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Samandrag

Denne studien handlar om utviklingshemming og aldring. Det er no tilnzerma den farste
generasjonen personar med utviklingshemming som samla nar hgg alder, og difor er det lite
kunnskap og forsking pa dette feltet. Eldre personar med utviklingshemming er ei sarbar

gruppe medborgarar.

Studien er ei kvalitativ undersgking, retta mot tenesteytarar i kommunale butiltak. Den er
gjennomfart ved semistrukturert intervju i fire fokusgrupper, fordelt pa 12 erfarne
tenesteytarar fra butiltak i fire kommunar.

Problemstillinga som vert undersgkt er:

Kva utfordringar kjem til uttrykk hja tenesteytarar i kommunale butiltak knytt til aldring hja
personar med utviklingshemming?

Tre ulike perspektiv til problemstillinga vert nytta vidare i analyse:

- Utfordringar fra tenesteytarane sitt eige perspektiv.

- Utfordringar slik tenesteytarane ser det fra bebuarane i aldring sitt perspektiv.

- Utfordringar slik tenesteytarane ser det fra perspektivet kommunal tenesteyting?

Dei mest interessante resultata fra studien er:

Tenesteytarar i kommunale butiltak kan ha mange utfordringar med a fange opp og forsta
endringar som skjer i ein aldringsprosess for personar med utviklingshemming.
Utviklingshemminga hja personen i aldring kan skugge over funksjonsfall og andre endringar,
og skape vanskar for tenesteytarane i a identifisere kva som er arsakene. Mangel pa kunnskap
og kompetanse, felles haldepunkt og rutinar, samt arenaer for informasjonsutveksling og

refleksjon i butiltaka kan forsterke tenesteytarane sine utfordringar.
Aldring hja personar med utviklingshemming er ogsa ein prosess for pargrande.

Nedtrapping av dagtilbod og aktiviteter pa grunn av aldring kan vere ein konsekvens for
mange personar med utviklingshemming, noko tenesteytarane ser ut til & ha stor uro for i
mangel pa ressursar og alternativ i butiltaka. Det er ogsa knytta uro til kva som er eit godt
butilbod for dei eldre med utviklingshemming. Fra eit overordna kommunalt perspektiv kan
det verke som om tenesteytinga er lite heilskapleg og koordinert i hgve til endra behov hja
bebuarane i aldring. Mange tenesteytarar kjenner belastninga i & sta i eit gap mellom
overordna krav og ressursar pa den eine sida, og behov og forventningar fra bebuarar og

pargrande pa den andre sida.



Tenesteytarane viser mange gode intensjonar overfor bebuarane i aldring, men aktiv statte til
medverknad og medborgarskap kjem i mindre grad fram i studien. Dette kan tolkast som ei
devaluering av medborgarskapet til bebuarane i aldringsprosess. Ser ein pa verdigrunnlaget og
prinsippa som ligg til grunn for personsentrert omsorg, kan ein ikkje konkludere med at

personsentrert omsorg er gjeldande for butiltaka i denne studien.
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1 Innleiing

Som fagkonsulent i habiliteringstenesta for vaksne har eg kontakt med mange personar med
utviklingshemming i aldring, og kommunale tenesteytarar som arbeider med dei. Personar
med utviklingshemming er ei av gruppene som aukar raskast i eldrebefolkninga. Arsaker til
dette, er at bade levekar, medisinsk behandling og tenester, samt livsvilkara har blitt betre for
denne gruppa (Larsen & Wigaard 2014). Erfaringa mi er at tema som stadig kjem opp i mate
med tenesteytarane, er utfordringar med a identifisere og kartleggje endringar og funksjonsfall
i aldringsprosessen, samt a tilby gode og verdige tenester.

| samsvar med FN sine menneskerettar, er det ei malsetjing for norsk politikk at alle er
medborgarar og skal kunne delta pa lik linje i samfunnet, uavhengig av individuelle
faresetnader (NOU 2016:17). Hvinden (2016) papeikar at personar med utviklingshemming er
ei ekstra sarbar gruppe i have til & utgve eit aktivt medborgarskap. Sjelv om utviklinga av
levekar for personar med utviklingshemming har vore positiv sidan ansvarsreforma i 1991,
viser Melding til Stortinget 45 (2012-2013) at politiske ambisjonar og mal ikkje er oppnadde.
Eit offentleg utval, Rettigheitsutvalet, la i 2016 fram utreiinga «Pa lik linje» (NOU 2016:17).
Status i denne utreiinga er at det er brot pa grunnleggjande menneskerettar pa fleire omrade
nar det gjeld personar med utviklingshemming. Dei vert diskriminerte pa ulike
samfunnsomrade gjennom ulik behandling, og manglande tilrettelegging og tilpassing.
Utvalet papeikar at maten helse- og omsorgstenestene er utforma pa, hindrar inkludering,
deltaking i lokalsamfunnet og retten til & ta avgjerder sjglv. Mange tenester har preg av a vere
standardiserte i staden for individuelt tilpassa. Det er dokumentert mangelfull koordinering og
darleg samarbeid rundt generelle velferdstenester til personar med utviklingshemming.
Koordinering knytt til den enkelte tenestemottakar verkar & vere darleg forankra, til demes det
a sja tenester i samanheng for betre & disponere ressursar og gjere ei heilskapleg vurdering av
kva som er best for den enkelte (NOU 2016:17).

Personar med utviklingshemming har andre utfordringar knytt til aldring enn resten av
befolkninga. Annleis levekar og eit avgrensa nettverk gjer dei meir sarbare for endringar som
kjem med alderen (Kahlin 2015). Studiar viser at dei i stor grad er avhengige av tilrettelagte
tenester og stette fra tenesteytarar og andre (Steinsland 2005, Kahlin, Kjellberg & Hagberg
2014, Bugge og Thorsen 2004). Steinsland (2005:52) papeikar at dette er eit ungt fagfelt. Me
har no tilnzerma den farste generasjonen personar med utviklingshemming som samla nar hag

alder. Difor har me lite kunnskap om dette. Bugge og Thorsen (2004) viser til at ei aukande



eldregruppe med utviklingshemming farer til nye utfordringar og oppgaver for tenesteytinga.
Tema som omhandlar aldring far aukande merksemd i befolkninga elles, men det er
signifikant mindre merksemd innan utdanning og forsking pa aldring hja personar med
utviklingshemming (Ronneberg et al. 2015). Internasjonale studiar (Innes, McCabe &
Watchman 2012, Kahlin et al. 2014) viser til mangel pa kunnskap blant tenesteytarar pa dette
feltet. Mangel pa kunnskap paverkar deira forstaing og samhandling med personar med
utviklingshemming i aldring. Folkestad (2003) viser serleg til vanskane med a fange opp
aldringsprosessane. Thorsen (2012) papeikar behovet for meir kunnskap og forsking fra ulike
perspektiv. Kunnskap og forsking er ogsa viktig for vidare planlegging av helse- og

omsorgstenester for denne gruppa (Larsen 2014b).

Utviklingshemming og aldring er eit komplekst omrade, alt fra den aldrande personen sjglv
0g tenesteytarane rundt denne, ulike fagfelt og andre involverte partar, til overordna system
og planar pa ulike niva. Det er mange faktorar som paverkar korleis ein ser og mater
utfordringar pa dette omradet, utfordringar det vil bli fleire av i ara som kjem (Larsen &
Wigaard 2014). Malet med denne studien er a bidra til meir kunnskap og forsking om feltet
utviklingshemming og aldring, sett fra eit tenesteytarperspektiv. Folkestad (2003) viser til at
dette er eit vanskeleg landskap for tenesteytarane. Ingebrethsen (2014:354) kallar
tenesteytarane for «mestringsagentar», som skal gje forsvarlege tenestar til eldre personar
med utviklingshemming i eit komplekst landskap. Gjennom intervju med erfarne tenesteytarar
i fokusgrupper, gnskijer eg a synleggjere kva utfordringar tenesteytarane knytter til
aldringsprosessar hja personar med utviklingshemming. Payne (2008) papeikar at menneske
med sine krav og forventningar dannar sosialt arbeid i ein kontekst der partane gjensidig
paverkar kvarandre gjennom relasjon, forventningar og rammer. For & prgve a kaste nytt lys
pa kompleksiteten ved utviklingshemming og aldring, gnskjer eg a undersgkje korleis
tenesteytarane ser utfordringane bade fra sitt eige og fra bebuarane sine perspektiv. Det same
gjeld utfordringar dei opplever har samanheng med den kommunale tenesteytinga. Gjennom
ulike perspektiv eller innfallsvinklar kan ein sja korleis kvar part paverkar kvarandre i denne

sosiale konteksten (ibid.). Dette dannar utgangspunktet for studien si problemstilling.



1.1 Presentasjon av problemstilling

Problemstillinga for oppgava er som fglgjer:

«Kva utfordringar kjem til uttrykk hja tenesteytarar i kommunale butiltak

knytt til aldring hja personar med utviklingshemming?»

Ved hjelp av denne problemstillinga gnsker eg a fa eit innblikk i erfarne tenesteytarar i
kommunale butiltak sine erfaringar og opplevingar, knytt til aldring hja personar med

utviklingshemming, slik dei kjem til uttrykk gjennom kvalitative fokusgruppeintervju.

Eg gnskjer a sja pa denne problemstillinga fra ulike perspektiv, og har difor spesifisert tre

perspektiv som vert nytta vidare i analyse:

e Kva utfordringar, knytt til aldring hja personar med utviklingshemming, kjem til
uttrykk fra tenesteytarane sitt eige perspektiv?

e Kva utfordringar, knytt til aldring hja personar med utviklingshemming, kjem til
uttrykk slik tenesteytarane ser det fra bebuarane i aldring sitt perspektiv?

e Kva utfordringar, knytt til aldring hja personar med utviklingshemming, kjem til

uttrykk slik tenesteytarane ser det fra perspektivet kommunal tenesteyting?

Med utgangspunkt i forskingsfeltet er dette interessante spgrsmal a sja neerare pa. Resultata
fra fokusgruppeintervjua vert analysert og dragfta opp mot relevant forsking pa feltet, samt

politisk og teoretiske rammeverk.

Bufellesskap eller bukollektiv er den vanlegaste buforma for personar med
utviklingshemming (NOU 2016:17). Omgrepet «kkommunale butiltak» vert brukt i
problemstillinga. Bakgrunnen er at informantane i studien er fra ulike kommunar med ulik
organisering nar det gjeld buform for personar med utviklingshemming. Det vil difor vere

noko skilnad pa omsorgsniva i hgve til endringar og lgysingar ved ein aldringsprosess.

Problemstillinga omhandlar fenomenet utviklingshemming og aldring. Fleire utfordringar og
tema som vert nemnd i oppgava, er allmenne for personar med utviklingshemming eller eldre.

Desse er tatt med ved relevans i hgve til eldre personar med utviklingshemming.
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Personar med utviklingshemming kan koma tidlegare i aldring enn den generelle befolkninga
(Meld.St.45 (2012-2013)). Difor vil alderen pa personane som vert omtala i undersgkinga ofte

vere yngre enn kva som er vanleg i spgrsmal om aldring.

Kjelder som vert nytta i studien, er hovudsakleg henta fra Noreg og andre skandinaviske land,
da dette er land som har mange felles referanselinjer i hgve til tenesteorganisering og

tenesteyting pa dette feltet.

1.2 Oppgava si oppbygning

| arbeidet med & gjere greie for problemstillinga har ulike kunnskapskijelder vore viktige.
Kapittel to til fire viser til relevant historisk og politisk rammeverk, samt sentrale teoretiske
perspektiv. Aktuell kunnskap og forsking pa aldring som fenomen ved utviklingshemming,
samt kommunal tenesteyting ved utviklingshemming og aldring vert presentert. Kapittel fem
gjer greie for metodisk tilneerming, drgfting av vurderingar og val i gjennomfgringa av
undersgkinga, analysen, samt forskingsetikk. Resultata i undersgkinga vert presentert og
drgfta i kapittel seks til ni. Kapittel ti er oppsummering og avslutning.
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2 Historikk, politisk og teoretisk rammeverk

| dette kapittelet vert omgrepet «utviklingshemming» kort definert. Det vert vist til den
historiske utviklinga i synet pa personar med utviklingshemming i Noreg, og det gjeldande
politiske rammeverket. Sentrale overordna teoretiske perspektiv relatert til problemstillinga

og perspektiva som er knytta til denne vert ogsa presentert.

2.1 Utviklingshemming og historisk perspektiv

Verdas helseorganisasjon definerer diagnosen utviklingshemming i klassifikasjonssystemet
ICD-10 (WHO 2016). Diagnosen vert nytta om ulike tilstandar som inneber ein nedsett
intellektuell funksjon som svarar til eit intelligensniva pa under 70, og som har oppstatt fer
fylte 18 ar. Vidare ma personen ha avgrensa kapasitet til a tilpasse seg daglegdagse krav i
normale sosiale omgivnader. Personar med utviklingshemming er ikkje ei homogen gruppe.

Det er stort spenn i arsaker, grad av utviklingshemming og funksjonsniva (NOU2016:17).

Historisk sett har synet pa personar med utviklingshemming og omsorgs- og velferdstenestene
for desse, gjennomgatt store endringar dei siste tidra. Fattigforsorg fram til 1950-ara vart
erstatta av ivaretaking og omsorg ved stgrre sentrale institusjonar pa 50- og 60 talet. Pa 70-
talet vart tankar om seromsorg og segregering erstatta av mangfald, integrering og individuell
tilrettelegging (NOU 2016:17). Normaliseringsprinsippet skulle leggje til rette for at
kvardagslivet til personar med utviklingshemming vart sa likt som mogleg livet til andre
personar i samfunnet (Thorsen & Jeppsson- Grassman 2012:35-36). Dei siste ara har omgrepa
«inkludering» og «deltaking» fatt meir fokus (Ellingsen & Sandvin 2014:19-20).

I 1991 - 1995 vart ansvarsreforma «Helsevernet for psykisk utviklingshemma» (HVPU-
reforma) gjennomfgrt i Noreg. Dei fylkeskommunale institusjonane for personar med
utviklingshemming vart avvikla (Meld.St.45 (2012-2013):9), og det formelle og praktiske
ansvaret vart overfgrt til kommunane. Dei neste ara flytta alle bebuarane ut av institusjonane
til bustader i heimkommunane eller i vertskommunen der institusjonen var (Bugge & Thorsen
2004:7). Dette var ei klar forbetring av butilhgva for personar med utviklingshemming (NOU
2016:17:163).
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2.2 Politisk rammeverk

| trdd med FN-konvensjonen, «Convention on the Rights of Persons with Disabilities» (FN),
er norsk politikk i have til personar med utviklingshemming bygd pa at alle skal kunne delta
pa lik linje i samfunnet. Likestilling, likeverd, sjelvraderett, deltaking og integrering skal vere
uavhengig av individuelle feresetnader (NOU 2016:17:2).

