.1, har nermeste pargrende rett til & medvirke,
dersom tjenestemottaker ikke har samtykkekompetanse. At foreldrene gnsker a delta i
avgjerelsen om hvem barnet skal bo med, er med bakgrunn i dette ikke et urimelig enske. For
moren sitert pa forrige side var det viktig at datteren skulle bo sammen med venninner, og for
hennes datter ville det veert en fin ordning. | stedet bor datteren nd med mennesker hun ikke
har noe til felles med, og heller ikke gnsker & tilbringe tiden med. Nar denne datteren, som vi
skal se nedenfor, ogsa far lite bistand til & utfare aktiviteter utenfor hjemmet, farer det ganske

raskt til fare for ensomhet.

Med tanke pa sosialt samveer med andre mennesker med utviklingshemming og sosial kapital
som jeg kort redegjer for i kapittel 2.2, er en av informantene inne pa noe ganske beskrivende.
Hennes sgnn har faste ukentlige aktiviteter, blant annet fotball, frisbee, samvar med
stgttekontakt og lesegruppe. | tillegg er det godt naboskap og vennskap i bofellesskapet. |

forhold til dette sier moren:

«At de i borettslaget skal veere veldig mye sammen, det lar seg ikke lett gjgre. Og da er

jeg forngyd, de lever sitt liv, ut i fra sine interesser».
Moren uttrykker dette nar vi snakker om individuelle interesser, og om dette blir tatt hgyde
for i bofellesskapet. Informanten som her er referert, beskriver en tilsynelatende vanlig
hverdag, som vi alle kan kjenne oss igjen i. En hverdag preget av forskjellige aktiviteter,
kontakt med forskjellige mennesker og et hjem som er preget av gode forhold. Slik jeg har
tolket moren her, er det noe av det hun er forngyd med. Sgnnen hennes lever et godt liv — han
har det bra hjemme, han har en rik fritid og har gode venner. 1 disse forskjellige aktivitetene
han deltar i, er han sammen med likesinnede kamerater. Aktivitetene og menneskene rundt
utgjer forskjellige sosiale nettverk. Disse nettverkene gir han forskjellige impulser og
erfaringer, som han kan dra nytte av i samvar med sin stgttekontakt, sin familie og blant
naboene i bofellesskapet. | falge Meyer (i Bjgrnra et al., 2008) kommer mengden sosial
kapital i et nettverk, an pa ressursene til menneskene som deltar i det sosiale nettverket, og
deres tilgang til ressurser i andre nettverk. Slik sett er denne sgnnen en god sosial ressurs for
de andre medlemmene i de forskjellige nettverkene. Forutsatt at de andre medlemmene i

nettverkene er like aktive i andre nettverk, som sgnnen det her er snakk om, kan alle lare noe
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av hverandre og alle har noe a tilfaye gruppen. Slik kan ensomhet forhindres, og dette viser

noe av grunnen til hvorfor det er viktig a strebe etter en innholdsrik hverdag.

6.1.3 En aktiv hverdag med en meningsfull fritid

| kapittel 2.3 belyste jeg i stor grad stettekontakten, og dens betydning for mennesker med
utviklingshemming. Blant tre av mine informanter opplevde jeg ogsa stgttekontakt som et
viktig tema. En av mgdrene har samme opplevelse i forhold til stattekontakt som enkelte av
informantene til Thorsen og Myrvang (2008). Datteren har vedtak pa stgttekontakt, men

stottekontakten er ikke pa plass. | forhold til dette sier moren i denne undersgkelsen:

«Hun har vedtak pa stgttekontakt 12 timer i maneden. Det har veert noen innom der i

kortere tid, ogsa blir de borte igjen. Det fungerer ikke».
Moren forteller om en ordning som ikke fungerer, fordi menneskene som skal vere
stgttekontakter ofte ikke har sett et menneske med utviklingshemming fer. Hun sier at
personalet prgver a gi opplaring, selv om det ikke er deres ansvar, men det fungerer sa darlig
at stattekontakten forsvinner etter kort tid. Moren sier at det kan ga % ar fer en ny er pa plass,
og denne forsvinner igjen like fort. Thorsen og Myrvang (2008) skriver at det ofte er
vanskelig a finne stattekontakt fordi rekrutteringen er lav. I sine undersgkelser fant de ut at
det ofte er foreldrene som sitter igjen med ansvaret for a finne en stettekontakt. Min informant

uttrykker:

«Da hun var yngre og bodde hjemme sa hadde hun gode stettekontakter. Disse var det
jeg som ordnet med. Pa den tiden var jeg leerer, og hadde assistenter som jeg sa kunne
passe, og spurte disse. Ofte var det vellykket et ar eller to. Na har jeg ikke tilgang pa
den ungdommen lenger».
Jeg spgr moren om hun na ser seg avhengig av hjelp til a skaffe stgttekontakt av
bydelsadministrasjonen, moren bekrefter dette. En av de andre informantene forteller om hvor
stor glede hennes datter har av sin stattekontakt. Denne gleden vitner om hvor viktig

stattekontaktordninger er. Denne moren sier:

«Altsd, det har nesten uten unntak fungert bra med stettekontakter. Fordi at min datter
oppfatter at det er hennes tid. Hun kommer farst, hva hun har lyst til & gjagre. Det er sa
lystbetont».

Moren uttrykker her at stattekontakten helt klart har en stor betydning, og datterens
stottekontaktordning fungerer tydeligvis slik som det er tiltenkt at denne ordningen skal
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fungere. Samme informant sier at hun ogsa stort sett har funnet stgttekontaktene selv. Thorsen
og Myrvang (2008) skriver at en stgttekontakt skal veere med pa aktiviteter som
tjenestemottaker gnsker a delta pa, og den skal bidra til at tjenestemottaker far en mer
meningsfull fritid. For at stettekontaktordningen skal fungere, er det viktig at stgttekontakten
gir av seg selv og er personlig engasjert, skriver Andresen Soldal (2003). Med tanke pa moren
sitert ovenfor, hvor datteren ikke har stgttekontakt, er kanskje noe av problemet at
stattekontakten ikke blir lenge nok til at et personlig engasjement og ansvarsfalelse vekkes.
At stattekontakten er i sa kort tid, kan kanskje ogsa tyde pa at det er ikke er blitt informert
godt nok om hva stettekontakten kan forvente seg. Moren er ganske klar pa hvem hun ser pa

som ansvarlig:

«Bydelsadministrasjonen har for sa vidt gjort jobben sin med a fatte vedtak, men de

har ikke gjort jobben sin med hvordan organisere stgttekontaktordningen bedre».
I henhold til helse- og omsorgstjenesteloven (HOL 2011), presentert i kapittel 4.4, skal
kommunen blant annet tilby stgttekontakt. Kommunens ansvar inneberer en plikt til
planlegge, gjennomfare, evaluere og korrigere tjenesten, slik at tjenestenes omfang og innhold
samsvarer med krav fastsatt i lov eller forskrift (HOL § 3-1 2011). A fatte et vedtak innebaerer
for kommunen ogsa en plikt til & gjennomfare tjenesten. Kommunen skal evaluere tjenesten,
og deretter eventuelt korrigere sine eksisterende rutiner slik at tjenesten blir utfert. For denne
moren og hennes datter, er vedtaket om stgttekontakt meningslgst fordi stattekontakten ikke
eksisterer. Slik sett har moren her rett, bydelsadministrasjonen med ansvar for hennes datter,
har ikke gjennomfart hele arbeidet. Det er ogsa liten tvil om at datteren gar glipp av et viktig
tilbud. Som den andre moren det er referert til sier, sa har hennes datter stor glede av tiden
med stattekontakten. Nar en stattekontaktordning fungerer, er den tydelig viktig for

menneskene som mottar tjenesten.

| kapittel 2.3 presenterer jeg ogsa fritidsaktivitetene til mennesker med utviklingshemming i
samvaer med bistandsyterne i boligen. Samme informant som fortalte at datteren ikke har
stattekontakt, fortalte ogsa at hun var skuffet over bistanden datteren far av de ansatte i
boligen, i forhold til egen fritid. Datteren bor i et bofellesskap der hvor hun har lite til felles
med naboene, hun er ogsa den som trenger minst bistand, som falge av dette ma hun dele ett
personale med en eller av og til to andre. P& grunn av dette blir hun skadelidende. Moren
forteller om ting datteren liker & gjere, men som hun svert sjelden gjgr med bistandsyterne i

boligen:
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«Det hun vil, min datter, det er a dra pa Aker Brygge, pa kafé eller pa kino. Hun vil
gjerne ha med noen i svammebasseng, og liker a holde pa i klatrevegg. Hun har ogsa
sertifikat pa skicart i slalombakken».
A g tur i nabolaget er en aktivitet som moren forteller at de gjerne gjar i denne boligen,
hennes datter derimot har ingen interesse av dette. Moren forteller at datteren har aldri veert
glad i bare a ga tur, det ma vaere et mal med turen. Moren forteller videre at hun har gitt
tillatelse til at datteren kan veere igjen alene nar de andre er ute og gar tur. Moren sier:

«Jeg vet at det er sann i mange boliger, at de gar tur i nabolaget. Og det er bra det,

men det er ikke alle som gidder a veere med pa det. Det resulterer i at min datter uhyre

sjelden er ute pa noe, med personalet i boligen».
Jf. kapitlene 2.2 og 6.1.2 omhandlende sosial kapital og sosialt nettverk, er denne datteren i en
helt annen situasjon enn sgnnen til informanten som beretter om hans deltagelse i forskjellige
aktiviteter i kapittel 6.1.2. Vedkommende det her er snakk om har lite kontakt med naboene
sine. Hun far lite bistand fra bistandsyterne til & kunne leve et aktivt liv, og slik blir hennes
mulighet til & samle sosial kapital og opprette sosiale nettverk innskrenket. Dermed er faren
for & bli ensom ogsa sterre. Sa er det slik at om man trenger lite bistand, eller minst bistand i
sammenligning med andre, betyr ikke det at man ikke trenger bistand. Aktivitetene som
moren nevner er aktiviteter som datteren ikke kan gjennomfgre alene. Hun er kanskje
selvstendig i hjemmet sitt, men det betyr ikke at hun er like selvstendig utenfor hjemmets fire
vegger. Jeg spgr moren om datteren har vedtak pa oppfelging av fritidsaktiviteter, det har hun

ikke. Moren sier:

«Nei, det far jeg ikke til & fa. De sier at det ikke er lovpalagt».

Helse- og omsorgstjenestelovens (2011) formal er blant annet & sikre at mennesker med
utviklingshemming har mulighet til & leve en aktiv og meningsfylt tilverelse i fellesskap med
andre. Kommunen har i fglge denne loven et ansvar innenfor sosial habilitering (HOL § 3-2,
5. ledd) (jf. kapittel 4.3). Slik jeg tolker denne loven vil det si at kommunen har et ansvar for &
arbeide systematisk for at mennesker med utviklingshemming opplever utvikling og mestring
pa det sosiale plan. | fglge bade Soderstrom og Tassebro (2011) og Jakobsen (2007) er
faringer 1 henhold til fritidsaktiviteter for lite forpliktende for kommunen. Uavhengig av dette
sa sier nasjonale faringer at mennesker med utviklingshemming skal ha et fritidstilbud
likeverdig den gvrige befolkningens fritidstilbud (ibid.). Jakobsen (2007) legger vekt pa at

veldig fa mennesker med utviklingshemming er inkludert i et ordinzrt fritidsmiljg og at
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virkemidlene pa dette omradet er for svake. Slik det kommer fram her er malet at mennesker
med utviklingshemming skal inkluderes i ordinare fritidstilbud i naermiljget, for eksempel
lokalt idrettslag. Moren, som er referert til ovenfor, er ikke alene om & oppleve sitt barns
fritidstilbud som en vanskelig sak. Thorsen og Myrvangs (2008) resultater vitner ogsa om lav
deltagelse i fritidsaktiviteter for voksne mennesker med utviklingshemming. Dette kan bety at
man i farste omgang ma igangsette tiltak for a fa gitt tjenestemottakerne den bistanden de
trenger for & komme seg utenfor huset, ikke fokusere pa om de er medlem i lokalmiljgets
idrettslag eller ei. Det inneberer ogsa at kravene til kommunen om a tilby muligheter for & ha
en aktiv og meningsfylt tilveerelse, ma tilspisses slik at de ikke fritt kan tolkes. Funnene av
Thorsen og Myrvang (2008), presentert i kapittel 2.3, underbygger en antagelse om at tiltak
for & bedre situasjonen ma skje bade pa administrativt hold og blant de neere bistandsyterne.