Helse- og omsorgstenestelova (2011) forankrar kommunen si plikt til & integrere personar
med utviklingshemming i dei ordinare helse- og omsorgstenestene. Tenestene skal vere
forsvarlege, heilskaplege, koordinerte og verdige (NOU 2016:17:kap.11). I tillegg til
lovverket er det utarbeidd forskrifter for tenesteytinga i kommunane, blant anna Forskrift om
ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og omsorgstjenesten (2016) og Forskrift om kvalitet i
pleie- og omsorgstjenestene (2003). Det kan vere store variasjonar mellom kommunane nar
det gjeld organisering og gjennomfaring av tenester. Prinsippet om likskap ma uansett vere
farande, samt at minimumskrava i lovverket om individuell tilpassing av tenestene ma
oppfyllast (NOU 2016:17:31).

Helsetilsynet (2006) papeikar kommunen sitt ansvar for a planleggje, organisere, utfare og
vedlikehalde forsvarlege tenester for personar med utviklingshemming. Dette ansvaret skal
vere kjent for tenesteytarane i kommunen. Nar behov endrar seg, ma den enkelte personen
sikrast eit endra tenestetilbod. I slike situasjonar er det utfordrande for personar med
utviklingshemming & orientere seg i systemet og a vite kor ein kan innhente informasjon.
Kommunane skal ogsa drive helsefremjande og farebyggjande arbeid, blant anna velferds- og
aktivitetstilbod for eldre (NOU 2016:17).

2.3 Sentrale teoretiske perspektiv

Ut fra problemstillinga, og perspektiva som er knytt til denne, har det vore viktig a setje lys pa
sentrale teoretiske perspektiv som er gjeldande for samhandling og tenesteyting i have til
personar med utviklingshemming i aldring. Teoretiske omgrep som er knytt opp mot
tenesteytarane sin posisjon, er at dei kan kategoriserast som hgvesvis «frontlinjearbeidarar»
(Launes og Rognlie 2012) eller «bakkebyrakratar» (Vabg 2014), begge omgrepa henta fra
Lipsky (2010). Det vert ogsa vist til Vike et al. (2002) sitt omgrep om «velferdsstaten si
ansvarsoverflgyming». Teoretiske omgrep som er knytt opp mot kvardagslivet til aldrande

personar med utviklingshemming, er «medborgarskap» (Duffy 2010, Hvinden 2016),
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«sjelvraderett» (Sandvin og Hutchinson 2015) og «stigmatisering» (Thorsen, Schanke,
Myrvang og Grut 2011, Gustavsson 2014). Eit teoretisk omgrep som er knytt opp mot
kommunal tenesteyting for aldrande personar med utviklingshemming, er «personsentrert
omsorg» (Kitwood 1999, Brooker 2013). Dette omgrepet vert i aukande grad nytta som
verdigrunnlag for omsorg til sarbare grupper som personar med utviklingshemming og
personar med demens (dverland 2014, Rokstad 2014, Mahre 2016).

2.3.1 Tenesteytarane som frontlinjearbeidarar og bakkebyrakratar

Michael Lipsky (2010) kategoriserer tenesteytarane sin posisjon i tenesteytinga som «Street-
Level Bureaucracy», pa norsk omsett til «frontlinjearbeidarar» (Launes & Rognlie 2012:7)
eller «bakkebyrakratar» (Vabg 2014:30). Tenesteytarane utfarer den direkte tenesteytinga til
bebuarane, pa vegne av overordna rammer og fgringar. Dei kan ha ei klar interesse av a yte
gode tenester. Likevel er det eit sprik mellom det overordna lover og retningslinjer seier om
god omsorg, og det tenesteytarane skildrar av eigen praksis. Manglande mal,
styringsdokument og overordna styring i kommunane, farer til stor grad av eigendefinert
praksis. Den enkelte tenesteytar definerer og utfarer difor tenestane ut fra eige skjen, verdiar
og haldningar. Dette vert forsterka av aleinearbeid inne hja bebuarane, utan kollegaer a
korrigera eiga atferd opp mot (Launes & Rognlie 2012). Tenesteytarane vert staande i ein
mellomposisjon mellom politikarane og folket, mellom velferdspolitiske visjonar og rammer
pa den eine sida, og krav og forventningar pa den andre sida. Dei justerer og tilpassar etter
skjen for & prave a lukke gapet mellom politiske ideal, offentlege krav og standardar, og
tilgjengelege ressursar i mgte med tenestemottakar sine behov i den verkelege verda. Ofte
haustar dei haustar kritikk og krav om kontroll pa grunn av dette. Konsekvensen vert at

tenesteytar lagar eigne strategiar for a lgyse dette dilemmaet (Vabg 2014).

Vike et al. (2002) viser til kvinnedominansen i utgvande omsorgsyrke innan helse- og
sosialsektoren. Kvinnene mgter forventingar og krav som kan vere overveldande og
vanskelege a tilfredsstille. Dette vert kalla «velferdsstaten si ansvarsoverflayming», der
kvinnene underordnar seg overordna styringsfunksjonar pa ein subtil og kompleks mate (Vike
et al. 2002:20). Christensen & Nilssen (2006:kap.3) knyter skilnad og underordning til ein

kjennsordning prega av den rolla kvinner har spela ved «ulgna produksjon» gjennom historia.
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2.3.2 Medborgarskap, sjglvraderett og stigmatisering

Medborgarskap inneber ei anerkjenning av den enkelte sine sivile, politiske og sosiale rettar
(Marshall 1950). Dette gjeld alle borgarar uavhengig av funksjonsniva. Historisk har personar
med utviklingshemming vore blant grupper som ikkje har fatt anerkjent medborgarstatus pa
same mate som andre (Duffy 2010). NOU 2016:17 viser til at personar med
utviklingshemming vert utsett for klare brot pa grunnleggjande menneskerettar. Dette
illustrerer at personar med utviklingshemming er ei sarbar gruppe i have til dette. Det er store
utfordringar knytt til grensa mellom sjglvraderett og ivaretaking. Mange treng samstundes
fridom og vern for & unnga overgrep og utnytting, eller stigmatisering og diskriminering

grunna atferdsmessige tilhgve (ibid.).

Duffy (2010) sin teori om medborgarskap (Citizenship Theory) har sitt utgangspunkt i
personar med funksjonsnedsetting, inkludert utviklingshemming. Duffy papeikar at det ikkje
er nok & berre sla fast at alle er medborgarar. Det er like viktig & sikre at samfunnet arbeider
for & oppretthalde og styrke sine medlemer i medborgarskapet. | praksis inneber dette at alle
har likeverdig rett til & fa den stetta som skal til for & oppna medborgarskap. Duffy har utvikla
det han kallar seks praktiske strategiar, eller ngklar, for & kunne sikre medborgarskap for alle

menneske, uavhengig av ulikskapar og funksjonar:

1. Autoritet — evna til & ha kontroll over eige liv.

2. Retning — a ha eit tydeleg faremal og meining for eige liv.

3. Pengar — & ha nok ressursar til & kunne styre eige liv.

4. Heim — a ha ein stad ein hgyrer til.

5. Statte — behov for andre menneske, a gje verdi til andre sine liv.

6. Bidrag — & gje til andre gjennom familie og samfunn (Duffy 2010: 263).

Hvinden (2016) deler aktivt medborgarskap for personar med funksjonsnedsettingar inn i tre

sentrale dimensjonar:

Sikkerheit — oppretthalde kjensla av sikkerheit gjennom sosiale rettar som skal verne mot

risiko og uparekna hendingar.

Autonomi/valfrihet — vere i stand til & utgve sjglvstyre, definere eigne behov, ta eigne val, og

folgje det livet ein gnskjer a leve.
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Medraderett/paverknad — sikre vilkar om deltaking i avgjerder om tenestar ein har rett til, eller

I andre offentlege faringar.

Hvinden (2016) leia det internasjonale forskingsprosjektet DISCIT (2013-2016) der faremalet
var & framskaffe ny kunnskap om korleis ein skal oppna full gkonomisk og samfunnsmessig
deltaking fra personar med funksjonsnedsettingar. Oppsummeringa etter prosjektet papeikar
at det, til tross for stor utvikling i stette og levekar for personar med funksjonsnedsettingar,
likevel er langt att til eit aktivt medborgarskap pa lik linje med andre utan
funksjonsnedsettingar. Det er ogsa store skilnader innad i malgruppa for prosjektet. Personar
med utviklingshemming har pa dei fleste omrader stgrre hindringar for a utgve eit aktivt
medborgarskap, enn for andre grupper med funksjonsnedsettingar. Tilradinga fra prosjektet er
starre fokus pa kva som hindrar aktivt medborgarskap, og a styrke og sikre vilkara for & oppna
dette (Hvinden 2016).

Sandvin og Hutchinson (2014) sin studie ser pa sjglvraderett og medborgarskap for menneske
med utviklingshemming i eit livslapsperspektiv. Dei viser til «utviklingshemming som
institusjonell identitet», som har utvikla seg gjennom tidlegare kunnskaps- og
omsorgsregimer. Dette er ei djupt forankra oppfatning av at personar med utviklingshemming
er inkompetente og avhengige av andre, og at dei manglar evna til rasjonell og abstrakt
tenking. Skilnadene er sa store fra «oss andre» at det kan vere vanskeleg a identifisere seg
med dei. Samstundes er det teikn som tyder pa at dette mansteret er i ferd med & endre seg,
serleg i hgve til yngre generasjonar av menneske med utviklingshemming som har vakse opp

etter ansvarsreforma (ibid.).

Personar med utviklingshemming kan oppleve stigmatisering. Dei kan bli tildelt eit stigma
som samfunnet eller miljget rundt knyter ein negativ reaksjon til gjennom haldningar eller
atferd. Eit stigma er ikkje noko ein «er», men det ein vert tildelt av andre grunna til dgmes ei
diagnose eller ei funksjonsnedsetting (Thorsen, Schanke, Myrvang & Grut 2011:54). Ei arsak
til dette kan vere at personen vert gitt liten grad av subjektivitet. Subjektivitet er den
posisjonen eller kapasiteten ein vert tildelt gjennom sosial praksis. Det vert til demes snakka
over hovudet pa dei, og dei vert snakka om, men ikkje til eller med (Sandvin & Hutchinson
2014) . Ved liten grad av subjektivitet vert ein lett eit mal for andre sine handlingar utan a
sjalv ta del, eller ein vert kategorisert fordi ein hgyrer til i ei sarbar gruppe medborgarar
(Lingds 2013:93-94). Omgrepet «masteridentitet» vert nemnd i denne samanhengen. Det vil

sei at sosial kategorisering, til dgmes masteridentiteten «utviklingshemming», vert
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overeksponert og dominerer alle andre roller og trekk som personen har. Det motsette kan
ogsa skje, at ein undereksponerer fenomenet. Da er utviklingshemming som fenomen
fraverande i samanhengar der det ville vore venta at det var med, som i leerebgker
(Gustavsson 2014:48-49). Sandvin (2014) og Thorsen (2008) papeikar faktorar som farer til at
personar med utviklingshemming ikkje vert anerkjend som medborgarar. Personar med
utviklingshemming vert framleis sett pa som ei sveert stigmatisert og sosialt belasta gruppe
(Sandvin 2014:97). Eldre pa si side vert sett pa som ei gruppe pa veg «ut av samfunnet».

Personar med utviklingshemming i aldring far difor eit dobbelt stigma (Thorsen 2008).

2.3.3 Personsentrert omsorg

Personsentrert omsorg har utvikla seg i takt med aukande orientering for verdiar og ideologi
der individet har hovudfokus, inkludert sarbare grupper som personar med utviklingshemming
er definert inn i. Personsentrert omsorg handlar om & imgtekome personen sine
grunnleggjande psykologiske behov. Dette inneber & kjenne seg trygg i relasjonar og a ha ei
kjensle av kontinuitet. Ein veit kven ein sjglv er, og andre kjenner ein som den ein er
(@verland 2014). | sentrum for personsentrert omsorg star kjeerleik. Alle behov kjem ut fra
behovet vart om a bli elska; behovet for a fa trayst, kjenne identitet, og a oppleve tilknyting,
sysselsetting og inkludering (Tretteteig & Rasvik 2016). Tiltak skal vere individuelt tilpassa

personens ressursar, interesser og behov, og ma justerast i takt med endringar (Mehre 2016).

Sentralt i personsentrert omsorg star fire hovudelement som har utgangspunkt i arbeidet til
Kitwood (1999) og Brooker (2013). Dei fire hovudelementa vert kalla VIPS-rammeverket:

V- eit verdigrunnlag som anerkjenner mennesket sin absolutte verdi.

| — ei individuell tilnserming som legg vekt pa det unike i kvart menneske.
P — evna til & skjgne verda fra personen sitt perspektiv.

S — etablering av eit stettande sosialt niva (Brooker 2013:88).

Desse fire hovudelementa vert likestilt og ma vere til stades for a kunne kalle det

personsentrert omsorgspraksis (Rokstad 2014:29).

Praktisk personsentrert omsorg er a verdsetje personar med kognitiv svikt, og personalet som

har omsorga for dei. Det ma vere ei felles retning for arbeidet der dei involverte far gje sine
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synspunkt og far drafta kva dette inneber for dei. Opplaring og kompetanseutvikling hja
tenesteytarane, samt systematiske evalueringar og tilpassing, er saman med stgtte i utgvinga,
viktige pillarar for & kunne gjennomfare ei personsentrert omsorg (Rokstad 2014).
Tenesteytarane ma, gjennom innleving og empati, prgve a forsta dei opplevingane personen
med utviklingshemming har. Dette krev bade engasjement, relasjonelle ferdigheiter,
basiskunnskap og kompetanse. Verdigrunnlaget i personsentrert omsorg ma formidlast
gjennom organisasjon og leiing, slik at visjonar, prioriteringar og avgjersler i verksemda er i
trad med gjeldande faglege og etiske normer. Organisasjonsstrukturen ma leggjast til rette for
a statte og myndiggjere tenesteytarane i den praktiske utgvinga, og i hgve til dialog og

medverknad fra tenestemottakar og pargrande (Mehre 2016).

@verland (2014) har gjennomfart ein studie om personsentrert omsorg for eldre menneske
med utviklingshemming. Denne viser til at mange i omsorgssektoren vil hevda at dei gir
personsentrert omsorg, men at dei samstundes ikkje er klar over kva dei teoretiske perspektiva
pa dette handlar om. Studien konkluderer med at eldre personar med utviklingshemming er
heilt avhengige av personsentrert omsorg, tilpassa bu- og tenestetilbod, for & kunne oppleve
god livskvalitet (ibid.).

2.4 Oppsummering

Historia viser til store omskiftingar i syn og samhandling i have til personar med
utviklingshemming. I dag er norsk politikk bygd pa likskap og medborgarskap for alle i
samfunnet, men personar med utviklingshemming kan mgte mange hindringar for dette. Bade
utviklingshemming og aldring kan medfare auka sarbarheit og fare for diskriminering og
stigmatisering, ved at personane er avhengig av tenestar og gode miljgvilkar. Gapet mellom
overordna krav og tilgjengelege ressursar kan fare til utfordrande roller for tenesteytarane.
Gjennom personsentrert omsorg kan ein imgtekome personar med utviklingshemming pa

deira individuelle behov, men dette krev tilrettelegging i leiing og organisasjon.
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3 Aldring som fenomen ved utviklingshemming

Dei fleste personar med utviklingshemming kan i dag oppleve a bli eldre (Bugge & Thorsen
2004:kap.1). Tidlegare internasjonale undersgkingar viser at mellom 0,4 og 0,5 % av
befolkninga er personar med utviklingshemming fra 55 ar og oppover (Larsen & Solberg
2014:51). Ein annan studie viser at talet pa eldre personar med utviklingshemming vil doble
seg dei neste 17 ara (Ronneberg et. al. 2015). Westerberg (2013) fann i si kartlegging at det
var registrert 7312 personar med utviklingshemming fra 40 ar og oppover som fekk tenester

fra kommunen.

| dette kapittelet vil eg presentere fenomenet aldring i hgve til utviklingshemming. Det vert
vist til bade teori og forsking pa dette omradet. Behovet for meir forsking og kunnskap vert
papeikt. Dei pargrande si rolle vert ogsa drgfta, da dei ofte er viktige i nettverket og kan bidra

til & dokumentere den aldrande personen si historie (Ellingsen 2007, Thorsen 2012).

3.1 Aldring som teoretisk omgrep

Teori skil mellom «alder» og «aldring». Alder er antal levear ut fra fadselsar, sakalla
kronologisk alder (Gjertsen 2008:8). Aldring er prosessar som kjem pa ulike tidspunkt og i
ulik form, i samspel med faktorar som arv og miljg, og som krev ei stadig tilpassing til nye
situasjonar (Folkestad 2003:13). Kronologisk alder er vanskeleg a bruke som mal i
aldringsutviklinga til personar med utviklingshemming, fordi aldringsprosessen for mange
startar tidlegare enn normalt (Meld.St.45 (2012-2013):68). Funksjonell alder handlar om kva
ein klarar a utfare, medan opplevd alder er kor gamal ein kjenner seg. Biologisk aldring er dei
fysiske aldringsprosessane som kroppen gjennomgar. Psykologisk aldring er endringar i
mental helse, sansar og kognitiv kapasitet. Sosial aldring omhandlar aldringsendringane i
sosiale roller og forventningar. Den kan ha formell karakter, som pensjonisttilveeret, eller ein
meir uformell karakter i form av haldningar til aldring og eldre personar (Gjertsen 2008:8-10).
Personar med utviklingshemming har ofte ein uklar status i mgte med kulturelle oppfatningar
rundt aldring. Dei kan opplevast som yngre enn dei eigentleg er, grunna lagare intellektuell
kapasitet og funksjonsevne. Eller dei kan opplevast som eldre enn dei er, av di dei er meir
avhengige av hjelp (Thorsen 2012:173).
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3.2 Behov for forsking pa feltet

Thorsen (2003) viser til at forsgmingar pa feltet aldring og funksjonsnedsettingar har fart til
ein stille akuttsituasjon som ein ma ta tak i. For betre a leggje til rette for aldring og alderdom
for personar med utviklingshemming, trengs det meir kunnskap om korleis dei lever (Bugge
& Thorsen 2004:3).

Sutherland, Couch & lacono (2002) papeikar at forsking om utviklingshemming og aldring i
stor grad har eit helsefagleg perspektiv. Fokuset er pa funksjonsnedsettingar, sjukdom og
dedelegheit. Dette kan lett gje eit negativt bilete av personar med utviklingshemming. Dei kan
bli sett pa som ei gruppe med darleg helse som er varig avhengig av helsetenester, noko som
igjen kan generere meir forsking med same fokus. Det er difor behov for eit breiare perspektiv
der bade fysiske, psykiske og sosiale tilhgve vert tatt med, saman med miljg- og
atferdsmessige faktorar (ibid.:423).

Thorsen (2012) tar opp at personar med utviklingshemming i stor grad har vorte oversett som
kjelder til sine eigne erfaringar i livslgpet og korleis dei opplever sin livssituasjon. Det same
gjeld studiar om levekar og livskvalitet som angar dei. Dei er viktige informantar i denne
forskinga. Det trengs fleire stemmer fra ulike perspektiv for & dokumentere gode levekar eller
svikt (Thorsen 2012:158/185). Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse driv eit statleg
utviklingsprogram «Utviklingshemming og aldring» (UAU). Faremalet er & arbeide fram
forsking og utvikling, rad og rettleiing, undervisning og kurs, samt a utvikle faglitteratur og
kartleggingsverktay (Meld.St.45 (2012-2013):69).

3.3 Fysisk og psykisk helse

Personar med utviklingshemming har spesielle utfordringar knytt til aldring samanlikna med
befolkninga elles (Kahlin et al. 2015b). Aldringsprosessen startar ofte tidlegare. Enkelte er
seerleg disponert for dette, til demes personar med Downs syndrom. For andre paverkar
individuelle faktorar som grad av utviklingshemming, tilleggsdiagnosar og syndrom,
sjukdomar og miljg aldringsutviklinga (Meld.St.45 (2012-2013):68). Tidlegare aldring vil
auke risikoen for demens og andre helseproblem (NOU 2016:17). Ved aldring skjer gradvise
endringar. Funksjonar vert reduserte og organ i kroppen vert svekka, ein vert fortare trgytt og

treng meir kvile. Ein ser ogsa endringar i veremate, trivnad, aktivitetsniva og
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reaksjonsmegnster (Bugge & Thorsen 2004:kap.1). Den eldre si eiga oppfatning og oppleving
av eiga helse vil ogsa paverke funksjonsnivaet (Steinsland 2005:52).

Personar med utviklingshemming har darlegare fysisk og psykisk helse enn resten av
befolkninga. Saman med eit avgrensa sosialt nettverk og annleis levekar, er dei difor meir
sarbare for psykiske og fysiske endringar ved aldring (Kahlin 2015). Ein rapport fra Verdas
helseorganisasjon papeikar at grunnlaget for god helse i alderdomen vert lagt gjennom heile
livet (Evenhuis et al. 2000). Funksjonstap, sjukdom og tidleg dad i alderdomen kan skuldast
tilhgve som har utvikla seg gjennom tidlegare ar, til dgmes at fysisk inaktivitet og darleg
kosthald har fert til overvekt (Sutherland et al. 2002). Mangel pa utfordringar fysisk og
intellektuelt, er ei av arsakene til tidleg aldringsprosess hja personar med utviklingshemming.
Det & ha noko meiningsfullt & gjere pa skaper trivsel og er med pa a oppretthalde
funksjonsnivaet i aldringa (Steinsland 2005:29-30).

Blikset (2015) tar opp at mange eldre med utviklingshemming mater helsevesenet og
hjelpeapparatet med angst og redsel. Dei kan vere redd for sjukdom, ha vanskar med a seie fra
om plager, eller dei kan motsetje seg undersgking. Dette kan ha samanheng med tidlegare
erfaringar i mgte med sjukdom, smerter og undersgkingar for dette, og kan fere til at dei
«kamuflerer» smerter og andre behov (ibid.:14-15). Regelmessige helsekontrollar vert tilradd
(UAU). Praktisk tilrettelegging i bustaden er eit viktig verkemiddel for a kunne takle
komande utfordringar. Det & handtere endringar og nytte nye hjelpemiddel ved funksjonsfall,
vil truleg krevje tid & leere (Steinsland 2005:52). For eldre personar med utviklingshemming
ber fokuset elles vere pa a oppretthalde funksjonsnivaet best mogleg, heller enn pa innleering
av nye ferdigheiter (Helsedirektoratet 2015:34).

Mangelfull kunnskap om helsetilstand hja personar med utviklingshemming kan fare til fleire
sjukehusinnleggingar (Meld.St.45 (2012-2013):63). Utanlandske studiar viser at vaksne
personar med utviklingshemming har hggare innleggingsrate og fleire liggjedeger pa sjukehus
enn resten av befolkninga. Ein ny registerstudie fra Noreg viser derimot at eldre med
utviklingshemming har feerre opphald pa sjukehus enn den eldre befolkninga generelt. Dei har
ogsa feerre konsultasjonar og liggjedager enn yngre personar med utviklingshemming
(Skorpen, Nicolaisen & Langballe 2016). Ein svensk studie viser at eldre med
utviklingshemming i mindre grad nyttar helsetenestar, seerleg psykiske tenester, samanlikna

med yngre med utviklingshemming og andre eldre (Sandberg et al. 2016). Forsking viser ogsa
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at planlegging av palliativ omsorg er i mindre grad prioritert for eldre med utviklingshemming

enn for andre eldre (Ronneberg et al. 2016).

Demenssjukdomar er normalt knytt til alder. Personar med Downs syndrom har auka risiko
for & f demens tidlegare i livet (Wilkinson & Janicki 2014:61-62). A setje ein
demensdiagnose hja personar med utviklingshemming kan vere ei vanskeleg utfordring, da
bade demens og utviklingshemming er kjenneteikna av kognitiv svikt (Helsedirektoratet
2015:38). Det kan vere lett & forklare funksjonsfall med sjglve utviklingshemminga, szrleg
om ein ikkje har kjent og observert personen over tid. Det er krevjande a leggje merke til
endringar og tap av ferdigheiter dersom den utviklingshemma lever eit liv der andre «hugsar
for ein», eller der det ikkje er forventa at han eller ho tar del i daglege aktivitetar og arbeid
(NAKU).

Demenstestar som er berekna for den generelle befolkninga er sjeldan tenlege for personar
med utviklingshemming, seerleg ved moderat eller meir alvorleg grad av utviklingshemming.
Det er behov for enkle og truverdige testar og screeningsverktgy som ma kunne falgje
utviklinga til personar med utviklingshemming. Klinisk vurdering for & utelukke andre
arsaker til kognitiv svikt er viktig (Strydom & Hassiotis 2003). «Nasjonal kompetansetjeneste
for aldring og helse», UAU, har utvikla kartleggingsverktay og sjekklister tilrettelagt for
personer med utviklingshemming i aldring, blant anna «Tidlige Tegn». Desse kan indikere
demensutvikling, funksjonsfall og sjukdom. Her vert endringar malt i hgve til personen sin
eigen malestokk (Larsen & Ingebrethsen 2008). Det vert tilrddd a starte opp med
kartleggingsverktagyet «Tidlege tegn» medan personane er i ein stabil fase i vaksenlivet.
Avhengig av utviklingsgrad, syndrom eller utviklingsforstyrring, tilrar ein at kartlegging
startar opp i alderen 35 til 50 ar. Deretter bgr kartlegginga vere ei fast arleg rutine (Larsen
2014a).

3.4 Livslgp og levekar for eldre personar med utviklingshemming

Eldre personar med utviklingshemming representerer ei heterogen og unik gruppe med eit
annleis livslgp enn andre eldre. Dei har levd eit liv med funksjonsnedsettingar ogsa far
aldringa starta opp (Kahlin 2015). Livserfaringane deira skil seg fra andre sine pa mange

matar (Kahlin et al. 2015b). Fa av dei har opplevd a bli foreldre, besteforeldre eller
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pensjonistar, og dei har gatt glipp av livslgpsmarkeringar som hgyrer med til desse rollene
(Thorsen & Olstad 2005). Dei har hatt ein oppvekst i ulike tidsepokar og dei har mgtt ulike
farestillingar om bade avvik og normalitet (Thorsen & Jeppsson-Grassman 2012). Dersom dei
i det heile hadde eit val, var det gjerne mellom & vere heime, utan utdanning eller anna
sysselsetting, eller a reise pa institusjon. Mange har hatt eit liv pa spesialskule eller i
sentralinstitusjon, der segregering var meir eller mindre sjglvsagt (Sandvin & Hutchinson
2014). Thorsen (2012) papeikar at eldre personar med utviklingshemming kan ha opplevd
undertrykking og avmakt, diskontinuitet og nedvurdering. Erfaringane deira fra dette kan vere
bade mentale og kroppslege, og kan ha paverka den innstillinga dei har til omgjevnadane. Dei

kan fortrengje minner, eller dei har erfart eller leert gjennom mange ar a ikkje kritisere tilsette.

Sandvin og Hutchinson (2014) sin studie viser at mange eldre personar med
utviklingshemming etter kvart har fatt det betre. Endring i materielle tilhgve har skapt betre
vilkar for sosiale og relasjonelle levekar. Samanlikna med yngre generasjonar, har dei eldre
mindre sosiale nettverk og samvar, men dei deltar gjerne i organiserte fritidsaktivitetar.
Samanlikna med kva dei opplevde i oppveksten, har dei fatt starre sjglvtillit og kjenner seg
meir verdsett, da dei no i stgrre grad opplever a bli sett, hayrd og tekne pa alvor. Gjennom
tryggleik og sjglvtillit som den eldre personen med utviklingshemming opparbeider seg
gjennom positive relasjonar med tenesteytarar og andre, kan dei fa fridom og stette til sjglv a
ta avgjerder i eigne liv (ibid.). Det hender likevel framleis at dei mgter negative og stereotype
haldningar i samfunnet som farer til at dei vert mistenksame mot & dele tankar og liv med
andre (Kahlin 2015:44/51). Sjerengen (2005) papeikar at den aukande levealderen for
personar med utviklingshemming, understrekar kor viktig levekar og livsmiljg har vore, og

framleis er, for denne gruppa.

A ta stilling til eiga aldring er ein komplisert prosess (Thorsen 2009, i fglgje Thorsen
2012:172). Personar med utviklingshemming har ikkje alltid ei farestilling om aldring fordi
tilveret deira er meir tidlaust, grunna eit annleis livslgp (Thorsen & Olstad 2005). Dei lever og
arbeider ofte i aldersblanda miljg, og det vil truleg vere mindre sosial samanlikning med
gruppa eldre. Endringar vert ikkje naturleg kopla til aldring, og difor er det heller ikkje
naturleg for alle & uroe seg for dette pa farehand (Thorsen 2012). Dette inneber likevel ikkije
at tilvaeret er utan plager, vanskar, eller andre ting & uroe seg over. Tap av ulike funksjonar
kan tvert imot ramme hardare grunna manglande kapasitet og moglegheiter til 2 kompensere
for tap. Oppfatning og forstaing av eiga aldring kan ogsa skuldast at tenesteytarar i for lita

grad har snakka med dei om deira opplevingar i hgve til aldring (Thorsen & Olstad 2005).
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| studiar der eldre personar med utviklingshemming er informantar, skildrar fleire aldring som
ein meir normaliserande fase i livet (Kahlin et al. 2015b, Thorsen 2012). Dette har truleg
samanheng med at funksjonsnedsetting og behov for hjelp er likt for alle ved aldring (Kahlin
2015:51). Informantane nemner positive opplevingar i samband med & verte eldre. Dei er
prega av optimisme og lite uro for framtida, i motsetnad til kva eldre utan utviklingshemming
svarar pa tilsvarande sparsmal. Dette kan ha a gjere med at personar med utviklingshemming
er meir skjerma fra kulturell negativ stempling av alderdom (Thorsen 2012:180-183). Men
aldring kan ogsa opplevast som eit dobbelt stigma med bade funksjonsnedsetting og aldring.
Det kan fare personen ut i eit «<ingenmannsland», forbi dei vaksne sin arena for deltaking, og
utanfor sjglvstende og uavhengigheit (Thorsen & Jeppsson-Grassman 2012:37-39). Kahlin et
al. (2015b) fann at informantane var meir opptekne av aldring hja medbebuarar og andre, enn
hja seg sjelv. Negative erfaringar informantane nemner handlar om einsemd og lite kontakt
med familie og slekt. Etter kvart som dei vert eldre opplever dei at andre rundt dei fell fra.