Min informant antyder ogsa dette ved a si:

«Ansvaret ligger vel hos bade bydelsadministrasjonen og boligen.
Bydelsadministrasjonen vil ikke vaere med pa a fatte vedtak for at hun trenger bistand
for & kunne leve et sosialt liv. Men jeg ser jo at det er rom for & gjgre mer, enn god del
mer enn det som blir gjort i boligen. Og det er jo ledelsen der sitt ansvar».
Det er noen boliger som far det til bedre enn andre. En av de andre informantene uttrykte
lettelse over at hennes datter trenger annerledes bistand enn naboene. Det farer til at hun far
mer individuelt tilpasset bistand, sier denne moren, i motsetning til hva informanten ovenfor
forteller. Dette vitner om at denne boligen, i starre grad enn den andre, tilrettelegger bedre for
at det blir gitt bistand etter individuelle behov. Sgnnen til informanten referert ovenfor, som
deltar i mange forskjellige aktiviteter og som har stgttekontakt en gang i uken, viser at noen
bydelsadministrasjoner fér til ting bedre enn andre. Arsaken til at disse tre har sa ulike
muligheter til & delta i fritidsaktiviteter er vanskelig a si noe om, men det antyder ganske

sterkt at noen bydeler og bistandsytere far det til bedre enn andre.

To av informantene mine var ogsa opptatt av dagaktiviteten, altsa arbeidet eller
dagsenterplassen til barnet. Sgnnen til en av informantene mistet halve jobben sin for et ar

tilbake. Bydelen sa opp to dager av arbeidet hans. Moren sier:
«Det nye tilbudet er bydelens eget dagtilbud. Det er mye billigere. M er i bydelens

servicegruppe, han syns det er greit. De gjar ikke sa mye nyttig sier han. Han har jo
veert vant til & vaere vaktmester, og virkelig a gjere ting».
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En annen informant forteller at hun og en gruppe andre foreldre ble innkalt i forhold til et nytt
dagsentertilbud som bydelen gnsket & bygge opp. Moren forsgkte a fa de til a forklare hvorfor
de gnsket a tilby datteren dette tilbudet, siden de er forngyd med tilbudet de har. Bydelen
forklarte at de trodde de ville klare & bygge opp et like bra tilbud. Moren parerte med at det
ville jo komme til & koste bydelen veldig mye tid og penger i tilfelle. Det viste seg at dette
dagsenteret ville ligge pa samme tomta som datterens bolig, som falge av det ville bydelen
spare veldig mye i forbindelse med TT-kjgring blant annet. Moren uttrykker at hun er
engstelig for hva bydelen vil finne pa i forbindelse med datterens dagsenterplass:

«Mange av de som har gatt pa det dagsenteret har opplevd & miste dagsenterplassen

sin, fordi bydelen deres ikke har rad til & ha de der. Det er en reel fare, men jeg

kommer til & kjempe med nebb og klgr. Jeg er redd for at jeg skal matte gjere det».
Foreldrene uttrykker her skepsis overfor bydelsadministrasjonens avgjarelser pa vegne av
deres barn. Det kommer ogsa tydelig fram at kravene om en meningsfylt og aktiv tilvarelse
ikke er av forpliktende nok karakter for kommunen. Vi ser at det er viktig at
bydelsadministrasjonen ser pa hvordan vedtak fungerer i praksis, og avklarer hva som
eventuelt ma forandres for at vedtaket skal kunne gjennomfgres. Sa er det ogsa viktig at

bistandsyterne og ledelsen i boligen legger til rette for at individuelle gnsker kan oppfylles.

6.1.4 A bo i eget hjem

| kapittel 2.4 starter jeg med a referere til Gullestad (1989, ref. i Thorsen og Myrvang, 2008).
Et hjem er ikke bare en bolig, men stedet vi lever ut det intime og personlige ved livene vare.
At mennesker med utviklingshemming ogsa skal ha et eget hjem var helt sentralt i

ansvarsreformen, og dette er noe som mine informanter er sveert opptatt av alle sammen. For

en av informantene handlet det om bistanden som blir gitt i eget hjem:

«De eier hver sin leilighet, og det har kanskje en innvirkning pa tjenesteytingen, og
respekten man har for a trakke inn i hjemmene deres?».
Moren det her er referert til opplever at bistandsyterne omkring hennes sgnn er meget klar
over at de arbeider i hans hjem. En annen av mgdrene forteller om datteren som ikke lar hvem

som helst sla seg ned i leiligheten sin:

«Hun sier klart i fra om hun vil ha personalet inne hos seg. Det ma vare noen hun
liker sveert godt for at det skal veere greit at de slar seg ned. Du kan ga ut, sier hun,
hvis hun opplever at de tar seg litt vel mye til rette».
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Dette vitner om at leilighetene til disse menneskene er deres hjem, her har de en raderett.
Barna det her er snakk om representerer hver sine boligforhold, den ene eier, den andre leier.
Noe som tyder pa at begge disse barna, uavhengig av eieforhold, opplever at de har raderett i
hjemmet sitt. | Husbankens veileder «<Rom for trygghet og omsorg» (jf. kap. 4.1.1) vises det
til ansvarsreformens visjon om at bolgsninger til mennesker med utviklingshemming blant
annet skulle gi muligheter til et privatliv. At bistandsyterne ga bistand i brukerens eget hjem,
hapte man at i tillegg ville gi sterre mulighet for at bistandsyterne tilpasset seg hver enkelt sitt
behov (Husbanken 2009). Det er derimot opp til hver enkelt bistandsyter & opptre i trad med
denne visjonen, og hver enkelt bolig & sgke denne formen for praksis. Som vi skal se nedenfor
er ikke dette tilfellet overalt. Thorsen og Myrvang (2008) skriver at & ha en egen bolig er et
tegn pa selvstendighet. Av utsagnene nedenfor skal vi se at opplevelsene er blandede i forhold

til barnas grad av selvstendighet:

«A-ja, mye mer selvstendig. Na er H herre i eget hus. Veldig, og det er gay & se».

«Hun har blitt flinkere til a ta opp ting, far var hun alltid bare blid og grei. De jobbet
mye med at hun skulle begynne 4 si i fra om behovene sine. Sa har hun ogsa blitt mer
selvstendig i forhold til praktiske gjgremal. Ta ut av oppvaskmaskinen for eksempel,
eller stavsuge».

«Jeg opplever at hun har blitt mindre selvstendig egentlig. For noen ar siden opplevde
jeg at personalet tok fra henne ngkkelen nar hun var i ferd med a lase opp — de tok fra
henne ngkkelen og laste opp selv. Det var sikkert godt ment, men.. Na er ngkkelen
borte. Vi vet ikke hvor den har blitt av, og det er ikke datteren min som har rotet den
bort».
Sistnevnte mor sier ogsa at datteren har begynt a lage seg frokost og lignende selv, men det er
episoden med ngkkelen som opptar moren nar vi snakker om selvstendighet. Dette kan bety at
moren opplever at datteren ikke blir respektert i forhold til at denne leiligheten er hennes.
Denne datteren har et leieforhold, noe som kan tyde pa at bistandsyterne her ikke er like
bevisste i forhold til at dette er hennes hjem, som de kanskje ville vaert om datteren hadde eid.
Derimot opplever den andre moren med barn som har leieforhold, at hennes datter er
selvstendig i eget hjem, og blir respektert for hennes raderett der. Thorsen og Myrvang (2008)
skriver at hjemmet til mennesker med utviklingshemming fort kan preges av arbeidslivets
organisatoriske forhold. Og det er kanskje det som har skjedd her, bistandsyteren opptrer som
om leiligheten er sin egen arbeidsplass, men ikke den utviklingshemmedes hjem. Med tanke
pa organisatoriske forhold som pavirker hjemmet til den enkelte, er samtlige informanter ogsa
opptatt av arbeidstiden til bistandsyterne og organisering rundt dette. En av informantene sier:
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«Det som kan vare vanskelig for de som bor der hvor ansatte gar i ordinar turnus, er
at turnusen kan styre gradig mye av hverdagen deres».
En del av det Thorsen og Myrvang (2008) sikter til nar de nevner organisatoriske forhold er
blant annet arbeidstiden og mengden mennesker som gar inn og ut av hjemmet til
tjenestemottakeren. Som moren det nettopp er referert til sier, sa kan turnusen fort styre

hverdagen til den enkelte, og muligheten til & finne pa ting. En annen informant sier:

«Min sgnn gar det greit for, han er forelgpig litt sdnn sofagris — men naboen hans,

han er en ung gutt som liker & ga ut og finne pa litt ting. Vi ser jo at det hemmer, at det

er sa lite fleksibelt. Jeg faler det er litt praktisk at han (sgnnen) ikke er den typens.
Turnusordningen til de ansatte opptar som nevnt alle informantene. Etter hvert som de
forteller, kommer det fram av det de sier at dette ogsa gar ut over den individuelle bistanden
hver enkelt har krav pa. Kittelsaa og Tessebro (2011) skriver at ofte skal én bistandsyter bista
to eller flere mennesker med utviklingshemming, i tillegg opplyses det om at
tjenestemottakerne ofte har motstridene behov (jf. kapittel 2.4). Moren ovenfor sier altsa at
hun synes det er lite fleksible lgsninger i forhold til arbeidstid, hun ytrer ogsa at dersom
sgnnen skulle fa lyst til & ga pa butikken ma det passe for «Petter» ogsa. | kapittel 6.1.2 siterte
jeg en mor som fortalte at datteren bor sammen med mennesker som alle har helt ulike behov.
Datteren er av de som trenger minst bistand i denne boligen, og blir som falge av dette ikke
prioritert i forbindelse med bistand til for eksempel gjennomfaring av fritidsaktiviteter (jf.
6.1.3). Det har her oppstatt et dilemma i forhold til hvem av de to, eller tre,
tjenestemottakerne bistandsyteren skal bista, nar denne personen alene har ansvaret for alle.
Det foreldrene forteller, vitner om at bydelene og boligene kanskje ikke i tilstrekkelig grad
legger til rette for at krav om individuell bistand skal kunne etterfglges. Retten til individuelt
tilpassede tjenester er lovfestet i helse- og omsorgstjenesteloven § 1-1 (jf. kapittel 4.2.3). |
folge loven skal tjenestetilbudet veere tilpasset den enkeltes behov. Nar en person skal yte
bistand til to eller flere mennesker, med ulikt behov og ulike gnsker, blir det vanskelig &

etterkomme individuell bistand til hver enkelt. En informant sier:

«Det er fort gjort & havne i et sant system der man kollektiviserer tjenestene. Ikke er
flinke nok til a fglge enkeltvedtaket til personen. Slik at hver enkelt ikke far individuell
hjelp i eget hjem».
Som vi har sett oppstar det et problem nar bydelsadministrasjonen ikke fatter vedtak om
bistand i for eksempel sosiale gjgremal, slik som er tilfelle for datteren til en av informantene.
Denne moren har ikke et vedtak hun kan vise til (jf. kap. 6.1.3 og kap. 4.2.2). Etter & ha hart
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pa alle foreldrene blir det tydelig at kommunen skulle veert forpliktet i starre grad til a gi
mennesker med utviklingshemming bistand i fritidsaktiviteter. Dette i trad med Jakobsen
(2007) og Soderstrom og Tassebro (2011) pastand om at fgringer i forbindelse med
fritidsaktiviteter er av for lite forpliktende karakter.

6.1.5 Oppsummering

De tre temaene som er nevnt over, sosialt nettverk, aktiv hverdag med en meningsfull fritid og
a bo i eget hjem, glir alle litt over i hverandre. Det ene pavirker det andre, og det kommer
godt fram nar foreldrene forteller om sine opplevelser. Ovenfor har vi sett at foreldrene er
bekymret over at veldig mange bistandsytere gar i sma stillinger, fordi dette farer til at barnet
deres ma forholde seg til mange mennesker. Noen foreldre er misforngyd med bade hvordan
bistandsytere og bydelsadministrasjon tilrettelegger for barnets mulighet til & ha en
meningsfull fritid. Foreldrene nevner ogsa de ansattes turnusordning som et hinder for
utfoldelse. Foreldrene er bekymret for at barnet deres skal miste dagsenterplassen sin, eller
arbeidet sitt. Samtlige foreldre er opptatt av at barnet skal fa leve ut livet sitt, med sine
interesser og samvar med venner i fokus. De er derfor opptatt av stattekontaktordringen,
hvem barna bor sammen med, og at bistand og tjenester ikke skal kollektiviseres. Jeg gnsker
na, fer jeg gar videre med & presentere andre opplevelser foreldrene har, a gjengi hva
ekspertinformantene sier om temaene som har blitt tatt opp i dette delkapitlet.

6.2 Temaene sett i lys av ekspertinformantene

Jeg vil her presentere ekspertinformantenes uttalelser i forhold til de mest framtredende
punktene sa langt. Disse punktene er turnusordning og stor personalgruppe, dagaktivitet eller
dagsenterplass, bistand i fritidsaktiviteter og den enkeltes hjem. Jeg vil farst presentere hva
seksjonsleder og saksbehandler fortalte i forhold til turnusarbeid og mange ansatte i boliger
for utviklingshemmede. Jeg spurte seksjonsleder hva hun opplevde som utfordrende ved

driften av boligen. Hun svarte ordrett at det var a opprettholde kontinuitet. Hun sier videre:

«Jevnt og godt arbeid hele tiden, det er nesten klin umulig. Vi har hatt noen perioder
med mye brannslukking, det er slitsomt».