Dette vekkjer ofte sterke kjensler. Eigen ded viser dei mindre uro for (Thorsen 2012:183).

Steinsland (2005:29) papeikar at aktiviseringstilbodet er den viktigaste sosiale arenaen for
eldre personar med utviklingshemming. Likevel har dei haggare risiko for redusert deltaking pa
dette omradet (Dusseljee et al. 2011). Tidlegare aldring kan framskunde dette (Kahlin et al.
2014). Deltaking vert ofte brukt som ein indikator pa kvalitet, nar det gjeld personar med
utviklingshemming i bufellesskap. Deltaking i aktiviteter er avhengig av den sosiale og
fysiske konteksten personane er i, samt kor mykje statte dei far av tenesteytarar og andre
(ibid.). Over 80 % av dei eldre bebuarane i Steinsland (2005) sin studie, var sa og seie aldri
utanfor buomradet utan bistand fra andre. Personalet utgjorde ein stor del av omgangskretsen
til bebuarane, og var den gruppa bebuarane brukte mest tid saman med. Personalet var
sentrale med tanke pa a leggje til rette for sosiale aktivitetar og besgk. | fglgje Steinsland kan
ikkje alder legitimere eit lagare fokus pa deltaking, aktivitet og samveer. Tvert imot er det

behov for eit starre fokus pa habilitering ved aldring (ibid.:49).

Yngre personar med utviklingshemming vil ha heilt andre livslgp enn dei som no er eldre. Dei
yngre har fasar og overgangar i livet som er meir like resten av befolkninga. Dei har vakse
opp med starre grad av frimod, sjglv- og medraderett, dei utrykkijer i stgrre grad det dei
meiner, og dei stiller fleire krav. Dette vil dei ta med seg inn i alderdomen, som truleg vil
verte annleis enn kva som er tilfellet for dei eldre med utviklingshemming i dag (Thorsen
2012:187-188).
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3.5 Pargrande til eldre personar med utviklingshemming

Foreldre til personar med utviklingshemming kan no rekne med at borna truleg vil overleve
dei sjglve (Thorsen 2012:158). Foreldra gir eit annleis bilete enn nar borna fortel om livet.
Foreldra fortel om livslang uro for borna sine, ein kamp for a sikre gode tenester i mgte med
svikt i tenestetilbodet, diskontinuitet, forseming og slendrian i butiltaka. Mange foreldre uroar
seg sterkt for a falle frd, og over kven som da skal tale borna si sak. Foreldra kan ogsa oppleve
ei parallell og samanvevd aldring, at foreldre og vaksne born med utviklingshemming
opplever aldringa samstundes, med alt det farer med seg. Det kan vere ei pakjenning for
begge partar (Thorsen & Myrvang 2008). Kunnskap om dette, og planlegging av tenester i

aldringsfasen vil difor vere viktig for mange pargrande (Larsen 2014a).

For 4 sikre betre oppfalging for personar med utviklingshemming i aldring, er det viktig a
kjenne den enkelte over tid og & kjenne til historia deira, gjerne gjennom pargrande. Dette kan
betre kontakten og kommunikasjonen (Ellingsen 2007). Foreldra er ofte borna sine
biografiberarar. A samle inn historia til den enkelte, gjennom bilete, filmar, dagbgker og
spesielle livshendingar, er viktig for & kunne hjelpe med minner og ivareta identitet. Det vil
ogsa vere til hjelp for nytt personale (Thorsen 2012:186). Medbebuarar kan vere like viktige i
nettverket som pargrande. Det er viktig a inkludere og mgte dei med respekt og forstaing for

at endringar ogsa kan paverke medbebuarane (Blikset 2015:18-19).

3.6 Oppsummering

| dette kapittelet viser teori og forsking til at utviklingshemming og aldring er et relativt nytt
fagfelt, som har oppstatt fordi mange personar med utviklingshemming no vert eldre enn kva
som var tilfelle tidlegare. Det er difor behov for meir kunnskap og forsking pa feltet. Det er
spesielle problemstillingar knytt til aldring hja personar med utviklingshemming. Dette gjeld
til demes kartlegging for a identifisere demens og funksjonsfall. Aldringsprosessen byrjar ofte
tidlegare enn hja andre. Eldre med utviklingshemming er i ein unik situasjon samanlikna med
andre eldre, grunna livslange funksjonsnedsettingar og levekara dei har hatt.

Aldringsprosessen deira kan ogsa fere til utfordringar for pargrande og medbebuarar.
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4 Kommunal tenesteyting

At personar med utviklingshemming stadig vert eldre, medfarer nye utfordringar og oppgaver
for kommune og tenesteomrade, tilsette, familie og nermiljg (Bugge & Thorsen 2004). Det er
lita erfaring & byggje pa (Folkestad 2003:14). | dette kapittelet vil eg gjere greie for kva

forsking og teori seier om utfordringane som tenesteytarane og det kommunale tenestetilbodet

kan mgte.

4.1 Tenesteytarane

4.1.1 Kunnskap og kompetanse

Internasjonale studiar om aldring og alderdom hja personar med utviklingshemming (Innes et
al. 2012, Kahlin et al. 2014), viser til mangel pa kunnskap blant tenesteytarar. Tenesteytarane
kan vere usikre pa korleis dei skal forsta eller handtera aldringsrelaterte utfordringar hja
bebuarane. Arbeidsmetodar, utdanning og rettleiing har, saman med verdiar og ambisjonar,
ein avgjerande paverknad pa korleis tenesteytarane arbeider. Ei hovudutfordring for
tenesteytarane er a auke eigen kompetanse, bade gjennom utdanning og rettleiing (Jakobsen
2007:40). Korleis ein stiller seg til eit fenomen, vil ogsa vere avhengig av korleis ein skjgnar
dette fenomenet. Dersom ein til demes berre har fokus pa negative biologiske sider ved
aldring, kan dette paverke tenesteytarar til & vise haldningar og samhandlingsmgnstre overfor
dei eldre som tar stgrst omsyn til deira veikskap. Dette kan resultere i at ein tykkjer synd pa
dei eldre og at ein kanskje har mindre vekt pa brukarmedverknad. Ein heilskapleg og relevant
kompetanse bar innehalde kunnskap om bade biologiske, psykologiske og sosiale sider ved
det & verte eldre og det & vere gamal. I tillegg ma ein sja pa tidlegare liv, dagtilbod, interesser,

bustad, vener og sosial status (Hansen & Skutle 2009).

Det er gjennomgaande i tenesteapparatet at mange tenesteytarar har lag kompetanse. Dette
kan gi lag fagleg kvalitet og fa likeverdige tenester (NOU 2016:17). Mange ufaglerte far
ikkije tilstrekkeleg rettleiing og oppleering i viktige, men vanskelege oppgaver (Folkestad
2003:kap.1). Hansen og Skutle (2009) tar opp kva kompetanse tenesteytarar som arbeider i

butiltak for eldre personar med utviklingshemming har. Kompetanse er samansett av
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kunnskap, evner og haldningar som viser seg i handlingane overfor dei eldre. Evnene er dei
grunnleggjande personlege eigenskapane hja den enkelte tenesteytaren, men ogsa ferdigheit til
a utfgre handlingar. Haldningar er meiningar, oppfatningar og verdiar i hgve til det arbeidet
som skal utfgrast, men ogsa i hgve til arbeidsplass, kollegaer og leiing. For at kompetansen
skal ha nokon verdi, ma den nyttast i fellesskap med mal om a na felles malsettingar.
Kompetanse er altsa paverka av personlege tilhgve, men avhengig av strukturelle tilhgve for &
kunne nyttast. | dette kompetansesynet vil det ikkje vere nok a rettleie den enkelte tilsette. Ein

ma ogsa trekkje inn det organisatoriske gjennom leiing, struktur, kultur og mal (ibid.).

4.1.2 Roller og utfordringar

Fokestad (2003) tar opp at aldringsprosessane ved utviklingshemming kan vere vanskelege a
fange opp, og kan verte oversett da det ofte er glidande overgangar i hgve til funksjonssvikt.
Det kan vere eit puslespel med mykje preving og feiling, a finne fram til rett tolking av
endringar i atferd. Det trengs bade kunnskap, rgynsle og god kjennskap til personen for a
forsta kva endringane skuldast og a vite korleis ein skal handle (ibid.). Ein gjennomgang av
internasjonal forsking konkluderer med at tenesteytarane ofte feiltolkar sjukdom eller redusert
helse, og skuldar endringane pa utviklingshemminga eller vanleg aldring (Kristiansen &
Langballe 2017).

Som tenesteytar vert ein utfordra i og ut over den profesjonelle rolla i situasjonar med fa
fastsette reglar for korleis ein bgr handtere situasjonen. Det kan vere i mgte med fortviling,
angst og sorg hja den andre, eller alvorleg sjukdom og ded. Ein er meir eller mindre
kjenslemessig involvert, og kan oppleve det som ei blanding av & vere tenesteytar og
pargrande. Fagkunnskap og erfaring kan trygge tenesteytaren, men i slike situasjonar kjem ein
likevel ofte til kort. Dette kan framkalle kjensler som avmakt, fortviling, sorg, usikkerheit og
frykt for a gjere feil, men ogsa audmjukheit og takknemlegheit (Blikset 2015). Det er god
statte i ei personalgruppe som er open for  ta opp slike kjensler, og ei leiing gir tid til felles
refleksjon. Der dette er til stades, vil tenesteytarane vere betre rusta til & mgte utfordrande
situasjonar (Blikset 2015).

Folkestad (2003) sin studie omtalar tenesteytarar som fann det vanskeleg a forsta eller

akseptere tidleg aldring hja personar med utviklingshemming. Tenesteytarane hadde vore
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tilsett i butiltaket heile sitt yrkesaktive liv, og hadde vore mykje saman med bebuarane. Dei
hadde naermast vorte vaksne saman. Det tok tid far tenesteytarane orka eller ville forsta at
personen var i aldring (ibid.:60). A arbeide med alvorleg sjuke og dgyande personar krev
kompetanse, tryggleik og erfaring. Ofte har tenesteytarane til personar med
utviklingshemming ei ekstra utfordring samanlikna med dei som arbeider med andre grupper
eldre, fordi dei kan ha ei neer og spesiell kontakt. Tenesteytarane kan enkelte gonger vere dei

einaste «pargrande» den eldre bebuaren har (Blikset 2015).

4.1.3 Personalgruppene, kultur og rom for felles refleksjon

Personalgruppene er prega av a vere lite homogene, med ulike fagbakgrunnar og med mange
ufagleerte. Dei arbeider i bebuarane sine heimar og i turnus, ofte med fa mgtepunkt for
erfaringsutveksling og refleksjon. Praktiske oppgaver i det daglege arbeidet paverkar
tidsramma og reduserer moglegheita til a fa rettleiing og opplaring. For 4 unnga at
tenesteytarane utformar sin eigen praksis i for stor grad, trengs det arenaer der personalet kan
magtast for sosialisering og gruppetilhgyrsle. Utan slike mgtestader kan personalet kjenne seg
frustrert, framandgjort og lite forstatt, og det kan danne seg grupper med andre normer enn
kva som er malsettinga i organisasjonen (Folkestad 2003). Luteberget (2010) papeikar at
refleksjon over eigen praksis og utveksling av erfaringar, har fatt mindre merksemd og status i
utdanning og yrkesfagleg rettleiing, samanlikna med kunnskap erverva gjennom systematisk
forsking og utviklingsarbeid. Sjglvinnsikt og refleksjon over korleis ein forstar fenomenet
utviklingshemming, vil saman med anerkjenning av den andre, fremje meiningsfull

samhandling og kommunikasjon (ibid.).

Steinsland sin studie (2005) viser at tenesteytarane ofte utfgrer oppgavene sjglv, i staden for a
rettleie dei eldre bebuarane til & gjere det. Bebuarane kan ha stgrre potensiale til & delta i eller
utfare daglegdagse oppgaver enn dei faktisk gjer, avhengig av funksjonsniva, gnske og
motivasjon. Haldningar hja tenesteytarane om starst mogleg deltaking fra bebuaren er viktig,
saman med tid til & utfare tenestene. Rettleiing tar ofte lengre tid enn & gjere det sjglv.
Omgrepet «miljgarbeidarkultur» handlar om a ha fokus pa at bebuarane skal utfgre sa mykje
dei er i stand til & gjere, gjennom a byggje opp og oppretthalde meistringskompetanse. Det er
ikkje alltid eit mal at den eldre bebuaren alltid skal prestere optimalt. Aldring kan gjere

oppgavene slitsame. Men dersom alder i seg sjelv vert ei kvilepute for ikkje a delta, kan dette
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medfare darlegare kvalitet pa tenestene. Det er behov for systematisk fagleg gjennomgang og
drgfting kvar gong forventingane til bebuaren si deltaking treng justering etter endringar i
funksjonsnivaet. Like viktig er det at heile personalgruppa har same forventningar til kva

oppgaver den enkelte eldre bebuar sjglv skal utfgre (Steinsland 2005:43-44).

| ein svensk studie (Kahlin, Kjellberg & Hagberg 2015) fann tenesteytarane det vanskelegare
a nytte ei personsentrert tilnzerming i have til eldre bebuarar, enn for yngre. Kombinasjonen
aldring og utviklingshemming hemma personane sine val og sjglvraderett, truleg pa grunn av
dei negative livslgpa dei hadde hatt. Dei eldre viste redusert interesse og engasjement for a ta
avgjerder og seie fra, og mindre evne til empowerment. Det var signifikant gjennom heile
studien at tenesteytarane sin dominans sette standarden for bebuarane sine val og
sjelvraderett. Rutinar i bufellesskapet, tenesteytarane sine preferansar og pedagogiske
haldningar kom i vegen for bebuarane sine gnsker og behov. Dette gjaldt seerleg i fellesareala
i bufellesskapet, der dei eldre er mykje av tida si. Studien konkluderer med at det er behov for
rettleiing til tenesteytarane om personsentrert omsorg og korleis ein kan auke empowerment

for bebuarane (ibid.).

4.2 Kommunale tenestetilbod

4.2.1 Nye utfordringar for det kommunale tenestetilbodet

Aldring hja personar med utviklingshemming er ein prosess som medfgrer endringar ogsa i
offentleg omsorg og tenester (Hansen & Skutle 2009). Melding til Stortinget 45 (2012-2013)
viser til utfordringane med a yte gode og relevante tenester for gruppa eldre med
utviklingshemming. Starre merksemd pa overgangen til alderdom og levekar vert etterlyst av
fleire hgyringsinstansar til meldinga. Kommunane ma skaffe seg serleg kompetanse om
temaet, og tilpasse tenestetilbodet ved aldring (ibid.:68). Kommunane ma ha rutinar for denne
utfordringa. Eit endra tenestebehov skal dekkast innanfor eit forsvarleg tidsrom (Helsetilsynet
2006). Larsen og Wigaard (2014:334) stiller spgrsmalet om dei kommunale omsorgstenestene
har blitt sd nedprioriterte dei siste ara, at papassarrolla har svikta mange stader. Ei stor

utfordring er at personar med utviklingshemming ma relatere seg til eit generelt stort tal pa
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tenesteytarar, og «gjennomtrekk» av tenesteytarar. Dette kan redusere kvaliteten pa tenestene,
og kan fare til ein mindre trygg og fareseieleg kvardag for tenestemottakarane (NOU
2016:17). Det dei eigentleg har behov for er feerrast mogleg tenesteytarar og mest mogleg
kontinuitet i kontakt med hjelpeapparatet (Jakobsen 2007). A vere avhengig av hjelp farer til
starre sarbarheit enn kva som er tilfelle for andre, til demes ved endringar i miljg og ved
skifte av tenesteytarar (Wigaard 2014:179).