Pa videre spgrsmal om hvorfor kontinuitet er sa viktig svarer seksjonsleder:
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«For a fa gjort ferdig oppgaver, det man bestemmer seg for. Og for brukergruppa
selvfalgelig. God kontinuitet gjar noe med dynamikken pa hele huset. Vi har ikke vart
nok i store stillinger til & ha én primaerkontakt og én sekundarkontakt for hver
bruker».
Her setter seksjonsleder fingeren pa det som mange av foreldrene opplever som problematisk
der hvor deres barn bor. Nettopp at det er for fa som er ansatt i store stillinger. En forelder
referert til i kapittel 6.1.2 sier at mange bistandsytere gjar det vanskelig a bli kjent med og &
falge opp hver enkelt. En annen sier at sgnnen har brukt lang tid pa a sla seg til ro. Den tredje
papeker at kontinuitet er viktig for hennes datter, men at hun ikke opplever dette i serlig grad
pa grunn av mange bistandsytere. Saksbehandler sier at det i boliger for utviklingshemmede
uansett vil veare en del skiftning i personalet, de ansatte gar i turnus og de skal ha fri, sier hun.
Derfor vil det bli slik. Hun sier:

«Vi prgver i vare boliger & ha en primeerkontakt, at hver enkelt har en som er sin

primarkontakt. Og en som er nummer to etter primarkontakten, sann at det ikke

blir for mange man skal ha den kontakten med».
Her uttrykker saksbehandler hvordan bydelsadministrasjonen gnsker at det skal fungere,
derimot speiler ikke denne ytringen realiteten i seerlig grad. Verken slik seksjonslederen eller
foreldrene opplever det. Deres opplevelser barer preg av mange ansatte og liten kontinuitet.
Slik det blir presentert er poenget med primeer- og sekundaerkontakt at beboer skal slippe & ha
neer kontakt med mange bistandsytere, men som seksjonslederen sier fungerer ikke alltid
denne ordningen i praksis. Tilfellet hos seksjonslederen var at de ikke var mange nok i store
stillinger til & kunne ha en primarkontakt og en sekundzrkontakt for tjenestemottakerne. Som
en informant fortalte, mottok hennes datter bistand av i hvert fall 12 forskjellige mennesker pa
en uke (jf. kap. 6.1.2). Det vil for eksempel si to forskjellige bistandsytere hver dag i seks
dager. Ingen som har fgrstehandskunnskap til hva som hendte dagen far. Meyer (i Bjernra et
al., 2008) skriver at en stor personalgruppe i en bolig for mennesker med utviklingshemming
er en lite heldig lasning for beboerne. Nar de ma forholde seg til mange mennesker, hindres
muligheten til & bygge tillit mellom bistandsyter og tjenestemottaker, og slik kan
trygghetsfalelsen til den enkelte pavirkes. Primeer- og sekundaerkontakten ma vere de som ser

tjenestemottakeren mest, og pa denne maten bidra til at antallet bistandsytere pr uke minskes.

Dagaktiviteten til barnet, dagsenterplass eller lignende, opptok ogsa foreldrene i stor grad. To
av foreldrene uttrykte spesifikt at de var redde for at bydelsadministrasjonen skulle si opp

plassen til barnet deres. En av dem hadde allerede opplevd at sgnnen hadde mistet deler av sitt
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dagtilbud. I intervjuet med saksbehandler kommer vi inn pa skonomi og innsparinger, og da

kommer ogsa dagsentertilbud opp som tema:

«| stedet for a kjepe dagsenterplass, sa bruker man sitt eget (bydelens) dagsenter. Det
er kanskje ikke helt optimalt, men 70 % godt nok. Det gar ikke direkte utover
brukeren, og man legger opp til et godt tilbud i eget dagsenter. For dagsenterplass er
ikke lovpalagt».
Saksbehandler er her veldig opptatt av at de driver i henhold til loven, og da tenker jeg igjen
pa Jakobsen (2007) og Soderstrom og Tgssebro (2011) som sier at faringer i forbindelse med
fritidsaktiviteter ikke er forpliktende nok for kommunen (jf. kapittel 2.3 og 6.1.3). Selv om
nevnte forfattere mener fritidsaktiviteter og ikke omtaler dagsenterplass og arbeid, sa kan det
saksbehandler sier veere en indikasjon pa at ogsa tiloud om dagaktivitet burde veere av en mer
forpliktende karakter overfor kommunen. Saksbehandler vedkjenner at dagsentertilbudet i
deres egen bydel kanskje ikke er helt optimalt. Hvilket kan tyde pa at saksbehandler vet at de
private dagsentrene, eller tilrettelagte bedriftene, ofte tilbyr et bedre tilbud til den enkelte enn
hva bydelen kan. Nar bydelsadministrasjonen da allikevel velger a si opp enkelte plasser ved
private dagsenter, og heller benytte sitt eget, er det en indikasjon pa at de individuelle
behovene til den enkelte ma vike for gkonomiske forhold. At bydelene har et gnske om a
bruke eget dagsenter, og at dette tilbudet ofte ikke er av @nsket kvalitet blir bekreftet av
seksjonsleder:

«To av vare brukere har en flott dagsenterplass pa et privat dagsenter, de har masse
kompetanse og en avdeling tilrettelagt for de med denne diagnosen. For noen ar siden
holdt de pa & miste det tilbudet, og skulle egentlig fa tiloud i var bydels dagsenter.
Sann er det jo egentlig, at vi skal bruke vart eget tilbud. Det ble kraftig motarbeidet,
for vi har ikke noe tilsvarende tilbud, da ma det ansettes folk med den ekspertisen. Det
ma vaere like bra det andre tilbudet, ellers kan jeg ikke ga god for at de skal bytte
dagsenter.

Seksjonsleder bekrefter her at bydelen egentlig skal tilby farst og fremst sitt eget tilbud, men

som hun sier videre:

«Vi har en del kjgpeplasser i enheten var, fordi vi ikke klarer & handtere brukerne.
Man ma innse sin egen begrensning. Man kan like gjerne bruke noen som kan dette.

Hun antyder ogsa at bydelenes dagsenter ofte ikke har tilstrekkelig kompetanse pa viktige
omrader. Hvorfor bydelenes dagsenter ser ut til ikke a tilby et like godt tilbud som de private

dagsentrene, vil ikke bli bergrt naermere i denne oppgaven. Dette blant annet med tanke pa
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temaets lille relevans for oppgavens problemstilling. Jeg vil presisere at en ma veere klar over
at de to ekspertinformantene jobber i forskjellige bydeler og dermed har ulike utgangspunkt.
Allikevel kan det virke som om saksbehandler og seksjonsleder sitter med to forskjellig
virkelighetsoppfatninger nar det gjelder disse temaene det na er snakk om. Med dette mener
jeg at saksbehandler kanskje ser litt lette lasninger. Stor personalgruppe lgser man med
primar- og sekundaerkontakt, og & frata privat dagsenterplass lgser man ved «bare» a tilby et
godt tilbud i det kommunale dagsenteret. | denne saken virker seksjonsleder mer
realitetsorientert, og er opptatt av at bydelens tilbud ikke kan bli like bra fgr de har
opparbeidet seg samme ekspertise som de private dagsentrene. Dette i trad med hva moren i
kapittel 6.1.3 forteller om den gangen hennes datter ble tilbudt kommunens dagsenterplass.
Denne moren visste at kompetansen i bydelen ikke tilsvarte kompetansen pa dagsenteret der
datteren opprinnelig hadde plass.

Blant flere har Thorsen og Myrvang (2008) sagt at a bo i eget hjem var en del av
normalitetsprinsippet som sto sterkt i ansvarsreformen. Bade seksjonsleder og saksbehandler
har i denne undersgkelsen utrykt skepsis i forhold til dette. Seksjonslederen uttrykker at som

folge av ansvarsreformen sitter det mange ensomme mennesker rundt i sma boliger:

«Jeg er ikke sa sikker pa om den HVPU reformen var en god ting, for det sitter mange
ensomme mennesker rundt omkring i sma boliger. Og det er enda mindre sosialt enn
det var i noen av institusjonene».

Saksbehandleren uttrykker den samme skepsisen overfor ansvarsreformen og dens prinsipp

om at mennesker med utviklingshemming skal bo i egne leiligheter:

«Det handlet jo om at alle skulle ha sin egen bolig. Du s& noen sanne flotte bilder av

blide Down Syndrom-jenter som sto i dgra med egen ngkkel, blid og forngyd, og na

skal jeg flytte inn i egen bolig. Sa viste det seg at mange av dem ble veldig ensomme».
Antagelig sikter bade seksjonsleder og saksbehandler her til de som flyttet inn i egne
leiligheter i ordinere borettslag, som var en del av intensjonen bak boligpolitikken i
ansvarsreformen. Som Thorsen og Myrvang (2008) fant i sin undersgkelse farte dette til
ensomhet og i verste tilfeller mobbing, og endte ofte med at de flyttet inn i bofellesskap med
andre i samme situasjon fordi det ble for tagft 4 bo alene (jf. kapittel 3). At & bo i bofellesskap
er mindre ensomt for mennesker med utviklingshemming stemmer allikevel ikke i alle
tilfeller. Jeg har ovenfor referert flere ganger til moren som forteller om en datter som ikke

har noe til felles med dem hun bor sammen med, og hun far heller ingen bistand til & kunne
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finne pa aktiviteter utenfor hjemmet. Dette er lite heldig for hennes mulighet til & samle sosial
kapital, opprette sosiale nettverk, og slik motvirke ensomhet (jf. kapittel 6.1.3). S med andre
ord er ikke bofellesskap heller alltid lgsningen for & forhindre ensomhet. Sarlig ikke hvis
beboerne ikke har interesse av felles aktiviteter, og bistandsyterne ikke makter a gi individuell
bistand til utfgrelse av fritidsaktiviteter eller andre sosiale begivenheter. Foreldrene i denne
undersgkelsen er heller ikke opptatt av at barna skal bo i leiligheter lokalisert vekk fra andre
med utviklingshemming, men de gnsker egne leiligheter for barna sine — og at barna deres
skal ha raderett i eget hjem. De gnsker at barna skal bo i bofellesskap, men samtlige foreldre
gnsker sma former for borettslag/bofellesskap, og anbefaler ikke stgrre enn seks leiligheter (i
trad med Kittelsaa og Tessebro, 2011). En av foreldrene uttrykte at delvis grunn til dette var
at jo starre bofellesskapet er, jo flere ansatte blir det. 3 av 4 de foreldrene uttrykte spesifikt et
gnske om godt naboskap og vennskap blant beboerne i bofellesskapet (jf. kapittel 6.1.2).

I forhold til det & bo i eget hjem uttrykker den ene moren, som har en sgnn som bor i selveid
leilighet, at hun tror det preger bistanden han far pa en god mate (jf. kap. 6.1.4). At
bistandsyterne er mer klar over at de jobber i andres hjem. En annen mor i samme kapittel
forteller at hennes datter har stor raderett over sin leilighet, selv om hun har et leieforhold. 3
av de 4 foreldrene mener ogsa at barna deres har blitt langt mer selvstendige etter at de flyttet
hjemmefra. Den forelderen som ikke deler denne oppfatningen, har mulig en oppfattelse av at
datteren ikke blir respektert for det hjemmet hun har (jf. 6.1.4). Som tidligere nevnt er dette et
ansvar hver enkelt bistandsyter og personalgruppe ma vere seg bevisst. Seksjonslederen
uttrykker at det er viktig at de som bistandsytere er klar over at de jobber i andres hjem:

«Vi ma ha en bevissthet om at vi jobber i andres hjem. Nar vi er pa kjgkkenet, sd ma vi
huske at de spiser frokost hjemme hos seg selv».
Seksjonsleder er leder for et bokollektiv og hun synliggjar en problematikk rundt det faktum

at bistandsyterne har sine matpauser og lignende pa beboernes kjgkken og stue.