Fellesorganisasjonen (FO) (2009) som er fag- og profesjonsforbundet for mange som arbeider
pa feltet, papeikar at hggare alder og atypisk aldring ved utviklingshemming gir szrskilte
utfordringar for tenesteapparatet, samstundes som denne gruppa ofte vert nedprioritert.
Manglande fgringar i tenesteorganiseringa kan fare til at eldre med utviklingshemming vert
kasteballar mellom ulike tenesteomrade. Mange har ikkje familie som fglgjer situasjonen
deira og er difor ekstra avhengige av a ha eit fungerande tenesteapparat rundt seg (ibid.).
Thorsen (2003) tar opp at den doble negative statusen, aldring og funksjonsnedsetting, kan
fare til at eldre med utviklingshemming fell «mellom alle stolar» i hgve til dei ulike sektorane

som arbeider hgvesvis med eldre og med personar med utviklingshemming.

NOU 2016:17 tilrar rutinar for samhandling mellom dei ulike niva i tenesteytinga, bade
generelt og i individuelle saker. Gode rammeverk vert tilradd for a farebu alderdomen ved
utviklingshemming. Dette gjeld problemstillingar knytt til bustad, pensjonering, og for kva
kunnskap tenesteytarane bgr ha (Innes et al. 2012). Tilrettelegging av hjelp, deltaking,
variasjon og sosial kontakt er like viktig for eldre som for yngre, for & oppretthalde
livskvalitet, trivnad og funksjonsevne (Bugge & Thorsen 2004:77). Dei stgrste endringane i
hjelpebehovet vil ofte kome hja personar med eit hagt eller middels godt funksjonsniva, da
personar med eit 1agt funksjonsniva allereie har meir hjelp fra for. Gjennom farebygging hja
personar med hggt funksjonsniva kan ein utsetje reduksjon i funksjonsnivaet lengst mogleg
(Steinsland 2005:54). Farebyggjande tiltak kan vere tilrettelagde og varierte dagtilbod,
tilpassa arbeid, fysisk aktivitet, eit sunt kosthald, gode butilhgve i mindre einingar,
stimulering til aktiv fritid med vekt pa venskap og sosiale relasjonar, god helseoppfelging og

trygg gkonomi (Frambu 2015).

Steinsland (2005) drgftar ulike tenestetilbod for eldre personar med utviklingshemming. Ei
segregert tenesteorganisering i butiltaket gir stort sett ei oversiktleg personalgruppe der
tenesteytarar og bebuarar kjenner kvarandre. Tenesteytarane vil ofte ha betre kunnskap om
habilitering, og fokus pa bebuaren si deltaking. Eit integrert tenestetilbod som omfattar andre

30



kommunale tenester i kommunen, kan pa si side gje ei meir individuell og fleksibel teneste,
alt etter bebuarane sine ulike behov. Det er uansett ein fgresetnad at aldring krev
kompetanseheving og ein plan for kompetanseutvikling (ibid.).

Sgndre Land har som tidlegare vertskommune for ein stgrre institusjon sett at behova har
endra seg i ara etter ansvarsreforma. Behovet for omsorg er meir samansett enn tidlegare, og
det er behov for auka oppfelging nar det gjeld pleie og helsetenester (Blikset 2015). Tap av
tidlegare funksjonar og auka behov for hjelp og pleie er ofte det farste teiknet pa endring hja
eldre personar med utviklingshemming. Det krev eit tett samarbeid mellom involverte partar
for & planlegge og legge til rette for at personen kan fa naudsynt pleie, omsorg og behandling.
Slik kan ein sikre optimal livskvalitet og verdigheit i siste del av livet. Noko av det viktigaste,
men kanskje ogsa det vanskelegaste, er a skape tryggleik for den eldre med
utviklingshemming i siste fase av livet (ibid.).

4.2.2 Butilbod til eldre personar med utviklingshemming

Overgangen fra institusjon til eigen heim skjedde seint i livet for mange av dei personane med
utviklingshemming som no er eldre. Det som skulle vere ei trening i a leve sjglvstendig og a
ha ansvar for eigen heim, vart meir ei farebuing til alderdomen. Heimen er viktig for
privatlivet og avgjerande for kontinuitet i sjglvkjensle og livsoppleving. Det kan ta lang tid &
bli kjent, trygg og a etablere vaner, bade til omgivnadene og menneska rundt seg. Gjennom a
fa sin eigen heim har mange opplevd a fa serpreg og stoltheit, a fa identitet og a verte eit
individ. Samstundes er heimen ein arbeidsplass for tenesteytarane med dei utfordringane det
medfarer (Thorsen 2012:171-180).

| falgje NOU 2016:17 vert bade bu- og omsorgstilboda i dag til ei viss grad organisert som ei
standardisert lgysing for ei gruppe, framfor eit individuelt tilpassa tilood. Maten tenestane er
organisert pa, kan grunngivast i bade tryggleik for bebuar og pargrande, men og i
kommunegkonomi. Sjgrengen (2005) papeikar i sin studie at flytting grunna aldring, berre bar
skje dersom personen har ytterlegare behov for naudsynt hjelp og omsorg som ein ikkje kan

oppna ved god tilrettelegging i eigen bustad.

Westerberg (2013) har gjennomfart ei nasjonal kartlegging av butilbodet til eldre personar
med utviklingshemming. Rapporten viser at den delen av eldre som bur pa

sjukeheim/aldersheim med spesiell tilrettelegging for personar med utviklingshemming er

31



16,4% (61 av 373 personar). Tilsvarande del i bufellesskap/andre bustader, spesielt tilrettelagt
for eldre personar med utviklingshemming, er under 6% (357 av 6376 personar). Om lag 90
% av kommunane og bydelane som deltok i kartlegginga har ikkje eigen plan for denne
gruppa med tanke pa aldring og butilbod (ibid.). Ein evalueringsrapport fra eit sterre
bufellesskap i Rogaland, viser at generell tildeling av bustad til personar med
utviklingshemming skjer etter «ledigplass-prinsippet». Aldersspreiinga i bufellesskapet var pa
over 50 ar, og variasjonen i hjelpebehovet var stor (Folkman, Gjermestad & Luteberget 2013).

@verland (2014) sin studie papeikar at det primzre prinsippet bar vere at personar med
utviklingshemming ma fa bu sa lenge som mogleg i eigen bustad med bistand og
tilrettelegging etter behov, slik det er elles i den eldre befolkninga. Internasjonal forsking
stgttar at aldring i eigen heim sa lenge som mogleg, er det beste valet for personar med
utviklingshemming. Samstundes papeikar forskinga at dette krev oppfalging i helse- og

omsorgstenestar etter kvart som utfordringane aukar (Strydom et al. 2016).

4.3 Oppsummering

Auken i talet pa eldre med utviklingshemming gir kommunane nye utfordringar og oppgaver
med 4 tilpasse tenestetilbodet. Status for kommunal tenesteyting har i stor grad preg av at det
er fa individuelt tilpassa tenester, og lite planlegging for denne gruppa. Forsking viser at det er
behov for meir kunnskap og kompetanse hja tenesteytarane. For & dra nytte av kunnskap og
kompetanse er ein ogsa avhengig av at strukturelle tilhgve legg til rette for dette. Det kan vere
gjennom a gje tenesteytarane rom for refleksjon og rettleiing, eller ved at det er eit godt

rammeverk for tenesteytinga.
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5 Metode

Ut fra problemstillinga og perspektiva som er knytt til denne, har eg valt kvalitativ metode og
brukt semistrukturert intervju i fokusgrupper. | dette kapittelet presenterer eg dei val og
vurderingar eg har gjort i gjennomfering av forskingsprosessen. Farforstaing og vurdering av

etiske utfordringar og prinsipp vert drogfta.

5. 1 Vitskapsteoretisk utgangspunkt

Problemstillinga mi omhandlar utfordringar knytt til aldring hja personar med
utviklingshemming som bur i kommunale butiltak. Det empiriske grunnlaget for undersgkinga
er erfarne tenesteytarar sine erfaringar om utfordringar knytt til det fenomenet eg vil forske
pd; utviklingshemming og aldring (Thagaard 2013:40). Eg har valt intervju i fokusgrupper.
Utgangspunkt er at butiltaka er ein viktig kontekst der tenesteytarane ma samhandle med
kvarandre. | fglgje Malterud (2011:133) er fokusgrupper godt egna til & fa kunnskap om
erfaringar, haldningar og synspunkt i miljg der mange samhandlar. Gjennom ei
fenomenologisk tilnerming gnsker eg a fa fram tenesteytarane sine eigne skildringar, og det
dei i fellesskap gir uttrykk for pa bakgrunn av dei tre perspektiva som utgar fra
problemstillinga. Tenesteytarane sine erfaringar, perspektiv og meiningar viser korleis dei
kvar for seg og i fellesskap forstar fenomenet utviklingshemming og aldring, og kva
utfordringar som er knytt til dette. Det viser korleis dei opplever dette fenomenet i
arbeidskvardagen, i deira eiga livsverd (Thagaard 2013:40) . Som forskar skal eg preve a
forsta deira opplevingar og livsverd, og gje mi tolking av deira subjektive uttrykk slik det

kjem fram i intervjua (Johannessen, Christoffersen & Tufte 2010:82).

5.2 Forforstaing og forsking pa eige fagfelt

Gilje og Grimen drgftar omgrepa «innsikt» og «utsikt» i profesjonell uteving (Gilje 6 Grimen
2011:kap.1). Ved a kombinere desse to perspektiva, innanfra og utanfra, kan ein bli i stand til
a reflektere over praksis, forstaing og haldningar, og analysere kritisk. Tenesteytarane kjem

med sine perspektiv og meiningar fra si livsverd (Thagaard 2013). Eg som forskar mater dette
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med mi livsverd av erfaringar og oppfatningar (Johannessen, Christoffersen og Tufte 2010).
Skjervheim har eit passande uttrykk som han brukar i si tenking; «sjglvgrunngiving». Med
dette meiner han a gjere greie for sitt eige utgangspunkt og a gjere opp rekneskap for eiga
rolle (jamfar Sgrbg & Norheim 2002:171). Uttrykket passar ogsa i denne samanhengen. Eg
som forskar ma reflektere over min eigen stastad og mi eiga rolle gjennom heile

forskingsprosessen.

Ein mgter aldri verda utan ei fgrforstaing, men vil alltid sja pa det ein forstar eller ikkje forstar
i lys av kva ein sjglv tar med seg inn i forstdingsprosessen (Gilje & Grimen 2011:148). Eg
arbeider ikkje sjglv i kommunale butiltak, men som fagkonsulent i habiliteringstenesta er eg i
kontakt med ei rekkje kommunale butiltak i helsefaretaket, og har med meg mine erfaringar
derfré. A forske pé eige arbeidsfelt kan vere utfordrande. Gjennom habiliteringstenesta har eg
tileigna meg kjennskap til og kunnskap om temaet utviklingshemming og aldring. Dette kan
vere til hjelp i forskinga mi. Samstundes ma eg vere bevisst pa at malgruppa eg arbeider med
til dagleg er tilvist spesialisthelsetenesta fordi det har oppstatt utfordringar ein treng bistand
til. Utfordringane er ofte grunna i miljgmessige eller organisatoriske tilhgve rundt personen
som vert tilvist, tilhgve som tenesteytarane ikkje alltid evnar a sja fra utsida eller gjere noko
med. Dette kan fgre til at utfordringane vert fastlaste eller repeterande. Desse sakene har vore
vanskelege a handtere, og har ofte tatt lang tid, noko som har fart til at mange har festa seg i
minnet. Dei har paverka oppfatninga og forstainga mi av korleis tilstanden er ute i
kommunane. Men samstundes er dette truleg lite representativt for kommunal tenesteyting for
personar med utviklingshemming. Ser ein pa tilviste saker samla, finn ein mange deme pa god
tenesteyting i kommunane. Dei fleste personane med utviklingshemming som far kommunal
tenesteyting treng ikkje bistand fra habiliteringstenesta, og dei mgater eg ikkje i min
arbeidssituasjon. Av dei same arsakene som er drgfta over, er det grunn til & vere bevisst pa
og reflektere over at eg kan vere ein del av ein kultur pa arbeidsplassen min som ikkje alltid er

i trdd med den verkelegheita som fins ute i kommunal tenesteyting.

Gjennom studiet, mastersamlingar og rettleiing, har eg stadig blitt utfordra til a reflektere
over mi eiga ferforstaing og stastad. Dette har samstundes fart til motivasjon og nysgjerrigheit
med tanke pa a finne ut korleis tenesteytarane opplever fenomenet utviklingshemming og
aldring, sett i lys av problemstillinga og dei perspektiva som er knytt til denne.
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5.3 Val av metode

Problemstillinga og dei spgrsmala ein sgkijer a fa svar pa gjennom forskinga, er
retningsgivande for den vidare utforminga av studien (Thagaard 2013:49). Mi vurdering er at
det er avgjerande a fa tak i bade forstaing, kjensler og opplevingar fra tenesteytarane. Det
handlar om dei sakalla «mjuke» profesjonane der utgvareffekt som personlege eigenskaper og
erfaring er viktig (Terum & Grimen 2009:kap.10). Dette talar for ei kvalitativ tilnserming.
Kvalitative metodar legg vekt pa a ga djupare inn i materialet og tolke dette (Thagaard
2013:17).

5.3.1 Fokusgruppeintervju

For & belyse problemstillinga, har eg valt & gjennomfare fokusgruppeintervju med
tenesteytarane. For forsking pa fenomen som felles erfaringar, haldningar eller synspunkt i
miljg der mange menneske samhandlar, vert fokusgrupper vurdert til & vere ein relevant
forskingsmetode. Ein samlar informantane til samhandling og diskusjon rundt eit aktuelt
tema. Fokusgrupper ligg neerare kvardagssamtalen enn eit semistrukturert individualintervju.
Gjennom a samle informantane i grupper, kan dei saman utveksle erfaringar og opplevingar
(Malterud 2012:11/22). Tenesteytarar i kommunale butiltak vert vurdert a ha arbeidsmiljg der
fellesskap og ulikskap spelar ei rolle i samhandlinga, anten det er med kollegaer eller
tenestemottakarar. Malterud (2012) uttrykkjer at gjennom fokusgruppeintervju kan ein ha
ambisjon om & utnytte samhandlinga til & fa fram andre forteljingar om oppleving og erfaring
enn ved individualintervju. Gruppedynamikken kan bringe fram nytt stoff gjennom
assosiasjonar og fantasi som vert mobilisert i interaksjonen mellom deltakarane
(ibid.:20/104). Olsen (2011) framhevar at ein gjennom samtalen og interaksjonen mellom
informantane i fokusgruppeintervju, hapar a fa fram meir informasjon og fleire ulike
oppfatningar, samt breidde og variasjon i desse. Gjennom at informantane paverkar kvarandre
og minner kvarandre om ulike synspunkt, kan ein fa fram eit starre og meir kreativt spekter av
innstillingar og meiningar (ibid.). Dette er ogsa mi erfaring etter a ha gjennomfart

fokusgruppeintervjua.