«Utfordringen er at personalet har sitt arbeidsmiljg i brukernes fellesarealer (kjokken
og stue). Vi ma veere uhyre bevisste pa dette, blant annet i form av overlapping,
oppbevaring av ytterkleer og andre private eiendeler som personalet har».
Dette faller rett innunder hvordan arbeidslivets organisatoriske forhold kan komme til a prege
hjemmet til mennesker med utviklingshemming (Thorsen og Myrvang, 2008). En kan lett se
for seg at lite bevissthet om at man er pa jobb i andres hjem, kan fare til at tjenestemottakerne

mister den selvstendigheten og raderetten som er referert til tidligere (jf. kap. 6.1.4).
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Fritidstilbudet opptok ogsa foreldrene, da i sarlig grad tilbud om stattekontakt og bistanden
barnet far av bistandsyterne til & delta i fritidsaktiviteter. | forhold til tildeling av stgttekontakt

sier sakshehandler:

«De som far stattekontakt er de som selv ikke greier & komme seg ut pa

fritidsaktiviteter alene, og hvor boligen ikke greier a gi disse tjenestene. |

utgangspunktet er det jo boligen som skal gi disse tjenestene».
Igjennom min undersgkelse finner jeg ingen faringer eller skriv som sier at stattekontakt kun
skal tildeles dersom boligen ikke makter a gi tjenester pa omradet som omhandler fritid. |
helse- og omsorgstjenesteloven (2011) star det at kommunen skal tilby stattekontakt som en
tjeneste. Helsedirektoratet (2011) sier at alle som trenger bistand for a oppleve en meningsfull
fritid kan fa stettekontakt. Et vedtak om stattekontakt skal derimot fattes av kommunen, men
sokers gnsker og behov skal vektlegges. Sa sier Helsedirektoratet (2009) at stgttekontakten
skal vaere et bidrag for & gi et sosialt liv og en meningsfull fritid (jf. kapittel 4.4). Slik jeg
tolker disse tekstene har alle som ikke makter a delta i sosiale tilstelninger pa egenhand krav
pa stettekontakt, avhengig av om boligen kan gi de denne tjenesten eller ei. Det er verdt a
merke at det i skrivet fra helsedirektoratet (2011), star kan fa stattekontakt. Kanskije er dette
igjen et eksempel pa at faringer for en aktiv fritid ikke er av tilstrekkelig forpliktende karakter

for kommunen.

Seksjonsleder nevner forsvarlig bemanning, og sier at kanskje far de ikke vasket et rom eller
gatt pa kino nar det f.eks. er sykdom, men ingen skal bli overlatt til seg selv. Allikevel virker
forsvarlig bemanning bestemmende overfor tjenestemottakeren. Et gnske om aktivitet utenfor
huset ma vike, fordi bemanningen ikke er tilstrekkelig. Datteren til informanten i min
undersgkelse, som far lite bistand til fritidsaktiviteter og som i tillegg ikke har stettekontakten
pa plass, har svert fa muligheter til 2 oppleve ting utenom i hjemmet og pa dagsenteret. Om
ikke moren tar henne med pa ting. Hun far den praktiske bistanden hun trenger i hjemmet, og
kanskje betraktes det som forsvarlig bemanning der hvor hun bor. Hennes sosiale behov, og

gnske om aktivitet utenfor huset ser ikke ut til & bli ivaretatt.

Vi har her sett at saksbehandler setter sin lit til primer- og sekundaerkontakten i boligen, for at
tjenestemottakeren ikke skal ha mange bistandsytere a forholde seg til. | falge bade foreldre
og seksjonsleder fungerer ikke alltid denne lgsningen, pa grunn av for mange bistandsytere i
sma stillinger. Videre sa vi en indikasjon pa at individuelle gnsker og behov ma vike for

gkonomiske forhold, dette i forbindelse med oppsigelse av privat dagsentertilbud. Det ble sa
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belyst at dag- og fritidsaktivitet bar bli mer forpliktende for kommunen. Vi sa ogsa at tilbud
og krav om stattekontakt kan tolkes ulikt. Dette indikerer at lov og retningslinjer burde

fastsette rettigheter og plikter klarere.

6.3 Foreldrene om foreldrerollen

| dette delkapitlet vil jeg presentere informasjonen som har kommet fram fra foreldrene i
denne undersgkelsen, omhandlende foreldrerollen og pafelgende administratorrolle, og matet
med de nye omsorgspersonene, altsa bistandsyterne i boligen. Slik informasjonen kom fram
under intervjuene, og i analyseringsprosessen i etterkant, sa jeg at disse temaene gar sapass
mye over i hverandre at de lar seg vanskelig dele inn i sa mate som de tre teamene ovenfor.
Foreldrene snakket ikke om det ene uten a nevne det andre. Pa bakgrunn av det vil ikke dette

delkapitlet bli delt opp i sterre grad.

| kapittel 3 refereres det til Billington (2006) og Ta@ssebro og Lundeby (2002) som skriver om
foreldrerollen overfor barn med utviklingshemming, og at foreldre til barn med
utviklingshemming opplever hendelser de aldri ville vert foruten. Dette til tross for at det til
tider kan veere en svart slitsom rolle & inneha. | forhold til dette uttrykker en av mine

informanter:

«Vi syns jo han er en kjekk og fin ung mann, og er fryktelig glad i ham, men preget
livet vart har det jo. Det har gjort noe med vart liv, men sa har vi mgtt mennesker vi
aldri ellers ville ha mgtt. Vi har veert engasjert i ting vi aldri ellers ville ha engasjert
oss i. For & si det sann.. og ingenting av det er ting jeg synes er ille».
Moren sier at sgnnens utviklingshemming har preget livet deres, men at de som felge av den
ogsa har opplevd bra ting. Hun antyder at livet kanskje ikke alltid har veert lett, kanskje har
merarbeidet tatt overhand av og til. De gode konsekvensene moren referer til er menneskene
de ellers aldri ville mgtt og sakene de ellers aldri ville engasjert seg i. Dette engasjementet
kan vi regne med at kommer fra kjerligheten foreldrene har til barnet sitt. Kjarligheten til
sgnnen, og gnsket om at han skal ha det best mulig, er viktigere enn merarbeidet de har
opplevd, og fortsatt opplever. Selv om denne moren er den som har uttrykt dette med sterst
tydelighet, sa er mitt inntrykk at dette er gjeldene for alle foreldrene i denne undersgkelsen.
Med bakgrunn i dette kan en bedre forsta Tessebro og Lundeby (2002) som sier at
kjeerligheten til barnet er elementeer for at foreldrene skal makte merarbeidet som falger.
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Dette merarbeidet som foreldrene opplever, kan i falge Tassebro og Lundeby (2002) besta av

flere typer oppgaver, som vi skal se nedenfor.

| samme kapittel (jf. kap. 3) blir ogs& Thorsen og Myrvang (2008) referert. A vaere forelder til
barn med utviklingshemming fgrer ogsa med seg en del erfaring i & sta pa kravene og a
kjempe for rettigheter. En mor i Thorsen og Myrvangs (2008) undersgkelser forteller om
kamper i forskjellige livsepoker i datterens liv; fa engelskundervisning i skolen, fa forsvarlig
bistand og fa beholde arbeidsplass og stattekontakt. Som presentert ovenfor er dette
opplevelser og erfaringer ogsa foreldrene i denne undersgkelsen har. Noen utsagn i forhold til

de kampene foreldre har statt i er:

«Altsd, vi har slass helt siden barnehagen hans skulle legges ned. Da var vi nede i
Stortinget. De har villet legge ned skolen, og vi har slass for avlastning, og jobb og
bolig, og alt sammen hele veien. En skal vaere ressurssterk — jeg ser jo det».

«Jeg trodde det skulle bli litt feerre omsorgsoppgaver etter at hun flyttet hjemmefra,

men pa en mate har de blitt flere og mer krevende. Ofte ma jeg forholde meg til

mennesker i systemet som opptrer som om de eier datteren min».
| folge Tassebro og Lundeby (2002) (jf. kapittel 3.1.2), omhandler en del administrative
oppgaver formidling av barnets behov overfor offentlige myndigheter og instanser. Slik de to
foreldrene uttrykker seg ovenfor, kan vi anta at det ikke alltid oppfattes som en enkel
oppgave. | tillegg omhandler dette merarbeidet ogsa administrering i mer direkte kontakt med
bistandsyterne, som Tgssebro og Lundeby (2002) skriver ma foreldrene formidle sitt barns
behov og planlegge dets hverdag. Et interessant poeng er at Tassebro og Lundeby (2002) her
sikter til foreldre som enna ikke har voksne barn og hvor barnet bor hjemme. I min
undersgkelse er det snakk om voksne barn som har flyttet hjemmefra, men allikevel er det
store likhetstrekk mellom foreldrene i Tgssebro og Lundebys (2002) undersgkelse og i min.
En av hovedinformantene i denne undersgkelsen uttrykte frustrasjon over datterens
primarkontakt og ledelsen i boligen. Hun sier at primearkontakten av seg selv ikke kommer
pa hva som skal gjgres, og primarkontakten er sa glad for at moren skriver mail der hvor hun

beskriver tingene som ma utfgres. Moren sier:

«Hun (primarkontakten) gjar jo det jeg sier, men da er det jeg som administrerer
boligen. Og jeg @nsker jo ikke det. Jeg gnsker at jeg kan bli mer og mer fristilt, at jeg
kan veere mamma 'n som kommer pa besgk eller tar med meg datteren min ut pa ting.
Ikke at jeg skal administrere hva som foregar - men jeg klarer ikke la veere. Fordi jeg
synes det er sa mye som ikke gar av seg selv».
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Tassebro og Lundeby (2002) skriver at for mange foreldre sa kan administratorrollen
oppleves som den tyngste oppgaven ved a ha et barn med utviklingshemming. Bedre rutiner
og lettere tilgang pa informasjon fra det offentlige, ville lettet arbeidsoppgavene for foreldrene
(ibid.). Utsagnet til informanten over kan tyde pa at det i den aktuelle boligen ikke er
tilstrekkelig med rutiner som fastlegger primaerkontaktens arbeidsomrader. Moren antyder

ogsa at ledelsen i boligen ikke gjar jobben sin, delvis pa grunn av mye skifte av ledelse:

«Lederen i boligen skal administrere to boliger, jeg vet ikke hvor bra dette fungerer.

Hun farste sluttet rett etter at hun ble leder for de to boligene, sa kom det en til. Han

har vert der i to ar, na kommer det en ny en».
Denne utskiftningen av ledelse kan gjare at personalet mister kontinuitet i arbeidet sitt, og at
det som fglge av stadig lederutskiftning ikke er noen til 4 falge opp det arbeidet som skal
gjeres. Ikke bare gar dette utover beboerne, men det gir ogsa i mange tilfeller merarbeid for
foreldrene. A oppleve at de er administratorer i barnas liv er det flere av informantene som
opplever. Slik jeg har tolket det de har sagt, kan jeg ikke fastsla om alle disse oppgavene
ngdvendigvis oppleves som tunge ekstraoppgaver. Som skrevet innledningsvis i dette
delkapitlet, sa star kjerligheten til barnet hgyest. Enkelte oppgaver trenger derfor ikke
oppleves som merarbeid, men som en naturlig del av foreldrerollen. Alle informantene
forteller at barna deres kan ringe mange ganger daglig, i noen tilfeller oppleves dette som

merarbeid. Som en mor sier:

«Noen bistandsytere er kjempeflinke, og har det i seg. Noe som gjgr at de tar inn den

helheten av hva H trenger. Andre gjar ikke det. Og det gir meg noe ekstraarbeid,

forstar du? For det er da H ringer hjem til mor si».
Hennes sgnn har darlig sprak, og som moren sier, nar det er bistandsytere som ikke ser
helheten fgrer det til misforstaelser, og sennen ma ringe hjem for a fa moren til a forklare. |
tillegg til informasjonspermen utarbeidet av bistandsyterne, har moren laget en bok hvor alle
rutiner og gjeremal som er viktig for hennes sgnn star ngye beskrevet. Ofte opplever moren
en sammenheng mellom de bistandsyterne som ikke ser helheten i samhandlingen med hennes
sgnn og de som ikke har lest permene. | dette tilfellet er det bistandsyterne som skaper
merarbeid for moren, ved ikke a ha tilstrekkelig satt seg inn i hennes sgnns behov eller hans

mate & kommunisere pa.

Thorsen og Myrvang (2008) forteller om en mor som er veldig forngyd med sgnnens nye

primerkontakt (jf. kapittel 3.1.3). Slik denne moren legger det fram, virker det som om hun

67



og primerkontakten har en lik oppfatning av hva som er viktig i arbeidet rundt hennes sgnn.
Nar moren ser og opplever primarkontakten som opptatt av det samme som henne, far moren
antagelig en opplevelse av de to er «pa samme side». En informant i min undersgkelse
uttrykte stor glede over datterens nye primarkontakt, fordi hun na samlet sammen

informasjon om datterens familie og venner:

«Primarkontakten hennes na driver og kartlegger datteren min sitt nettverk, ogsa

familienettverk. Det var det ingen interesse for far — det var bare har i suppa».
For denne moren er antagelig familie og venner et sveert viktig nettverk. Hun og datteren har
alltid veert alene, og det er da grunn til & anta at dette nettverket ogsa betyr mye for datteren.
At primerkontakten viser en interesse for dette nettverket, kan vi alle skjgnne at gleder
moren. Dette underbygger en antagelse om at nar foreldrene opplever at primarkontakten
jobber med ting, eller tak i ting som foreldrene selv opplever som viktig, blir de mer trygge pa
primarkontakten. Da opplever de at primarkontakten er pa deres side, og bryr seg om deres
barns ve og vel. Pa forrige side referer jeg til en mor som opplever at hun administrerer
boligen og slik datterens liv. Hennes misngye med primarkontakten og ledelsen i boligen
begrunnes i at de ikke ser hva som skal gjares, og at arbeidsoppgavene ikke blir fulgt opp.
Moren sier selv at hun ikke klarer 3 la vaere & administrere oppgavene til datterens
primzarkontakt, for det er sa lite som gar av seg selv, sier hun. Dette kan tyde pa at moren ikke
er trygg pa at primerkontakten og ledelsen i boligen makter & ivareta hennes datters

interesser, derfor patar seg hun dette merarbeidet.