Olsen papeikar at fokusgruppeinterviju truleg ikkje far fram dei mest marginale, private eller
personlege synspunkta, sidan ein er i gruppe (Olsen 2011). Dette kan ha vore tilfelle i studien

min. Gjennom individualintervju kunne eg truleg gatt enno djupare i hgve til korleis
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tenesteytar opplever utfordringane, men det kunne samstundes fert til at eg ville mista mykje
av interaksjonen og breidda i datamaterialet. Samstundes opplevde eg at informantane var
opne om bade positive og negative opplevingar. Ei utfordring eg erfarte i
fokusgruppeintervjua var at det truleg var lettare for informantane & kome inn pa andre

problemstillingar, som ikkje omhandla aldring. Da matte eg leie samtalen inn pa rett spor att.

5.4 Utval og Kkriterier

5.4.1 Utvalskriterier

Ut fra problemstillinga har det vore viktig for meg a fa fram perspektivet til tenesteytarar som
arbeider direkte med personar med utviklingshemming i aldring, framfor & fa andrehands
synspunkt fra andre tilsette som ikkje har dagleg kontakt med bebuarane. Tenesteytarar vart
vurdert som det beste strategiske utvalet til a uttale seg om problemstillinga (Thagaard
2013:60). | denne studien vart informantgruppa definert til & vere kommunale tenesteytarar i
butiltak med minst tre ars erfaring fra arbeid med vaksne/eldre personar med
utviklingshemming. Kravet om erfaring vart sett for a sikre at tenesteytar har erfaring fra
feltet. A ha krav om erfaring berre fr& gruppa eldre med utviklingshemming vart vurdert &
vere for snevert i denne samanhengen, da aldringsprosessen for mange personar med

utviklingshemming startar tidlegare enn for befolkninga generelt (Meld.St.45 (2012-2013)).

Johannessen, Tufte og Christoffersen (2010:103) viser til det taktiske utvalet i val av
informantar. | utgangspunktet var det tenkt eit utval av kommunale tenesteytarar med helse-
og sosialfagleg vidaregaande- og/eller hagskuledanning. Tanken bak var at informantane
skulle ha nokolunde lik fagleg og teoretisk bakgrunn. Dette ville vore interessant med tanke
pa om analysen kunne pavise skilnader i responsar fra tilsette med ulike utdanningsniva. Dette
gjekk eg vekk fra, i samanheng med valet om a gjennomfare fokusgruppeintervju. Det var da
meir naturleg & bruke informantar fra det same arbeidsfellesskapet, uavhengig av utdanning.
Dette ville ogsa vere dei informantane som i stgrst grad representerte verkelegheita ute i

butiltaka, da personalgrupper er jamt over lite homogene (Folkestad 2003).
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Utvalet ma vere stort nok til a gje ei forstaing av det fenomenet ein studerer, til ein nar eit
metningspunkt (Thagaard 2013:63/65). Det vart vurdert at eit utval fokusgrupper fra ulike
butiltak og ulike kommunar ville gje starre breidde i datamaterialet. Eg ynskte dessutan a ha
med ulike kommunar for & kunne oppdage eventuelle skilnader i kommunal organisering,

planverk og leiing.

5.4.2 Rekruttering

Ved starten av forskingsprosjektet var utgangspunktet mitt a ikkje ha informantar som eg
hadde hatt kontakt med gjennom arbeidet mitt i habiliteringstenesta. Dette var for a unnga
faringar som kunne ha oppstatt pa bakgrunn av tidlegare kontakt. Gjennom over fem ar med
ambulant verksemd, har eg vore i mange butiltak i dei fleste kommunane i helsefgretaket eg
arbeider i. Det & ekskludere alle desse fra deltaking i studien, vart etter kvart vurdert som lite
faremalstenleg i hagve til det strategiske utvalet.

Med tanke pa dette, var det likevel viktig for meg a ikkje ta direkte kontakt med butiltaka i
rekrutteringsprosessen. Eg valte difor a sende ut brev med «Fgrespurnad om deltaking i
forskingsprosjektet» (Vedlegg 1) til Koordinerande eining for rehabilitering og habilitering i
13 kommunar, fordelt pa to helsefgretak. Eg spurte om dei kunne sende vidare farespurnaden
til aktuelle butiltak der det bur personar med utviklingshemming i alder fra rundt 40 ar og

OppoVer.

13 leiarar fra til saman 14 butiltak i 6 ulike kommunar tok kontakt med gnske om at tilsette
skulle delta i studien. Ein kommune tok kontakt etter at det var gjort avtalar med dei fire
fokusgruppene som eg vurderte ville vere nok for & nd eit metningspunkt. Ni av dei 14
butiltaka hadde eg hatt kontakt med gjennom arbeidet mitt. | eit av desse hadde eg naer
kontakt i ei tilvist sak pa det aktuelle tidspunktet. Eg gav tilbakemelding om at denne
kontakten kunne paverke bade informantane og meg som forskar, og dei vart difor ikkje valt
ut. I eit anna butiltak gnskte ikkje dei tilsette & delta. Fra dei fire kommunane som sto att,
valte eg ut fire fokusgrupper, fordelt pa fem butiltak. Fire av desse butiltaka hadde eg hatt
kontakt med i arbeidet mitt.
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5.4.3 Utvalsstorleik og fakta om utvalet

| samtykkeskjema (Vedlegg 2) vart tenesteytarane i tillegg bedt om a fylle ut nokre

bakgrunnsopplysningar. Dette var for & vite litt meir bakgrunnen til deltakarane i

fokusgruppene.

Folgjande bakgrunnsopplysningar vert presentert om utvalet generelt:

v 11 kvinner og 1 mann deltok i fokusgruppene.
v' Alder fra 31 til 63. Gjennomsnittleg alder var 49 ar.

v' Stillingsstorleik: Fra 34% til 100 %. Gjennomsnittleg stillingsstorleik var pa 85% pa

11 deltakarar. Ein informant opplyste ikkje om stillingsstorleik. Det var berre ein

tenesteytar med minst tredrig hegskuleutdanning som ikkje hadde 100 % stilling.

v' Hpggste utdanningsniva: 6 informantar med minst trearig hggskuleutdanning (bachelor)

innan helse- og sosialfag, 4 med fagarbeidarutdanning, 2 ufaglarte.

v’ Erfaring fra arbeid med vaksne/eldre med utviklingshemming: Fra 5 til 25 ar. Dette

gav eit gjennomsnitt pa 14 ar.

Tabellen viser utvalet i dei fire fokusgruppene fordelt pa folketal i kommunen,

gjennomsnittleg alder, erfaring og utdanningsnivaet:

Fokus- Antal Folketal Alders- Gjennom- Utdanningsniva
gruppe deltakarar kommune gjennomsnitt, snittleg (vidareutdanning
deltakarar erfaringmed | er ikkje tatt med)
malgruppa
1 4 kvinner Over 25.000 45 ar 17 ar 3 med bachelor
(to butiltak innbyggjarar 1 fagarbeidar
med same
leiing)
2 3 kvinner Over 25.000 49 &r 15 &r 1 med bachelor
innbyggjarar 2 fagarbeidarar
3 2 kvinnerog1 | Under 10.000 50 ar 11 ar 2 med bachelor
mann innbyggjarar 1 ufagleerd
4 2 kvinner Under 25.000 54 ar 11 ar 1 fagarbeidar
innbyggjarar
1 ufagleerd
(Statistisk
sentralbyra
2016)
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| fokusgruppe fire var det gjort avtale med tre tenesteytarar, men den eine kom ikkje til

intervjuet. Intervjuet vart difor gjennomfgrt med to tenesteytarar.

5.5 Intervjuguide og gjennomfgring av fokusgruppeintervju

5.5.1 Intervjuguide

Intervjuguiden (Vedlegg 3) vart utarbeidd ut fra problemstillinga og dei perspektiva som er
knytt til denne, med tanke pa a fa kjennskap til informantane sine erfaringar og opplevingar
om relevante tema. Intervjuguiden var semistrukturert for & kunne sikre ein viss struktur,

samstundes som den opna opp for a kunne falgje opp innspel.

5.5.2 Pilotintervju

Det farste fokusgruppeintervjuet var avtalt som eit pilotintervju for a preve ut intervjuguide
og konsept. Alle informantane var kjent fra tidlegare gjennom arbeidet mitt, men hadde meldt
seg som informantar pa lik linje med dei andre deltakarane. Eg vurderte at ein etablert
relasjon kunne opne opp for konstruktiv tilbakemelding pa intervjuguide og tema.
Informantane stilte sparsmal til enkelte av spgrsmala i intervjuguiden, noko som var nyttig a
ha med vidare til dei neste gruppene. Intervjuguiden vart ikkje endra, men spgrsmal
pilotgruppa hadde stilt, og transkribering av teksten med tilfayingar om korleis eg formulerte
spgrsmala, paverka intervjua i dei neste gruppene. Gruppa som gjennomfarte pilotintervjuet
var med vidare pa lik linje med dei andre fokusgruppene.

5.5.3 Gjennomfgring av fokusgruppeintervju
Det vart knytt kontakt med gruppene via leiar i butiltaket. I ei av gruppene var leiar med i
fokusgruppeintervjuet, utan at dette var avtalt pa farehand. Alle fokusgruppeintervjua gjekk

fare seg i butiltaka, enten pa mgterom eller i personalbase. For nokre tenesteytarar faregjekk
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intervjuet i arbeidstida. Andre hadde turnusfri, men kom for a delta i fokusgruppa. | to av
fokusgruppeintervjua var det deltakarar som matte passe telefonen undervegs samstundes som
dei deltok i intervjuet, og desse gjekk ut da telefonen ringte. I eit fokusgruppeintervju som tok
stad i ein personalbase, kom det innom andre tilsette i korte periodar. Desse sat og arbeidde i

ein annan del av rommet.

Fokusgruppeintervjua starta med informasjon om tema og etiske reglar for gjennomferinga av
prosjektet. Informasjon var ogsa tilgjengeleg skriftleg, for dei som gnskte dette.
Tenesteytarane fylte deretter ut skjema med samtykke og bakgrunnsopplysingar. Dei vart
oppmoda om & ikkje nytte namn pa bebuarar eller andre dei fortalde om i fokusgruppene.
Tidsramma for gjennomfgringa var klargjort pa farehand, og det var viktig for meg a halda

denne.

Alle fokusgruppeintervjua vart tatt opp pa diktafon. Ved fleire av gruppeintervjua gjekk
samtalen vidare etter at fokusgruppa var avslutta og diktafonen skrudd av. Det vart tatt fa
notatar undervegs i intervjua, men i etterkant av kvart intervju skreiv eg ned refleksjonane
mine, alt fra inntrykk av samhandling mellom deltakarane, kva gruppa var oppteken av, og mi
oppfatning av stemninga under intervjua. Dette var for a hugse og & om mogleg forsta meir av
den samanhengen skildringane var gitt i (Johannessen, Christoffersen & Tufte 2010:82-83).
Mi vurdering samla sett, var at det var skilnader pa kva perspektiv fokusgruppene hadde i
hgve til temaet utviklingshemming og aldring. Ei fokusgruppe hadde fokus pa det daglege og
praktiske arbeidet med nokre fa eldre bebuarar i butiltaket, medan andre grupper tok opp
aldring og utviklingshemming pa eit meir generelt plan. I ei gruppe kom det fram mange
kjensler undervegs i samtalen, bade grat og latter. Det var elles skilnader i bruk av ironi og

humor mellom gruppene.

5.6 Reliabilitet, validitet og overfarbarheit

For & oppna reliabilitet, eller truverdigheit, er det ein faresetnad at forskingsprosessen er
gjennomsiktig (transparent) i alle sine fasar. Gjennom val av metode og ved a falgje
prosedyren for systematisk tekstkondensering (Malterud 2011, Thagaard 2013), har eg pregvd
a vise kva eg har gjort og korleis eg har gjort det. Ekstern reliabilitet vil vere vanskeleg a

oppna, i og med at eg har sett mitt personlege preg pa forskingsprosjektet. Bade teori og
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drgfting peikar i retning av at det er ein del samsvar mellom min studie og tilsvarande studiar.
Dette kan indikere ein viss grad av intern reliabilitet. VVal av teori, analyse og drgfting er prega
av mi farforstding og dei «brillene» eg har hatt pa gjennom heile forskingsprosessen.

Malterud brukar omgrepet «refleksivitet» om a vere kritisk til eigne farestillingar og eigen
posisjon (Malterud 2011:18). | mastersamlingar og rettleiing har eg vorte utfordra pa
farforstainga og dei sparsmala eg har tatt opp. Gjennom kritiske tilbakemeldingar, litteratur
og eigen refleksjon, har eg pravd a vere bevisst pa mine eigne farestillingar, slik at dette ikkje

skal paverke meg i forskingsprosessen.

Det same gjeld validiteten til studien i hgve til den verkelege verda. Synleg og open
refleksjon, og kritisk gjennomgang av eiga gjennomfgring av forskingsprosessen, kan styrke
bade arsakssamanhengen i studien (intern validitet) og indikere om konklusjonane kan gjelde
ogsa i andre butiltak (ekstern validitet) (Malterud 2011:21-23, Thagaard 2013:205). Resultata
mine er basert pa fire fokusgruppeintervju i fire ulike kommunar, med til saman 12
informantar. Det er nytta semistrukturert intervjuguide for & ha ein viss struktur i intervjua.
Dette gav rom for fordjuping, og a falgje opp det som var uklart for meg. Intervjua er tatt opp
pa diktafon og transkribert ordrett ned. Eg har lagt vekt pa & vere tru mot det datamaterialet eg

fekk i fokusgruppeintervjua ved & bruke systematisk tekstkondensering i analysen.

Fokusgruppeintervjua er ein kontekst der fleire tenesteytarar, med ulik bakgrunn og erfaring,
gir sine skildringar saman akkurat der og da. Det er tenkeleg at individualintervju med dei
same deltakarane ville gitt heilt andre perspektiv og synspunkt. Samstundes far
fokusgruppene fram ein breidde i informasjon som eg vurderer er viktig i hgve til
problemstillinga i studien. Mange av skildringane i gruppene er i samsvar med tilsvarande
forsking pa feltet. Ein kan difor anta at resultata ogsa kan gjelde for tenesteytarar i andre
butiltak, men med atterhald om at den kvalitative forskingsprosessen er prega av bade forskar,

informant og kontekst.

5.7. Analyseprosessen

41



5.6.1 Fra dialog til tekst

Etter at intervjuet var avslutta, vart opptaka fra fokusgruppeintervjua oversett ved skriftleg
transkripsjon for a fa eit produkt som var leshart og anvendeleg. Det var viktig for meg a gjere
transkriberingsarbeidet sjalv for a bli godt kjent med teksten, noko som vert tilradd av
Malterud (2011:78). Opptaket vart transkribert ord for ord, med ny linje for kvart utsegn.

Dialekt vart skrive om til normert nynorsk.

Mengda innsamla materiale fra fokusgruppene var som fglgjande:

Fokusgruppe | Antal sider og ord fra transkribering (injeavstand 1,5)
1 22 sider (11 355 ord)
2 35 sider (12 774 ord)
3 18 sider (6 472 ord)
4 29 sider (10 828 ord)

Ved slutten av kvart utsegn fra informantane, anten det var sitat, kommentarar eller stgtteord,
vart det i den transkriberte teksten sett inn ein talkode 1,2,3 eller 4, alt etter kor mange
deltakarar som var i fokusgruppa. Nar datamaterialet fra alle fokusgruppene vart samla og
tematisert, vart talkoden tatt med, men da vart nummeret pa gruppa ogsa lagt til. Til demes
vart utsegna til deltakar nummer fire i farste fokusgruppe merka med (1:4), og deltakar
nummer to i tredje fokusgruppe vart merka med (3:2). Kodengkkelen til det transkriberte
materialet vart oppbevart saman med opplysnings- og samtykkearka som kvar deltakar fylte
ut ved starten av fokusgruppeintervjua. Talkodinga vart konsekvent brukt gjennom heile
analyseprosessen fram til sjglve tekstkondenseringa, slik at det var mogleg a vite kva gruppe
og deltakar teksten kom fra. Dette gjorde det enklare & ga attende til den transkriberte teksten
eller lydopptaket, nar det var behov for a forstd konteksten bak utsegna. Talkodane er ikkje

tatt med i presentasjonen, av omsyn til anonymitet.
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5.6.2 Systematisk tekstkondensering

Analyseverktayet eg har nytta er inspirert av bade fenomenologisk tilnerming (Johannessen,
Christoffersen & Tufte 2010:173, Thagaard 2013:40), og systematisk tekstkondensering med
tematisk og tverrgdande analyse (Malterud 2011:kap. 9, Thagaard 2013:kap. 8).
Analysetilnaerminga har fokus pa meiningsinnhaldet i teksten. Ut fra at det er nytta
fokusgruppeintervju med fleire deltakarar i fellesskap, er ei temasentrert tilneerming det mest

aktuelle.

Systematisk tekstkondensering inneheld fire trinn (Malterud 2011:kap. 9). Eg vil presentere

desse trinna, samstundes som eg presenterer analyseprosessen av den transkriberte teksten.

Trinn 1 - Fa eit heilskapsinntrykk av teksten

| starten av analyseprosessen vart transkribert materiale fra kvar fokusgruppe farst lest
gjennom, utan & notere noko, med tanke pa a fa eit heilskapsinntrykk av teksten. Ved neste
gjennomlesing vart det for kvart fokusgruppeintervju notert i margen kva tema eg meinte
teksten handla om. Slik fekk eg ei viss oversikt over alle intervjua fer vidare analyse. Deretter
vart tema som eg meinte var relevante for problemstillinga samla pa eit ark for kvar
fokusgruppe. Til slutt vart tema fra alle fokusgruppene samla. Tema fra kvar fokusgruppe var
markert med ein fargekode for kvar gruppe. Ut fra fargekodane kunne eg sja kva tema som

var samanfallande for gruppene, og kva tema som berre kom opp i enkelte av gruppene.
Folgjande hovudtema kom flest gonger til uttrykk for det samla materiale fra fokusgruppene:

e Aktivitetsniva og aktivitetstilbod

e Aldringsprosess og forstaing av eiga aldring for bebuarane
e Fange opp og forsta/tolke endringar

e Kunnskap og kompetanse, kartlegging

e Andre utfordringar for tenesteytarane

e Kommunale utfordringar

Med ein semistrukturert intervjuguide var det mogleg a samle data om dei same tema fra alle
gruppene. Samstundes var det interessant a fange opp problemstillingar som ikkje var tatt opp
i intervjuguiden, eller som berre kom opp i enkelte av gruppene (Malterud 2011). Eit deme pa
dette var tenesteytaren som tok opp at ho opplevde det som tabu a snakke med pargrande om
aldring for bebuarane i tilneerma ung alder. Dette vart tatt med som eit undertema i neste

analysegjennomgang.
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Trinn 2 - Identifisering av meiningsbarande einingar og koding

Ved andre analysegjennomgang vart all meiningsbarande tekst fra fokusgruppene samla i eit
dokument under dei hovudtema som framkom i trinn 1. Hovudtemaet «aldringsprosess og
forstaing av eiga aldring for bebuarane» omfatta til demes 8 sider med tekst fra alle
fokusgruppeintervjua. Under kvart hovudtema vart aktuell tekst fra materialet vidare
systematisert under undertema etter meiningsinnhald. Hovudtemaet «aldringsprosess og
forstaing av eiga aldring for bebuarane» var til demes delt inn i undertema som

«funksjonsfall», «forstaing av eiga aldring», «demens», «annleis a bli eldre?».

Det var klart mest data fra hovudtema som omhandla utfordringar knytt til personalet sin

eigen arbeidssituasjon, noko som nok er naturleg ut fra konteksten i gruppene.

Trinn 3 - Kondensering for & hente ut meining

For kvart undertema vart det laga eit kondensat (kunstig sitat) av meiningsbarande tekst om
temaet. Sitatet er eit arbeidsnotat der det er brukt eg- eller me-form, som om eg skal tale for
deltakarane i fokusgruppene. Pa denne maten vart teksten for kvart undertema fortalt pa nytt
og samanfatta pa ein systematisk mate. Ein var tru mot teksten og meiningane denne inneheld
(Malterud 2011).

Fra undertema «Kjensler hja tenesteytarane» var til demes dette kondensatet laga:

«Me er hjelpelause i mgte med aldersendringar hja bebuarane. Me ser endringane som
skjer, ansiktsuttrykk, kroppssprak og korleis situasjonen er. Samstundes klarar ikkije
alltid bebuarane & formidle korleis dei har det, ved smerter eller redsle, og me klarer
ikkje a forsta eller tolke kva det er.»

Kondensering vart gjort for kvart undertema. 1 trad med Malterud (2011: 107) henta eg ut
«gullsitat» fra materialet som ein illustrasjon til kondensatet. Gullsitatet til kondensatet over

vart som falgjer:
«Eg ser du har det heilt shit, men eg anar ikkje korleis eg skal hjelpa deg.»

Trinn 4 - Samanfatning av kondensata til skildring og omgrep

| dette analysetrinnet vart datamaterialet rekontekstualisert, det vil seie at ein set det saman til
ein analytisk tekst eller resultat for kvart tema. Dette er essensen fra fokusgruppene sine
skildringar, samanfatta gjennom analysa. Sitat/dialog er brukt for & fa fram deme og nyansar.
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| arbeidet med a kondensere sitat og enkeltavsnitt i tema og undertema, var det stadig
naudsynt & ga tilbake til den farste transkripsjonen for a kontrollere at utsegna var henta fra
rett kontekst. Resultat ma validerast pa bakgrunn av konteksten dei er henta ut fra (Malterud
2011:109). Ein ma til dgmes leite etter motseiingar og kritiske blikk i konteksten. Eit dgme
her var at ei fokusgruppe hadde ei anna oppfatning av brukarmedverknad for eldre bebuarar

enn det dei andre fokusgruppene hadde.

Tre hovudkategoriar vart analysert fram i samsvar med problemstillinga og perspektiva som
er spesifisert til denne:

o Utfordringar fra tenesteytarane sitt eige perspektiv.
e Utfordringar slik tenesteytarane ser det fra bebuarane i aldring sitt perspektiv.

e Utfordringar slik tenesteytarane ser det fra perspektivet kommunal tenesteyting.

5.8 Forskingsetiske vurderingar og atterhald

| kvalitative studiar ma ein ga systematisk fram i hgve til innsamlings- og analyseprosessen
for & fremje heilskapleg forstding og refleksjon i forskingsprosessen. Det vil vere ei veksling
mellom metodisk refleksjon og spontanitet, fleksibilitet og openheit (Thagaard 2013:14).
Forsking er ein kumulativ prosess. Farforstaing, kunnskap, interesse og oppfatningar hja
forskaren, vil vere med pa a prege kva ein ser etter og kva ein finn. Det er viktig & vere bevisst
pa dette (Johannessen, Christoffersen & Tufte 2010:38-39). Seleksjon og forskaren sin
paverknad kan auke etter innsamlinga da ein knyter resultata til annan forsking og relevant
teori (Thagaard 2013:120). | analyseprosessen prgvde eg a leggje til side eiga farforstaing slik
at teksten fra informantane skulle tale for seg sjglv. | falgje Malterud (2011:97) er dette
eigentleg eit uoppnaeleg mal, men gjennom bevisstheit og refleksjon ma ein pa best mogleg

maéte vere tru mot det informantane har delt av.

| all forsking er det ein fgresetnad & halda seg til dei etiske retningslinjene, bade i have til eige
arbeid, andre sitt arbeid, og ikkje minst i gjennomfgringa av forskinga. Det er krav om
konfidensialitet gjennom heile prosessen. Ein ma vere varsam, slik at ingen kjem til skade
eller at forskinga farer til andre uheldige konsekvensar (Thagaard 2013:26). Far
fokusgruppeintervjua vart det delt ut informasjon om undersgkinga og henta inn informert

samtykke fra alle deltakarane. Studien er meldt inn og godkjent av Norsk
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Samfunnsvitenskaplig Datateneste, NSD (Vedlegg 4). Prosjektet er ogsa sgkt og godkjent

internt i forskingsavdelinga ved helsefgretaket eg arbeider i.

Forskarrolla kan dreftast i hgve til fasane i forskingsprosessen. | intervjusituasjonen oppstar
eit subjekt-subjekt-tilhgve mellom forskar og intervjupersonane. Ein kan difor stille sparsmal
om i kva grad forskaren kan ha paverka deltakarane (Thagaard 2013:19). Paverknad kan ogsa
ga andre vegen, ved at forskaren blir paverka av deltakarane (Kvale et al. 2009:92). Etter
innsamlinga vil relasjonen til deltakarane ofte endre seg til a bli meir indirekte. Forskaren ma
ivareta deltakarane sin integritet gjennom analyse, tolking og presentasjon, sjglv om ein har
sin eigen innverknad pa prosessen i samhandling med teori, fagmiljg og empiri (Thagaard
2013:121). Forskaren er ein som fortel pa andre sine vegne (Kvale et al. 2009:274). Fleire av
tenesteytarane i fokusgruppene hadde eg som tidlegare nemnd, kjennskap til fra far gjennom
arbeidet mitt. Dette kan ha paverke begge partar bade negativt og positivt, alt etter korleis ein
har opplevd kontakta. | fokusgruppeintervjua og i analyseprosessen etterpa, har eg kjent pa
stor lojalitet og respekt for deltakarane for at dei delte informasjon med meg. Denne
lojaliteten har til tider nesten gjort det vanskeleg & analysere informasjonen eg har fatt, da det
kjennest som om eg radbrekte det dei har delt med meg. Slike problemstillingar er tatt opp
med rettleiar og pa mastersamlingar pa studiet, for a fa refleksjon og tryggleik for korleis eg
skulle ga vidare i analyseprosess og drafting. Gjennom a falgje Malterud (2011) si
systematiske tekstkondensering, var det mogleg a vere tru mot materialet og tenesteytarane

sine erfaringar.

Det vart tidleg i masterprosessen vurdert a intervjue personar med utviklingshemming om
eiga aldring. Thorsen (2012) tar opp at desse ofte vert utelatt som informantar i studiar som
omhandlar dei sjglv. Samstundes er det stilt mange forskingsetiske krav til ei slik tilnerming
(De nasjonale forskningsetiske komiteer 2005). Det ville truleg vere for tidkrevjande med ei
slik tilneerming i ein masterstudie. Eg har intervjua tenesteytarane om korleis dei erfarer
bebuarane sine perspektiv pa aldring. Utgangspunktet for denne tilnerminga er at korleis ein
stiller seq til eit fenomen, er avhengig av korleis ein skjgnar dette fenomenet (Hansen og
Skutle 2009, Luteberget 2010). Difor er det interessant a fa tenesteytarane sine erfaringar om
dette.
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6 Resultat og drefting

| dei fire falgjande kapitla vert empirien i studien min presentert og drgfta opp mot forsking
og teoretiske perspektiv som er presentert tidlegare. Ut fra ei tverrgaande temasentrert
analyse, er tema som star fram som viktige og meiningsfulle for informantane analysert og
drgfta ut fra problemstillinga: «Kva utfordringar kjem til uttrykk hja tenesteytarar i
kommunale butiltak knytt til aldring hja personar med utviklingshemming?».

Tre hovudresultat vert presentert, ut fra perspektiva som utgar fra problemstillinga. Farst kjem
presentasjon og drgfting av resultat rundt utfordringar tenesteytarane gir uttrykk for i hgve til
seg sjalve knytt til utviklingshemming og aldring. Deretter vert det sett lys pa utfordringane
hja bebuarane i aldring, slik dei kjem til uttrykk hja tenesteytarane. | kapittel atte vert resultat
presentert og drgfta ut fra kva utfordringar som kjem til uttrykk hja tenesteytarane i hgve til
kommunal tenesteyting. Kapittel 9 presenterer resultat og drafting sett i lys av sentrale

teoretiske perspektiv. Siste kapittel er avsluttande drefting.

Tenesteytar vert omtala som «tenesteytar» eller «ho» av anonymitetsgrunnar, da det berre er
ein mann med i utvalet. Ved sitert dialog fra ei fokusgruppe er tenesteytarane nummerert med
T1, T2, T3 eller T4. Bade i tekst og sitat er bebuaren vilkarleg omtala som «ho» eller «han»,

grunna omsyn til anonymitet.

6. Utfordringar sett fra tenesteytarane sitt eige perspektiv

6.1 A f& auge pé aldringsprosessen

Tenesteytarane gir ulike skildringar av utfordringar ved utviklingshemming og aldring.
Aldringsprosessen vert skildra som lang, men ogsa rask, til demes ved demensutvikling hja
bebuarar med Downs syndrom. Mange tenesteytar trekkjer fram at det kan vere vanskeleg a
fange opp og forsta endringar som skjer i aldringsprosessen. Andre gir uttrykk for at dette

ikkje alltid er sa vanskeleg. Det vert i fokusgruppene skildra fleire fallgruver i prosessen med
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a fange opp om det er aldring eller andre tilhgve som har fart til endringane. Nar ein arbeider
tett pa personen, kan ein i det daglege arbeidet lett oversja sma endringar, seerleg om ein gar i
den same tralten heile vegen. Ein tenesteytar seier det slik: «Men det er ikkje alltid du ser den
aldringa, for den kjem snikande. Altsa, det er sa sma teikn at du ser det ikkje, du forstar det
ikkje.»