Thorsen og Myrvang (2008) omtaler den «gode boligen» (jf. kap. 3.1.3), og skriver at det er et
sted hvor foreldrene opplever at bistandsyterne bryr seg om barnet. Hvor det er lite
gjennomtrekk i personalgruppen, og ekstravakter har god kjennskap til boligen og beboerne.
Samt at beboerne i bofellesskapet kjenner hverandre og har glede av hverandres selskap. Alt
dette er ogsa noe som foreldrene i denne undersgkelsen setter hgyt. | kapitlene 6.1.2., 6.1.3 og
6.1.4 er det blitt belyst hvordan foreldrene gnsker flere bistandsytere i starre stillinger og
totalt feerre bistandsytere rundt barna sine. Foreldrenes gnske om at barna skal bo med noen
som de har noe til felles med, og kan ha sosial omgang med dersom de gnsker det, ble ogsa
belyst. Ovenfor har vi sett at mye tyder pa at foreldrene er mer positive og forngyde med
arbeidet bistandsyterne gjer, dersom de opplever at bistandsyterne og primarkontakten

handler ut i fra en felles forstaelse av hva som er barnets beste.
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6.4 Foreldrenes opplevelse av samarbeidet

Spersmalene som ble stilt innenfor dette temaet var hvordan samarbeidet med bistandsytere
og bydelsadministrasjon fungerer, hva foreldrene opplever at kan bli gjort annerledes og hva
som skal til for at samarbeidet skal fungere. Jeg vil nedenfor belyse hva foreldrene opplevde
som utfordrende bade i samarbeid med bistandsyterne og bydelsadministrasjonen. Tidligere i
kapitlet har vi sett at foreldrene gjerne skulle ha sett andre Igsninger for turnus og feerre

bistandsytere rundt barna. Denne problematikken blir ikke bergrt i seerlig grad her.

6.4.1 Samarbeidet med bistandsyterne

Pa spgrsmal om hva foreldrene kunne tenke seg annerledes, svarer en forelder:

«For & begynne pa handlingsnivaet, sa gnsker jeg aktive, oppegaende, interesserte og
engasjerte ansatte i borettslaget. De som kommer utslitt fra annen jobb eller sann, de
gjar ikke god nok jobb. Ogsa er det klart at noen, samme hvor mye input de far, sa
hjelper det pa en mate ikke».
Dette kan knyttes opp mot det som er belyst tidligere i kapitlet (jf. kapittel 6.3), om at
foreldrene gnsker bistandsytere rundt barna sine som bryr seg om barnet. Som ogsa ser hva
som ma gjeres for & gi den bistanden som trengs, uten at foreldrene opplever & matte ta
faringen for & oppna handling. Kunne yte bistand pa en god mate krever, som moren over
sier, et engasjement og en interesse for jobben en har. Det krever ogsa en leder som viser vei
og som falger opp arbeidet som blir gjort (jf. kapittel 6.3), slik at det er kontinuitet ogsa i
personalgruppens arbeid. En annen mor (jf. kapittel 6.1.3), sier at hun ser at det kan bli gjort
mer i boligen der hvor datteren bor, enn det som faktisk blir gjort. Dette handler om den lille
bistanden datteren far til & drive med fritidsaktiviteter. Moren sier at en helg i maneden sa har
datteren ofte 1-1 bemanning, fordi hun som datteren ma dele bistandsyter med da er hos
foreldrene sine. Moren har spurt flere ganger om det ikke kan fastsettes at det i det minste

denne helgen kan planlegges aktiviteter med datteren. Moren sier:

«Sa far jeg til et mgte med dem, og vi blir enige om ting pa det mgtet. Sa skjer det ikke
noe mer, som for eksempel disse aktivitetene i helgene. Det skjer ikke noel».

Moren uttrykker her at hun savner gjennomfgring, at saker de blir enige om blir fulgt opp og
utfart. | kapittel 3.1.4 er det referert til Lauvas og Lauvas (2004) som skriver at dersom

relasjonsaspektet far stgrst fokus i en dialog, oppstar det som kalles stgy i kommunikasjonen.
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Innholdet, tjenestemottakerens behov, blir borte i samtalepartnernes kriging om relasjonen
dem i mellom. Ettersom moren her opplever at bistandsyterne er lite handlingsdyktige, kan
det tenkes at slik stay har oppstatt. Moren opplever ikke at bistandsyterne ser datterens behov,
mens bistandsyterne opplever moren som ungdvendig masete. Kanskje er deres opplevelse at
datteren far alt hun har behov for, og kanskje opplever de ogsa datteren som motvillig til & bli
med ut. Som nevnt tidligere er ikke hennes datter serlig interessert i & ga tur. Lauvas og
Lauvés’ (2004) anbefaling for & unngi slik stoy i kommunikasjonen er & avklare relasjonen pa
forhand. Samtalepartnerne ma avklare deres intensjon og bakgrunn for samtalen. | dette
tilfellet handler det om sammen & kartlegge datterens behov og hvordan de kan etterkomme
disse. Rgknes og Hanssen (2003) (jf. kapittel 3.1.4) skriver at det som bistandsyter er sveert
viktig 4 ha god relasjonskompetanse. Dette innebzarer a forsta og samhandle med de
menneskene man mgter pa en god og hensiktsmessig mate (ibid.). Rgknes og Hanssen (2003)
skriver at relasjonskompetanse ogsa omhandler a forsta hva den andre opplever. For & lykkes
med dette ma man som bistandsyter forholde seg til den andre parten, man ma lytte og man
ma sette seg inn i hva den andre parten egentlig sier. Det kan med andre ord bety at man som
bistandsyter ma legge «god-sia» til. Vise at du star pa samme side, og at du er villig til & legge
inn en innsats. Ikke bare med ord, men ogsa med handling. | dette tilfellet er det jo faktisk slik
at denne datteren er avhengig av bistandsyterne sine for & komme ut pa ting, fordi moren ikke
alltid kan vare der. At bistandsyterne gang pa gang svikter i gjennomfaring av planer de lager
med moren, kan tyde pa at det har oppstatt stay i kommunikasjonen. Flere av foreldrene i
denne undersgkelsen understrekte hvor viktig det er at de ikke opptrer som sure foreldre, for

det farer ingen steder. En av informantene sa:

«Det er veldig viktig at vi foreldre leerer oss & kommunisere godt. Fremsta som

beleerende forsgker jeg alltid & unngd, men heller sparre hvordan personalet gjer det.

Hva trenger de hjelp til, nar de ikke far det til?»
Til tross for foreldrenes bevissthet rundt hvordan de selv framstar, virker det som om det i
tilfellet med morens samarbeid med bistandsyterne i datterens bolig, har oppstatt knute pa
traden. Bistandsyterne er ikke tilstrekkelig bevisste sitt ansvar for a legge til rette for at det
som skjer er til tienestemottakers beste. Hva dette skyldes kan vanskelig besvares uten a ha
snakket med bistandsyterne, men vi kan anta at det kan skyldes stgy i kommunikasjonen. At
de som nevnt, opplever moren som masete. Kanskje skyldes det, som foreldrene er litt inne

pa, lite engasjement. Eller kanskje lite egnethet.
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Informanten referert til pa forrige side antyder at noen bistandsytere mangler personlig
egnethet, samme hvor mye input de far sa hjelper det ikke. Personlig egnethet ble ogsa
indirekte papekt som viktig av seksjonslederen, i tillegg til et stort engasjement. Hun sier at
hun gnsker ansatte som brenner for arbeidet de gjer, og at det er helt ngdvendig med et stort
engasjement i denne jobben. Hun uttrykker usikkerhet rundt hvordan hun skal vekke dette

engasjementet hos de ansatte. Hun sier:

«Jeg tror at noen aldri kan fa det engasjementet».

Utsagnet etterlater en undring pa om disse dette gjelder i det hele tatt burde arbeide med

mennesker med utviklingshemming.

Av det vi har sett ovenfor kommer det fram at foreldrene gnsker engasjerte og egnede
bistandsytere. Det virker som om noe av hverdagen hadde blitt lettere for foreldrene om
bistandsyterne som omgikk barnet deres var engasjerte og egnet i yrket. Antagelig hadde noe
av merarbeidet som er nevnt tidligere (jf. kap. 6.3) blitt fjernet om alle bistandsyterne
samhandlet godt med barnet og foreldrene. At de sa hva som trengte a gjeres og la inn den
lille ekstra innsatsen for & komme dit. Foreldrene er derimot klar over at dette kanskije er en

drgmmesituasjon, en informant uttrykker:

«Noen av de som jobber der ser litt mer helhet enn andre, og det er jo noen jeg

irriterer meg litt over — men sann er det jo. Stort sett sa gar det ganske greit. De faste,

i store stillinger, gjor en kjempejobb».
Moren er her ganske realistisk i sin uttalelse. Det vil alltid veere noen man synes kunne gjort
ting annerledes. Sann er det jo, sier hun, far hun sier at det vanligvis gar greit. Det som
framkommer som viktig er at alle allikevel har et engasjement, og et gnske om a gjere en god
jobb. Primarkontakten, som nevnt i kapittel 6.2 og 6.3, har en viktig rolle overfor bade
foreldrene og beboeren. At primarkontakten og lederen i boligen er egnet for oppgaven, at
han/hun har et godt samarbeid med foreldrene og beboeren, ser ut til & gi foreldrene en bedre
opplevelse av samarbeidet med bistandsyterne i bofellesskapet (jf. kapittel 6.3). | forhold til

arbeidet bistandsyterne i boligen utfarer, uttrykte en mor:

«l borettslaget er det tre hele stillinger, og de har veert der siden dag 1. Det er en solid
planke for alle de som bor der, men ogsa for oss foreldre. Veldig, veldig positivt!».

Disse to utsagnene viser hvor viktig det er med et stabilt personale. Foreldrene opplever her

de faste bistandsyterne som er i stor stillingsprosent, som uvurderlige. Det vitner om at disse
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menneskene 0gsa er egnet og er engasjert i arbeidet sitt. Som siste forelder referert til sier, sa
har bistandsyteren arbeidet der lenge — det har ikke veert mye utskiftning, og det har fart til at
foreldrene har blitt godt kjent med dem.

6.4.2 Samarbeidet med bydelsadministrasjonen

Fare for & miste dagsenterplass, eller lignende dagaktivitet, og foreldrenes opplevelser rundt
dette er bergrt tidligere, derfor vil jeg ikke nevne dette igjen. Det er flere saker som opptar
foreldrene nar det gjelder deres samarbeid og omgang med bydelsadministrasjonen.
Foreldrene er opptatt av at leilighetene barna bor i er deres hjem, uavhengig av om de eier
eller leier leiligheten de bor i. Begge foreldrene med barn i selveide leiligheter uttrykte glede
over at barna i det minste har denne tryggheten. Ingen kan komme og si at de ikke far bo der
mer, for de eier leilighetene. Foreldrene med barn i kommunal leilighet uttrykte engstelse for
dette, en av foreldrene har opplevd at datteren nesten mistet leiligheten sin, mens den andre

forelderen uttrykker:

«Vi la ned en del penger i leiligheten, selv om hun har et leieforhold, for a fa det mest
mulig slik hun gnsket det. Installerte boblebadekar blant annet. — Men det var jo ogsa
fordi vi tenkte at da blir det kanskje litt vanskeligere a si at hun ikke kan bo i den
leiligheten mer».
Foreldrene uttrykker at det er en viss fare for at barna deres, om de leier, kan komme til &
matte flytte mot sin vilje. Ofte fordi bofellesskap skal slas sammen eller lignende. Moren som

har en datter som nesten mistet hjemmet sitt uttrykker:

«Hjemmet hennes skulle bli avviklet fordi bydelen egentlig skulle omdisponere sine
boliger. Jeg stilte sparsmal om dette i mange uker, men mgtte bare taushet eller vage
svar.
Her er det tydelig at kommunikasjon om hva som skal skje ikke har strukket langt nok, og
informanten det her er snakk om opplevde nok at alle avgjerelser ble tatt over hodet pa henne

selv og datteren. En annen informant uttrykker i forhold til hva som kunne veert annerledes:

«Bydelsadministrasjonen kunne vert mer opptatt av hvordan vedtakene fungerer i
praksis. De burde vart mindre byrakrater, og ikke sa opptatt av pengesekken. De
kunne sett mer pa hvordan ting fungerer der ute, og hvordan utnytte kapasiteten
bedre».
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Dette kan knyttes opp mot tidligere refererte Rgknes og Hanssen (2003), som omtaler at det
som bistandsyter er viktig & sette seg inn i motpartens opplevelse av situasjonen. Ikke minst
ogsa a oppfare seg slik at det som skjer er til det beste for tjenestemottakeren.
Sakshehandlerne i bydelsadministrasjonen er ogsa pa mange mater bistandsytere. Foreldrenes
opplevelse av bydelsadministrasjonen vitner om at de ikke har mgtt mennesker som viser med
bade ord og handling at de forstar deres opplevelse, og @nsker a hjelpe dem til det bedre. Det
er flere av foreldrene som savner mer dialog med bydelsadministrasjonen. At
bydelsadministrasjonen viser, som moren nevner over, mer interesse for hva som foregar. En

av informantene med barn i selveid leilighet i privat borettslag sier:

«De bryr seg ingenting, de skal liksom kun levere tjenester. Det er jo riktig, men det
hadde vaert alright om de hadde invitert til en dialog i forhold til at vi eier bygget som
de leverer tjenester i».
Denne informanten, i likhet med den andre informanten med et barn som bor i selveid
leilighet i privat borettslag, opplever at bistandsyterne i «deres» borettslag skal yte bistand til
mennesker som bor utenfor borettslaget. Ingen av informantene har blitt opplyst om dette pa
forhand av bydelsadministrasjonen, men begge opplever at bistandsyterne som yter bistand
utenfor borettslaget, benytter borettslagets fellesleilighet for pauser eller lignende. | forhold til

dette uttrykker samme mor som referert over:

«Jeg sa en gang at det blir veldig mange ansatte som skal bruke denne
fellesleiligheten — med tanke pa slitasje. Det er jo allerede 28 stykker ansatt bare
rundt de 6 som bor i borettslaget. Da fikk jeg hare at det ikke var noe problem, for det
skulle uansett ikke ansattes flere».
Pa videre spgrsmal bekrefter moren at det betyr at det blir tatt personalressurser fra dem som
bor i borettslaget. Dette er identisk med hva den andre informanten med barn i privat
borettslag opplever. Dette vitner om mangel pa &rlighet fra bydelsadministrasjonens side. Pa

spgrsmal om hva som er viktig for et velfungerende samarbeid, svarte saksbehandler:

«A ha en &pen dialog. Veere &rlige med hverandre og kalle en spade for en spade».

Det er dette informanten ovenfor savner, hun sier:

«Hadde de bare kunne gatt apent ut, og sagt at de har gkonomiske problemer, men alt
er bare hemmelig».
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Sakene som her er nevnt er av stor betydning for foreldrene, og kan nok i darlige perioder
kreve mye energi. Allikevel har ikke foreldrene mye a gjere med bydelsadministrasjonen i det
daglige. Vedtakene er foreldrene stort sett forngyd med, med unntak av problematikken rundt
fritidsaktivitet og stettekontakt som er tidligere nevnt. En mor uttrykker nar vi snakker om

hvordan hun opplever bydelsadministrasjonen:

«De er diffuse for meg. Han som er leder nd, som har hovedansvar for alle boligene,

han opplever jeg som en meget vag person. Hyggelig, men det er ikke noe tak i han».
Vi har na sett at foreldrene savner apenhet og dialog med bydelsadministrasjonen. Foreldrene
opplever liten kontroll over hva bydelen foretar seg i henhold til deres barn. Som tidligere
papekt er foreldrene engstelige for at barnet deres skal miste sitt dagtilbud. Ovenfor sa vi at
foreldrene som har barn som leier leilighet er engstelig for at kontrakten deres skal bli sagt
opp. Foreldrene skulle helst sett at bydelsadministrasjonen var mer opptatt av hvordan ting
fungerer i praksis. Som vi har sett et eksempel pa tidligere (jf. kapittel 6.1.3) virker aktuelle

bydelsadministrasjon upavirket av at vedtak om stattekontakt ikke fungerer i praksis.

6.5 Sgknadsprosess for anskaffelse av bolig

Hvordan tildeling av bolig til mennesker med utviklingshemming fungerer forsgkte jeg a
gjere rede for i kapittel 4.7.2. Dessverre viste det seg at dette ikke var sveert enkelt a fa greie
pa. Delvis fordi veldig mange bydeler har forskjellige navn pa stedene man skal henvende seg
til, men ogsa fordi det sto generelt sveert lite om boligtilbudet til mennesker med
utviklingshemming. Far jeg presenterer hva saksbehandler svarte pa mine spgrsmal angaende
denne prosessen, Vil jeg repetere noe av det mest sentrale lovverket og retningslinjer i forhold
til bolig til mennesker med utviklingshemming. Til slutt vil jeg presentere hvordan foreldrene

opplevde denne prosessen.

Farst og fremst, som sakshehandler ettertrykkelig uttalte, sa er ikke kommunen pliktig a
skaffe bolig til mennesker med utvikling — men kommunen skal medvirke til & skaffe bolig
(HOL, 2011, jf. kapittel 4.1, og Oslo kommune, 2012, jf. kapittel 4.7.1). | fglge barne-,
likestillings- og inkluderingsdepartementet (BLD, 2010) skal heller ingen veere ngdt til & dele
leilighet eller bokollektiv med mennesker de ikke gnsker a bo sammen med. BLD (2010)
skriver videre at mennesker med utviklingshemming skal fa bo slik de selv gnsker, og har pa

lik linje med alle andre i samfunnet, rett til a eie eller leie egen bolig. Husbanken (2009) har
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utarbeidet en veileder for utforming av bofellesskap eller samlokaliserte boliger, som
mennesker med utviklingshemming ofte har hjemmet sitt i. Dette omhandler blant annet antall
boenheter, plassering og utseende. Dette er presentert i kapittel 4.1.1, og vil ikke bli nevnt

ytterligere her.

Pa spgrsmal om hvordan prosessen for tildeling av bolig skijer, forteller sakshehandler at dette
varierer fra familie til familie, og kommer an pa hvor mye kontakt de har hatt og hvor tidlig
ute foreldrene har vaert med a ytre et gnske om bolig til barnet sitt. Saksbehandler sier at de
legger vekt pa a finne en egnet bolig, lokalisert i utgangspunktet i egen bydel. Videre fortalte
saksbehandler at tett samarbeid med foreldrene gjennom hele prosessen er viktig. Pa spgrsmal

om nar foreldrene bgr begynne dialog omhandlende flytting, svarer saksbehandler:

«Hvis de sier at de vil ha bolig fra de er 18, sa bgr de nok si i fra nar de er rundt 16
ar. Da har vi noen ar pa oss, og er forberedt».
Pa videre sparsmal om hvordan foreldrene skal starte denne dialogen sier saksbehandler at det
enten ma sendes en skriftlig sgknad, eller tas opp pa et ansvarsgruppemagte slik at det er
nedskrevet i et referat. Hun sier ogsa at mange bydeler ikke godtar «sgknad» gjennom
ansvarsgruppemagter og gnsker en tilsendt sgknad gjennom et felles sgknadsskjema (jf.
kapittel 4.7.2). Det er lite rom for & legge inn gnsker om hvor boligen skal vere lokalisert og

lignende. Saksbehandler sier:

«Vi ma ta den boligen som blir ledig og som er egnet. Vi kan ikke la boliger sta ledige,

vi fyller opp sa fort vi har mulighet til det. — Men vi kan jo ikke putte en som er

velfungerende sammen med noen som er multifunksjonshemmet og ikke har sprak».
Sakshehandler uttrykte ogsa at om det ble ledig bolig far foreldrene gnsket at barnet skulle
flytte, ma foreldrene forsta at om de sier nei til den plassen, s& kan ikke bydelen garantere at
det er ny plass ledig om et ar. Dette gjelder ogsa om foreldrene ikke opplever denne plassen
som egnet for sitt barn. Pa spgrsmal om hva hun opplevde at foreldre eventuelt var
misforngyd med, svarte saksbhehandler at det er foreldre som gnsker bolig pa et spesielt sted
eller av en spesiell utforming. Saksbehandler opplevde ikke dette som et problem, og sa at de
stort sett har et godt samarbeid med foreldrene. Foreldrene i denne undersgkelsen derimot, har
fa gode opplevelser omhandlende samarbeid med bydelen rundt akkurat denne prosessen.
Tidligere i kapitlet er det presentert at foreldrene i denne undersgkelsen uttrykte et gnske om
en viss kontroll pa hvordan barnet skal bo, med hvem og hvor det skal bo. Som saksbehandler

sier ovenfor leter de etter egnete boliger, men de kan heller ikke la ledige leiligheter sta
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tomme. Det apner opp for et spgrsmal om hva som veier tyngst under tildelingen av bolig — en
egnet bolig eller en ledig bolig? Jeg vil ikke gjere et forsgk pa svare pa dette spgrsmalet, men
vil presentere hva foreldrene har uttrykt i forhold til dette. Pa spgrsmal om hvorfor de valgte

selveierleilighet for sgnnen sin svarte en forelder:

«Vi vet at det er sann at man ma nesten bare ta det man far, og vi var veldig opptatt av
— ikke bra nok for oss? Ikke bra nok for barnet vart! Men noen familier er i en
ngdsituasjon, og ma ha en lgsning. Hva gjgr man da? Jo, da tar man det tilbudet
bydelen tilbyr».
Ut i fra denne informantens svar kan man anta at hun er av den oppfatning av bydelen tenker
ledig bolig, fram for egnet bolig. Denne pastanden er nok dannet pa bakgrunn av deres
opplevelse av samarbeidet med bydelen i tiden da de ventet pa tiloud om bolig. Denne
familien hadde begynt a ytre et behov om bolig da sgnnen var 20, fgrst nar han var 31 flyttet
han hjemmefra. Da hadde familien brukt 1 ¥ ar pa a bygge opp et privat borettslag. Denne
informanten er tydelig pa at de takket nei til tilbudet sgnnen fikk da han var 29 ar, fordi det
ikke var bra nok, men dette var ogsa det eneste konkrete tilbudet bydelen kom med. Da hadde
familien ventet i neermere 10 ar pa et konkret tilbud. Den andre familien med en sgnn som

eier egen leilighet, fortalte at de aldri hadde fatt et tiloud fra bydelen i det hele tatt.

«Vi fikk aldri noe tilbud. Vi spurte hva de hadde tenkt. Til slutt var jeg sa dum at jeg

frontet ideen om & bygge selv. Det synes de var en god ide, s& harte vi ikke noe mer».
Disse informantenes opplevelse er av en helt annen virkelighet enn den saksbehandleren
forteller om. Sakshehandler forteller om gjerne 2-3 ar forberedelse, tett samarbeid med
foreldre og en sgken etter egnet bolig. Dette er erfaringer foreldrene i min undersgkelse ikke
deler. En annen informant, referert i kapittel 6.1.1 og 6.1.2, hadde opprinnelig planer om et
bokollektiv for datteren sammen med tre venninner. Dette begynte de med da datteren var 18
ar, men hele prosjektet falt i grus fordi det i mellomtiden ble bydeler i Oslo og disse bydelene
maktet ikke & samarbeide. Jentene kom fra forskjellige bydeler, sa samarbeid bydelene i
mellom var pakrevd. De fikk til noen fa mater, men prosessen var svart vanskelig, forteller
moren. Prosjektet falt bort, men farst 10 ar senere fikk datteren et tiloud om bolig. Da var hun
28 ar, og hadde bodd hjemme litt for lenge, som moren uttrykker i kapittel 6.1.1. Til og med
dette boligtilbudet hold hun pa a miste, fordi boligen hun var tilbudt leilighet i ennd ikke var
bygd. Bydelen gnsket egentlig a legge prosjektet pa is, men mange avisartikler forte til at

bydelen allikevel gjennomfarte byggingen.

76



Seksjonslederen beskriver et bokollektiv med beboere som har sveaert ulike diagnoser og
behov. Noen er dypt utviklingshemmede og har store bistandsbehov, andre har lett grad av
utviklingshemming og mindre bistandsbehov. Pa sparsmal om hun tror de trives med & bo sa

tett som de gjor, svarer hun:

«De vet vel ikke om s& mye annet. Det kunne veart mer heldig med andre

kombinasjoner. Det er jo ikke noe de har valgt selv».
Det seksjonsleder her forteller vitner ogsa om en annen virkelighet enn den saksbehandleren
forteller om. Som pekt pa tidligere sier barne- likestillings- og inkluderingsdepartementet at
mennesker med utviklingshemming ikke skal dele leilighet eller kollektivbolig med
mennesker de ikke gnsker a bo sammen med (BLD, 2010). Seksjonsleder uttrykker at dette
ikke er noe de har valgt selv, dermed er det trygt a anta at beboerne bare har blitt plassert i
denne boligen, helt vilkarlig. Dette til tross for at saksbehandler sier at de ikke gir en med lett
grad av utviklingshemming tilbud om leilighet i bofellesskap med bare dypt
utviklingshemmede beboere. Det kan selvfaglgelig hende at foreldrene i bokollektivet som
seksjonslederen er leder for, er forngyd med boligens utforming. Det kan ogsa hende at de er
som informanten referert til ovenfor sa, i en ngdsituasjon, og ma ha bolig til barnet sitt. Derfor

godtar de denne boligformen.

Flere opplevelser av hvordan tildelingen av bolig til mennesker med utviklingshemming
foregar har na blitt belyst. Det er relativt store sprik mellom saksbehandlers opplevelser og
foreldrenes opplevelse. Hvorfor de forskjellige partene har sa forskjellige opplevelser blir
vanskelig & si noe om, spesielt fordi tilneermet alle informantene representerer hver sine
bydeler. En arsak kan vaere at det er store forskjeller innad i Oslo kommune. Saksbehandler
fortalte at de forskjellige bydelene i Oslo har stor frihet i organiseringen av sine tjenester. |
tillegg er det slik at noen bydeler er sma og har fa boliger tilrettelagt for mennesker med
utviklingshemming, andre bydeler er store og har derfor litt flere valgmuligheter. Slik blir det
lettere a finne egnet bolig. En annen arsak kan veere at foreldrene har en ganske annen
oppfattelse av hva som er egnet bolig, enn det bydelsadministrasjonen har. Moren som
ovenfor takket nei til tilbudet de fikk fordi det ikke var bra nok, sa at de tok dette valget fordi
tilbudet var en stor samlokalisert bolig. Det ville vare til sammen 19 mennesker som skulle
bo der, og det skulle veere 10 avlastningsplasser i tillegg. Dette gnsket ikke foreldrene for sin
sgnn. Det kan derimot antas at bydelsadministrasjonen opplevde dette som et egnet tilbud.

Det er verdt a nevne at foreldrene i sin avgjerelse her har Husbankens veileder og Oslo
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kommunes handlingsplan i ryggen, i forhold til utforming av samlokaliserte boliger. I Oslo
Kommunes handlingsplan for mennesker med funksjonsnedsettelser (jf. kapittel 4.7.1) star det
at kommunen skal sgrge for at samlokalisering skijer i trad med Husbankens retningslinjer.
Derimot skriver Oslo kommune i handlingsplanen at starre samlokaliseringen kan skje,
dersom ordningen ligner ordinar bolig. Hvorfor Oslo kommune velger a vike fra Husbankens
veileder, og hva som kjennetegner en ordinar bolig, vil ikke bli diskutert nsermere. Dette av

hensyn til oppgavens omfang og problemstilling.

6.6 Avsluttende oppsummering

| dette kapitlet har foreldrenes opplevelser av samarbeidet med kommunen omkring sitt barns
boligsituasjons blitt belyst. En oppsummering viser at foreldrene er bekymret for det store
antallet bistandsytere som er ansatt i bofellesskapet. Som fglge av at barnet ma forholde seg
til mange mennesker, risikeres utrygghet. | noen tilfeller ma én bistandsyter yte bistand til
flere tjenestemottakere, dette farer til at individuelle behov ikke blir ivaretatt. Foreldrene er
bekymret for at arbeidslivets organisatoriske forhold pavirker barnets liv og hjem i for stor
grad. Dette kan fare til at barnet mister raderett over hjemmet sitt, og at aktiviteter utover
bistandsyters arbeidstid ikke lar seg gjere. Vi har sett indikasjoner pa at et godt samarbeid
med primarkontakt gjgr at foreldrene opplever at barnets behov blir ivaretatt i stgrre grad.
Foreldrene har ogsa uttrykt glede over bistandsytere som har vert i bofellesskapet i mange ar
og som gar i stor stillingsbrgk. Dette viser at det er viktig a prioritere starre stillingsbreker, og
legge til rette arbeidsforholdene slik at bistandsyteren blir i flere ar. Vi har sett at foreldrene
opplever liten kontroll over avgjerelsene bydelsadministrasjonen tar pa vegne av deres barn.
Dette farer til frustrasjon og usikkerhet. Foreldrene opplever engstelse over at dagsenterplass
er sa lite beskyttet, og dermed kan fratas barnet nar som helst. Det er ogsa ytret gnske fra
foreldrene om at bydelsadministrasjonen hever blikket, og ser pd hvordan vedtakene de fatter
fungerer i praksis. Samt hva slags konsekvenser det har at bydelsadministrasjonen ikke fatter
vedtak pa bestemte omrader. Opplevelsene og bekymringene som er belyst viser at foreldrene
ikke opplever samarbeidet med kommunen som en enkel oppgave. Foreldrene er opptatt av
hendelser som i stor grad pavirker barnets hverdag og mulighet for livsutfoldelse. De vet hva
barnets individuelle behov er, og det er viktig a samarbeide med foreldrene omkring
ivaretakelsen av disse behovene. Det kommer fram at lov og retningslinjer bar presiseres

ytterligere, slik at den utviklingshemmedes rettigheter og kommunens plikter blir tydeligere.
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7 Avsluttende kommentar

| dette kapitlet vil jeg komme med noen avsluttende kommentarer og refleksjoner omkring

temaet som har blitt belyst i denne oppgaven.

Som jeg skrev innledningsvis i oppgaven, sa er dette et stort tema og jeg har mattet legge inn
begrensinger for hvilke vei jeg skal ga. Jeg har konsentrert meg om foreldrenes opplevelser
hele veien. Deres opplevelse av samarbeidet med bydelsadministrasjon og bistandsytere,
deres opplevelse av barnets boligsituasjon og hverdag. Samtlige informanter har kommet med
mange synspunkter og tanker, som jeg dessverre ikke har hatt mulighet til & belyse i denne
oppgaven av hensyn til oppgavens omfang og problemstilling. Pa bakgrunn av dette ser jeg et
behov for mer fokus pa hvordan foreldrene opplever livet til sine voksne barn med
utviklingshemming. Det har kommet fram flere likhetstrekk mellom opplevelsene til
foreldrene i denne undersgkelsen og foreldrene i undersgkelsene til Tassebro og Lundeby
(2002) og Thorsen og Myrvang (2008). Det betyr at mine hovedinformanter ikke er seregne.
Foreldrene har ikke vaert spesielt uheldig i sine opplevelser av samarbeidet med kommunen
omkring sitt barns boligsituasjon, for det er mange som opplever det samme. Jeg velger &

bruke ordet uheldig, da jeg mener at en del uheldige opplevelser er blitt belyst.

Som nevnt i kapittel 6, opplever foreldrene liten kontroll over bydelsadministrasjonens
avgjerelser, dette farer til usikkerhet og konstant vakt mot hva som kan komme rundt neste
sving. Bydelsadministrasjonen sitter med makt over avgjgrelser som har mye a si for
hverdagen til mennesker med utviklingshemming. Foreldrene er engstelig for at barnet deres
skal miste hjemmet sitt, miste dagsenterplassen sin, at de ikke skal fa vedtak om bistand i
fritidsaktiviteter. Dette er store avgjerelser i disse menneskenes liv, og har mye a si for
hvordan deres liv utfolder seg. Et inntrykk jeg sitter igjen med er at foreldrenes stemme ma
bli hert i starre grad, og far foreldrene ma ty til avisartikler eller protester i Stortinget. Slik jeg
har tolket lovverk og retningslinjer, er det liten tvil om at mennesker med utviklingshemming
skal fa bistand til a leve et sosialt, trygt liv, med alt som harer til. Her tenker jeg spesielt pa
utfoldelse i fritidsaktiviteter sammen med bistandsytere og stgttekontakt. Foreldrenes
opplevelser har vist at bydelsadministrasjonen ofte har en annen tolkning. Jeg ser et behov for
at utviklingshemmedes rettigheter blir utformet med starre klarhet, slik at tolkningene ikke
blir sa forskjellig. Da vil det bli klarere hva foreldrene kan forvente av kommunen, og hva

kommunen skal tilby av tjenester.
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Nar det kommer til foreldrenes opplevelse av samarbeidet med bistandsyterne, er det mange
av sakene her som ogsa er en administrativ utfordring. Blant annet turnusordningen som
inneberer skifte av bistandsyter midt pa dagen og fa muligheter for aktiviteter etter klokken
21 pa kvelden. Foreldrenes misngye med mange bistandsytere i sma stillingsbrgker er ogsa et
administrativt ansvar, men kan i likhet med turnusordningen pavirkes av boligens leder.
Foreldrene i denne undersgkelsen er naturligvis opptatt av at barna skal fa leve sine liv ut i fra
sine interesser. Det innebarer at barnet ma fa bistand som er individuelt tilpasset sitt behov.
Pa dette omradet hviler ogsa ansvaret bade hos bydelsadministrasjonen og bistandsyterne.
Som vi har sett i kapittel 6, s& ma bydelsadministrasjonen fatte et vedtak som sammenfatter
med tjenestemottakerens behov. Sa ma det veere tilstrekkelig med bistandsytere tilstede, og til
slutt ma den enkelte bistandsyteren veere bevisst sitt ansvar for 4 tilrettelegge i slik grad at
individuelle gnsker kan bli oppfylt.

Foreldrene var opptatt av engasjement og egnethet hos bistandsyterne. Det ble i forrige
kapittel ogsa antydet at foreldrene virket mer forngyd og tilpass med arbeidet bistandsyterne
gjer, spesielt primaerkontakten, hvis de opplevde en felles forstaelse av hva som er barnets
beste. En felles forstaelse sa ogsa ut til a lette merarbeidet foreldrene kan oppleve. Flere av
foreldrene i denne undersgkelsen fortalte at de enten administrerer hele eller deler av
fritidsaktivitetene til barnet. Min tanke er at foreldrene bekymrer seg over hva som skjer med
barnets tilbud og muligheter for livsutfoldelse nar de gar bort. Foreldrene er opptatt av at
bistandsyterne bryr seg om barnet deres, og at de ser behovene som barnet har. Nar det mest
dyrebare du har, er sa avhengig av hjelp som et menneske med utviklingshemming er, da er
det ikke sa rart at foreldrene gnsker engasjerte og egnede bistandsytere rundt barnet sitt.
Bistandsytere som ser barnets behov for livsutfoldelse i form av fritidsaktiviteter, og stabilitet
og sikkerhet rundt egen dagaktivitet. Som ser et behov for raderett i eget hjem, og kjente og
trygge bistandsytere til & hjelpe seg i det daglige. Jeg tenker pa CC Cowboys’ Kanskije du
behgver noen, nar jeg praver a sette meg inn i foreldrenes opplevelsesverden og deres hav av
bekymringer for barnet sitt. Kanskje trenger foreldrene en kommune som hgrer barnet deres,

som ser barnet deres og som bryr seg om barnet deres?
Kanskje du behgver noen som trenger deg, Behgver noen som hgrer deg, (kanskje du)

Behgver noen som trenger deg, Kanskje du behgver, kanskje jeg behgver, noen som
trenger deg? - CC Cowboys
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Vedlegg

Vedlegg 1: Intervjuguide, seksjonsleder

Din arbeidshverdag

Kan du gi et kort innblikk i din arbeidshverdag? (hva innebarer ditt arbeid)
Hva liker du best med jobben din?

Hva er mest utfordrende?

Beskrivelse av bolig

Kan du beskrive boligens utforming? (hvor mange leiligheter, str. pa leilighetene, evt.

fellesareal, uteplass)
¢ Vil du karakterisere boligen som et bofellesskap eller samlokalisert bolig, eller annet?
Hvem er menneskene som bor der? (hvor mange bor der, hvem er de, alder, interesser)
Kan du gi eksempler pa utfordringer ved driften av bofellesskapet?(personaltetthet, gkonomi)
Er det noe du gnsker a forandre, fra slik boligen er driftet eller utformet i dag?
Bistand
Hvordan blir bistandsbehovet til hver enkelt beboer kartlagt?
e Hvordan blir vedtak utformet?
Hvem har ansvaret for at bistanden i henhold til vedtaket blir gitt?
e Hva slags rutiner har dere for a sikre at vedtaket blir fulgt?
Hva opplever du fungerer godt med bistanden dere yter overfor beboerne?
Hva opplever du fungerer mindre godt med bistanden dere yter?

Hva slags utfordringer mgter du innenfor bistandsyting?
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Opplever du at bistandsbehovet som er fastsatt i vedtaket samsvarer med bistanden den

enkelte har behov for?
Hvis du fikk forandre pa noe innenfor dette teamet, hva ville det veere?

Normalitet, inkludering, selvbestemmelse og individuelt tilpassede tjenester var ngkkelord da

Ansvarsreformen tradte 1 kraft 1 ‘91.

e Hvordan sikrer dere at beboerne har en livsutfoldelse i henhold til disse fire

begrepene?
e Hva opplever du at dere lykkes best med, i forhold til disse begrepene?
e Hva opplever du at dere bgr jobbe mer med? konsekvenser
Samarbeid med foreldre/pargrende

Hva vektlegger dere i samarbeidet med foreldre/pargrende? (informasjonsflyt,

kompromiss/enighet rundt helsefremmende tiltak)

Hvordan opplever du samarbeidet dere har med foreldre/pargrende?
e Hva er viktigst for at dette samarbeidet skal fungere godt?

Hva slags utfordringer mgter dere i samarbeidet med foreldre/pargrende?

Hva har du inntrykk av at foreldre/pararende til menneskene her er forngyd med?
e Hva har du inntrykk av at de er mindre forngyd med?

Til sist

Har du gjort deg noen tanker omkring de store omsorgsboligene mange kommuner na

bygger?
Kan du fortelle hva du liker aller best i jobben din?

Er det noe jeg ikke har spurt om som du gnsker a fa fram?
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Vedlegg 2: Intervjuguide, saksbehandler

Sgknadsprosessen

Kan du beskrive en vanlig sgknadsprosess, fra foreldre sgker om bolig til sitt

utviklingshemmede barn til bolig blir tildelt?
e Hvaslags klageinstanser har foreldrene/sgkerne?
e Hvordan blir eventuelt klager behandlet?
e Hvor lang tid tar en slik sgknadsprosess?

Dersom foreldre presiserer gnsker, f.eks. boligens starrelse og plassering, i hvor stor grad blir

gnskene oppfylt? Holde spgrsmalet litt i bakgrunnen
e Hva skal til for at gnskene skal bli oppfylt?
e Hvorfor blir i tilfelle ikke ansker oppfylt?

Noen foreldre velger & hjelpe barnet med a fa kjept egen leilighet, og slik ofte opprette
borettslag sammen med andre i samme situasjon. Hva slags bistand har kommunen da plikt til

a yte?
e Finnes det utfordringer pa dette omradet?

Hva oppleves som utfordrende i arbeidet med tildeling av bolig til mennesker med

utviklingshemming?

Er det noe mer pa dette omradet du gnsker a fa fram?
Bistand

Hvordan blir bistandsbehov kartlagt?

Hvordan foregar vedtaksutforming?

Hvem har ansvar for at bistanden i henhold til vedtaket blir gitt?
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Hva tar deres hensyn til nar dere fatter vedtak om stgttekontakt?

Hva opplever du fungerer godt i denne prosessen?

Hva opplever du fungerer mindre godt i denne prosessen?

Samarbeid med foreldre

Hvordan opplever du samarbeidet med foreldre?
e Hvaer viktigst for at dette samarbeidet skal fungere godt?

Kan du gi eksempler pa vanlige misforstaelser som oppstar mellom foreldre og kommunen?
e Utfordringer?

Hensyn ved tilrettelegging

Hva er dine tanker omkring de store bofellesskapene mange kommuner na har bygd eller

bygger?
e Hva tenker du kan veere utfordrende og positivt

Mange er skeptiske til at det i boliger for utviklingshemmede ofte er mange ansatte, at veldig

mange gar i deltidsstillinger Hva er dine tanker omkring det?

Er det noen individuelle forskjeller i bevilgninger mellom bydelene i Oslo kommune?

(forskjellige prosedyrer f.eks. med tanke pa tildeling av bolig?)
e Hvordan oppleves det?

Normalitet, inkludering, selvbestemmelse og tilpassede tjenester var ngkkelord da

Ansvarsreformen tradte i kraft i ‘91. hvordan tar hensyn til dette?

e | hvilken grad opplever du at dette fortsatt er gjeldene begrep?

e | hvilken grad tar dere hensyn til disse begrepene i deres daglige arbeid?
Hvis du fikk forandre pa noe, hva ville det veare? (prosessene boligtildeling, bistand)

Til sist
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Er det noe jeg ikke har spurt om som du gnsker a fa fram?
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Vedlegg 3: Intervjuguide,

hovedinformanter

Barnet i dag

Hvor gammel er barnet deres?

Hva er deres barns diagnose?

Hvordan bor barnet deres i dag? (egen leilighet i bofellesskap, kollektiv, selveid/kommunal)
e Nar flyttet barnet ditt til egen bolig, og ut av barndomshjemmet?

Hvordan opplever dere at barnet deres har det i dag? (om boforhold, bistandsytingen,

selvbestemmelse)
Foreldrerollen

Hvordan opplever dere foreldrerollen slik den er i dag? (omsorgsbehov, mange

omsorgspersoner)

Hva er annerledes ved foreldrerollen nd, mot slik det var tidligere da han/hun bodde hjemme

hos dere? (andre utfordringer, nye gleder og opplevelser)

Bistandsbehov

Hvilke bistandsbehov har barnet deres i dag?

Hvordan opplever dere at bistandsbehovet til barnet deres blir ivaretatt av boligen?

Hvordan samsvarer bistandsbehovet med forventningene dere hadde far barnet flyttet? (hva

ville dere hatt mer av, hva ville dere hatt mindre av?)

Har bistandsbehovet forandret seg etter at barnet flyttet til egen bolig? (trenger barnet bistand

pa flere omrader, feerre omrader)

I hvilken grad opplever dere at barnet deres er en aktiv deltaker i eget liv?
(selvbestemmelsesrett)
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Opplever dere at det blir tatt individuelle hensyn nar det tilrettelegges og planlegges rundt
barnet ditt sin livssituasjon? (barnet sin interesse ligger til grunn for gjennomfaring og

planlegging av aktiviteter, ferier)
e Hva mener dere er spesielt viktig a ta hensyn til?
Samarbeidet med kommunen
Hvordan opplever dere samarbeidet med bistandsyterne der hvor barnet deres bor?
e Hvaer viktigst for at dette samarbeidet skal fungere godt?
e Opplever dere at bistandsyterne i boligen kan gjere noe annerledes, i tilfelle hva?
Hvordan opplever dere samarbeidet med bydelsadministrasjonen? (saksbehandlere etc.)
e Hvaer viktigst for at dette samarbeidet skal fungere godt?
e Opplever dere at bydelsadministrasjonen kan gjare noe annerledes, i tilfelle hva?
Sgknadsprosessen

Hvordan foregikk sgknadsprosessen da dere sgkte om bolig til barnet deres?

e Hvordan opplevde dere samarbeidet med kommunen underveis i sgknadsprosessen?

Selveierleilighet:
e Hvorfor valgte dere selveierleilighet som boform for barnet deres?
e Hvordan bodde barnet deres far?
e Hvordan foregikk prosessen for a skaffe selveierleilighet til barnet deres?
e Hvilke instanser matte dere samarbeidet med?
e Hvordan opplevde dere denne prosessen?

Framtid for eget barn
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Hvordan ser dere for dere framtiden for barnet deres? (Boforhold, bistandsbehovet, bistanden

som blir gitt)

e Hva ser dere fram til?

e Hva slags bekymringer har dere?
Til sist

Hva er deres tanker omkring de store bofellesskapene mange kommuner na har bygd eller

bygger?

Er det noe jeg ikke har spurt om som dere gnsker a fa fram, noe dere har tenkt pa underveis?
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Vedlegg 4: Informasjonsskriv til foreldrene

Oslo, januar 2013

«Nar et barn skal flytte hjemmefra» - En studie om foreldres opplevelse av samarbeidet med
kommunen omkring deres barns boligsituasjon. Hvordan er samsvaret mellom myndighetens

rammeverk, kommunens prosedyrer og foreldrenes behov?

Mitt navn er Anne Mari Vasaasen, jeg er 26 ar gammel og studerer ved Universitet i Oslo
(UiO) pa masterprogrammet i spesialpedagogikk. Jeg begynner na pa arbeidet med min
masteroppgave og min veileder er Jan Stalhane, hggskolelektor ved Hagskolen i Oslo og
Akershus. Ved UiO kan man velge tre forskijellige retninger i fordypningsaret — det farste aret
pa masterprogrammet. Disse retningene er logopedi, psykososiale vansker og
utviklingshemming. Jeg var i fjor student ved retningen utviklingshemming. Ved siden av
studiet jobber jeg i bolig for mennesker med utviklingshemming og som avlaster i en familie.
Slik ble det naturlig for meg a velge et tema innenfor dette omradet til mitt forskningsprosjekt

(masteroppgaven).

Arbeidstittelen pa masteroppgaven er «Nar et barn skal flytte hjemmefra». Jeg snsker a
belyse hvordan foreldre opplever samarbeidet med kommunen i forbindelse med deres barns
boligsituasjon. | forkant av dette vil jeg studere lovverk og samfunnsmandat i forhold til
mennesker med utviklingshemming og deres bosituasjon. Videre vil jeg se pa hvordan dette
tolkes av kommunen og pavirker deres prosedyrer i saker der hvor unge voksne skal flytte til
egen bolig og ut av foreldrehjemmet. Til slutt vil jeg undersgke hvordan dette oppleves av
foreldrene. Opplever foreldrene at det er sasmmenheng mellom deres barns behov, deres barns
vedtak pa bistand og bistanden kommunen gir? Er kommunens prosedyrer i overenstemmelse

med myndighetenes intensjoner med rammeverket som er satt?

Jeg vil i mitt arbeid med masteroppgaven gjare rede for saksgangen for sgknad om bolig til
mennesker med utviklingshemming. Fra foreldre sgker om bolig til sitt barn, fram til barnet
flytter inn, med eventuelle muligheter for a klage. Jeg gnsker a redegjare for
problemomradene og kartlegge erfaringer pa dette feltet i Oslo Kommune. For a fa best mulig
innsikt i dette gnsker jeg a gjennomfare ett til to sakalte ekspertintervju med kommunen og

eventuelt en interesseorganisasjon. Norsk forbund for utviklingshemmede er en slik
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organisasjon, og jeg har vert i kontakt med en jurist i NFU og de stilte seg positive til & bista

meg i dette arbeidet.

For & kunne belyse hvordan foreldrene opplever matet med kommunen i forhold til deres
barns bosituasjon gnsker jeg & gjennomfare ett intervju med 4-5 foreldre, der hvor temaene vil
veere relatert til det jeg har nevnt ovenfor. Jeg gnsker a fa innsikt i hvordan foreldrene
opplever at barnet blir ivaretatt av kommunen, dette innebzrer at samtaletemaene vil kretse
rundt barnets diagnose, barnets bistandsbehov og foreldrenes opplevelse av bistanden
kommunen gir. Det vil bli foretatt ett (1) intervju med hvert foreldrepar/hver forelder, ingen
intervju vil bli foretatt som gruppeintervju. Det er viktig for meg a presisere at all
informasjon som kommer fram under intervjuet vil bli behandlet konfidensielt. Eventuelt
lydband brukt under intervjuet vil bli makulert etter endt bruk. Ettersom jeg vil intervjue
mennesker om enkelthendelser og personopplysninger fort vil komme fram i intervjuet, er jeg
palagt & seke Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD) om tillatelse til & drive
forskningsprosjektet. Denne sgknadsprosessen pagar na. Masteroppgaven skal leveres og

forskningsprosjektet avsluttes 31. mai 2013.

Dersom du er interessert i a stille som informant eller du vil hgre mer om mitt
forskningsprosjekt sa svarer jeg pa bade e-post og telefon. Jeg setter stor pris pa din

oppmerksomhet sa langt, og haper & hare fra deg!
Med vennlig hilsen Anne Mari Vasaasen

mobil: (telefonnummer) — e-post: (e-postadresse)
Jan Stalhane tIf.: (telefonnummer)

Vedlagt felger en samtykkeerklaring som jeg ber dere returnere til meg dersom dere gnsker a

delta som informanter.

94



Samtykkeerklzring

Jeg/vi 09

melder oss med dette som informanter til forskningsprosjektet «Nar et barn skal flytte
hjemmefra», og stiller med det opp til ett (1) intervju med Anne Mari Vasaasen.

Informantene kan trekke seg fra forskningsprosjektet dersom det ytres gnske om det. All
informasjon som kommer fram under intervjuet vil bli behandlet konfidensielt og all

informasjon anonymiseres.

(underskrift, informant(er)
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Vedlegg 5: Godkjenning fra NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES
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Var dato: 24.01.2013 Vi ref;32585 /3 / AMS Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av pessonopplysninger, mottatt 04,01.2013. Mecldingen gjelder prosjektet:

32589 Nar et barn skal flytte hjemmefra
Behandlingsansvarlig Universitetet i Oslo, ved institusjonens everste leder
Daglig ansvarlig Peer Maller Sorensen

Student Anne Mari Vasaasen

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vere regulert av §
7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrir at prosjektet gjennomfores.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet gjennomfores i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.
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