Dei konkrete fysiske endringane hja bebuaren som ein kan sja, telje og registrere er ein ting.
Ein annan ting er det som gar pa kjensler, at bebuaren trekkjer seg tilbake, eller blir redd og
engsteleg, utan a kunne fortelje om korleis han eller ho har det inni seg. Tenesteytarane
uttrykkijer at sjglv om ein ser endringane, sa klarar ein ikkje alltid a tolke desse rett. | ei
fokusgruppe vert det sagt pa denne maten: «For na faler eg me gar litt vegen, preving og

feiling.»

Dersom bebuaren til demes ikkje skifter pa senga si meir, er det fordi ho ikkje giddar lenger,
fordi ho er sliten, eller er det fordi ho ikkje lenger far det til grunna aldring? Og korleis tolkar
ein det nar bebuaren ikkje lenger vil vere med pa aktivitetar han tidlegare har sett stor pris pa?
| fokusgruppene vert det skildra sa mange ting ein ma passe pa; sorg og tap, sjukdom,
tannhelse, depresjon, tung medisinering over mange ar, og endra behov og vaner.
Tenesteytarane ma eigentleg tenkje pa alt heile tida. Difor kan det ta lang tid fer ein tenkjer
aldring. Som ein tenesteytar seier: «Sa kva er da demens, kva er smerte, kva er kroppens reine

fungering, indre organ, ja? Sa det blir jo, det er ei suppa.»

Tenesteytaren kallar det «ei suppe», med mange ingrediensar som ma skiljast fra kvarandre.
Folkestad (2003) kallar det eit puslespel, og stadfestar i si studie at & fange opp aldring ved
utviklingshemming er vanskelege prosessar der det treng bade kunnskap, erfaring og god
kjennskap til personen.

Fokusgruppene viser til eit stort spenn i funksjonsniva hja bebuarar i aldringsprosess. Det at
bebuarar i utgangspunktet har lag kognitiv fungering, og kan mangle sprak eller
formidlingsevne, vert av mange trekt fram som ei stor utfordring. Ein tenesteytar seier at nar
bebuarane er «rare» i utgangspunktet, og berre byrjar a gjere litt «rarare» ting, sa er dette
vanskeleg a fange opp. Fokusgruppene tar opp mange symptom pa endringar som kan
skuldast aldring: irrasjonelle ting, at bebuaren ikkje legg ting pa sine faste plassar, glaymde
rutinar, behov for meir kvile, og meir uorden i bustaden. Det kan vere endringar som handlar

om mat og klede, eller orientering om stad og tid.
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Demens vert nemnt i alle fokusgruppene. Mange tenesteytarar er medvitne pa at aldring er
meir enn ei demensutvikling, og er meir opptatt av generell aldring hja bebuarane. To av
gruppene nemner nesten ikkje diagnosen demens. Dei fortel likevel om bebuarar med Downs

syndrom i deira butiltak som har utvikla demens.

Fleire tenesteytarar uttrykkjer eit behov for a kunne skilje mellom generell biologisk aldring
og utviklingshemminga. Dersom bebuaren vert meir og meir avhengig av tenesteytarane,
skuldast dette generell biologisk aldring, eller har det med utviklingshemminga a gjere?
Enkelte tenesteytarar trekkjer dette fram som eit av dei viktigaste spgrsmala a finne svar pa.
Andre tenesteytarar er derimot ikkje s opptatt av denne problemstillinga. Nokre tenesteytarar
meiner utviklingshemminga forsterkar aldringa da bebuaren i liten grad taklar at kroppen
forfell og difor vert meir hjelpetrengande. Dette er i samsvar med forsking pa feltet. Den
oppfatninga den eldre med utviklingshemming har av eiga helse kan paverke funksjonsnivaet
(Steinsland 2005). Kahlin (2015) papeikar at eldre med utviklingshemming er meir sarbare for
psykiske og fysiske endringar ved aldring, grunna annleis levekar og avgrensa sosiale
nettverk. Thorsen (2012) og Sandvin og Hutchinson (2014) viser til negative erfaringar som
personar med utviklingshemming tar med seg i aldringsprosessen, bade mentalt og kroppsleg.
Sjglv om personane har fatt betre kar seinare i livet, er desse erfaringane med. Det er difor
viktig at tenesteytarane kjenner til, og tar omsyn til dette, nar dei mgter aldringa hja

bebuarane.

Tenesteytarar i alle fokusgruppene har erfart at aldring hja bebuarane ofte startar tidlegare enn
vanleg. Dette vert nemnt som ei ekstra utfordring. Det kan fare til at omgivnadene, bade
pargrande og tenesteytarar, ikkje alltid forstar at det er snakk om aldring. Konsekvensen av a
ikkje fange opp eller forsta endringane vert framheva. Ein tenesteytar er serleg opptatt av
dette:

«Men eg trur at atferda kan endra seg i heilt andre matar. Altsa, dei kan bli meir triste,
meir sinte. Fordi at omgivnadane forstar ikkje alltid at det er fordi eg, altsa kroppen
min eldest mykje fortare.» (...)«Altsa sann, for til meir krav dei far, til meir
utagerande kan dei bli. Og sa plutseleg sa utagerer dei, og me skjgnar ikkje kvifor. At
viss ikkje me da tenker pa at det er pa grunn av ein aldringsprosess sa er me litt ute og
kegyra av og til.»
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At tenesteytarane i sine skildringar viser til ulike sider ved aldring hja personar med
utviklingshemming, kan tyde pa at dei ser aldringa i eit breiare perspektiv enn berre det
helsefaglege, i motsetnad til det Sutherland et al. (2002) viser til.

6.2 Kompetanse og kunnskap om utviklingshemming og aldring

Bade politisk rammeverk (Meld St.45 (2012-2013), NOU 2016:17) og forsking (Innes et al.
2012, Kahlin et al. 2014) viser til mangelfull kunnskap pa feltet utviklingshemming og
aldring. Tenesteytarane i min studie gir uttrykk for at dei treng meir kunnskap om dette, samt

kompetanse og rutinar slik at dei lettare skal fange opp endringar.

Gjennom fokusgruppeintervjua kjem det likevel fram at mange tenesteytarar har kunnskap og
kompetanse om ulike sider ved aldring som fenomen i hgve til personar med
utviklingshemming. Fleire opplever at det er vanskeleg & nyttiggjere seg den kunnskapen og
kompetansen dei har, i det daglege arbeidet i butiltaket. Dei etterlyser felles haldepunkt a rette
seg etter. Dette er i samsvar med Hansen og Skutle (2009) som papeikar at felles mal og
strukturelle tilhgve kan vere avgjerande for & nytte av kompetansen i butiltaka.

Observasjon, registrering, medisingjennomgang og helsesjekk vert i fokusgruppene trekt fram
som viktige verktgy for & fange opp aldringsendringar. Kompetanse pa aldring, og a vere
budd pa utfordringar som kjem, er viktig for at tenesteytarane skal kunne gje eit godt nok
tilbod. Men sjglv for tenesteytarar med kompetanse, er det likevel ikkje alltid lett a fange opp
teikn pa aldring, som vist i farre avsnitt. Behov for gode rutinar pa kartlegging vert trekt fram.
Gjennom kartleggingsskjema kan ein fglgje med og plassere endringar der dei hgyrer heime,
enten det handlar om atferd eller ferdigheiter. Ei fokusgruppe meiner dei med dette kunne ha

starta tidlegare med kartlegging i butiltaket:

T4: «Da er det viktig a gjerne ha det hjelpemiddelet at du skriv ned, korleis var dei da
og korleis er dei no.»

T1: «For nokon forstar kanskje ikkje at det er viktig & dokumentera at i dag klarte han
ikkje a ta pa sokkane sjglv, eg matte hjelpa. (Siterer:) «Eg sag du hadde skrive det.»
«Jammen, vanlegvis sa gar det greitt.» (Sitat slutt) Men dei gongene han ikkje klarer
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det sa synes eg det er kjempeviktig. For der er det jo, der er me inne i ein prosess der
me ikkje heilt forstar kvifor han har endra atferd».

Bruk av kartleggingsverktay vert tilradd som fast rutine i hgve til aldringsprosessen for
personar med utviklingshemming (Larsen 2014a). Det kan vere ein malestokk for endringar,
funksjonsfall og sjukdom, som ofte kan vere vanskeleg a oppdage nar personen har
utviklingshemming. Fleire av tenesteytarane i fokusgruppene kjenner til kartleggingsverktgy
som «Tidlege tegn» (UAU). For andre er dette ukjent territorium. Sjglv om nokre butiltak i
min studie har «Tidlige tegn», er det ikkje alle som bruker det. Det butiltaket som brukar det

mest, har rutinar i butiltaket om & bruke dette.

Fleire av fokusgruppene har, eller har hatt, stort spenn i alder pa bebuarane i butiltaket. Det
starste aldersspennet er pa 57 ar mellom den yngste og den eldste bebuaren. Tenesteytarane
kallar det er ei utfordring & arbeide i butiltak med personar som i alder kan vere fra tenara og
til langt over normal pensjonsalder. Ei fokusgruppe etterlyser meir kunnskap om
aldringsprosessen, ogsa blant dei som arbeider med bebuarar som normalt ikkje vert rekna

som eldre:

«Sei du jobbar pa ei sjukeheimsavdeling, sa kan du veldig godt om eldre. Men me
som jobbar her som me gjer, me ma jo falgje prosessen fra dei er ganske unge og til
dei blir eldre. Altsa, da ma du jo kunne alt.»

Tenesteytarane i fokusgruppene trekkjer fram at nar bebuarane i tillegg til a ha ulik grad
utviklingshemming, ogsa kan ha ulike syndrom og tilleggsdiagnosar, ulik bakgrunn og
funksjonsevne, sa seier dette sitt om kompleksitet i arbeidet og utfordringar som kan oppsta.

Dette krev omfattande kunnskap og kompetanse.

Ei fokusgruppe trekkjer serleg fram at like viktig som a ha tileigna seg kunnskap, er a vite
kor ein kan fa tak i meir kunnskap og hjelp nar ein treng det. Det vert gitt uttrykk for at

tenesteytarane ikkje ber vere sa redde for a spgrje om hjelp, rettleiing og innspel fra andre:

T2: «Men det var ingen her pa huset som visste om habiliteringstenesta. Og da er det
ikkje godt & fa rad og hjelp viss ikkje me veit om det?»
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T3: «Du kan ikkje! Kva kunnskap skal du leite etter, kva skal du leite etter nar du ikkje
veit kva du skal leite etter?»

T1: «Men til og med legen visste ikkje om, eller han var jo ikkje sa ivrig pa det, han
heller. For han visste ikkje heilt kva det var for noko.»

Ein annan tenesteytarar med lang erfaring fra generell eldreomsorg, trekkjer denne erfaringa
fram som ein styrke. Det vert vist til mange likskapstrekk med generell aldring og demens der

det ikkje ligg ei utviklingshemming til grunn:

«Men eg synest vel at eg ser det ganske mykje likt som ein eldre som er 6g dement.
Altsd, eg ser mange av dei symptoma er like, kan du sei. Berre det at dei er unge i
forhold til dei som eg har vore borti som har vore eldre demente. No tenkjer eg ikkje
pa dei som spesielt far Alzheimer gjerne og kan starta veldig tidleg. Det er det jo 0g
folk som kan. Men sann som desse, sa faler eg dei er tidlegare pa det. Men eg ser
mykje av likskapstrekka.»

6.3 Mange kjensler i mgte med aldring hja bebuarane

| alle fokusgruppene vert det gitt uttrykk for kjensler som hjelpelgyse og uro nar
tenesteytarane opplever at bebuarane blir eldre. Det er vondt nar ein ser at bebuaren endrar
seg og kanskje har det vondt, og det er saerleg vanskeleg nar ein ikkje klarar & forsta kvifor
bebuaren fungerer darlegare enn far. Tenesteytarane gir uttrykk for at kjenslene i mgte med
aldring hja bebuarane paverkar dei bevisst og ubevisst, bade som fagpersonar og som
medmenneske. Det kan vere nar dei observerer bebuarane med tanke pa a oppdage eventuelle
endringar, men ogsa nar dei samhandlar med bebuaren. Ein tenesteytarane skildrar korleis

denne uroa pregar hennar syn pa endringar hja ein bebuar:

«... han MA ikkje mista ferdigheiter. For det betyr aldring. Han ma ikkje stoppa med
aktivitetar, for det betyr at han eldest. Altsa, han ma jo ikkje redusere jobben for da..
Skal han vere meir heime? Skal han ikkje vere aktiv lengre? Kvifor skal han ikkje det?
Skal me mista han?»

Ein annan tenesteytar fortel om det pa denne maten:
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«Du kan gjerne sja at dei trekker seg tilbake, dei vil gjerne ikkje sta opp. Men du anar
jo ikkje kva dei faler, nar dei ikkje har sjglvrapporteringsevne pa det. Og da, da
kjenner eg i magen. A, fy saren, s& grusomt, & altsa ikkje kunna forklare koss du har
det. Eg ser du har det heilt shit, men eg aner ikkje korleis eg skal hjelpa deg.» (...).
«Altsa, nar dei ikkje lenger vil. Sann av og til veit me; det liker dei kjempegodt. Altsa,
viss me berre gjer det, sa er livet perfekt. Og at dei ikkje vil det heller, da er me
hjelpelause, altsa. Sann som han som me flytta ut, han. Altsa, nar han berre grin og
gjer berre mykje, alt av rare ting og ikkje vil sta opp og ikkje vil eta. Og, &h

(sukkar hggt), kva skal me gjere? Da blir det vanskeleg. Og sjglv om du gjerne har
kunnskap om alle moglege slags ting, sa betyr ikkje det at me veit korleis me skal
gjere det bra for den personen for det. Nar dei ikkje kan fortelja nokon ting sjglv.»

Tenesteytarane gir ogsa uttrykk for stor kjeerleik og omsorg for bebuarane, og at ein vert
veldig knytt til dei. | ei fokusgruppe tar ein tenesteytar opp at tette band mellom tenesteytar og
bebuar kan skape sterke kjensler hja tenesteytaren nar andre blandar seg inn og vil vere med

pa a vurdere kva som er best for bebuaren eller leggje planar for framtida:

«Da har du like mykje kjensler og meiningar inne pa bordet samtidig. Og sa skal ein
sortera kva er den reelle tanken og malet med forslaget og kva er knytta til mitt, altsa
det som er min fglelse, altsa mitt behov. (...). Enkelte personale jobbar gjerne i 20-30
ar med ein og same person. Og dei er tett, har tette band. Altsa, dei har meir kontakt
med brukarane gjennom livet enn gjerne familie. Og da blir det ein utfordring a sei at
na er det gjerne ikkje personalet som veit best, nda ma me henta ut med andre nye friske
auger som ser 0ss i korta, og sei at her er ein god lgysning for personen i dag, ja. Og
det er tgffe prosessar, ja.»

Ein tenesteytar viser til at bebuarane blir meir sarbare nar dei opplever at livet endrar seg i

aldring. | mgte med dette gjev ho uttrykk for eiga utvikling:

«Eg synes at hjarta mitt har blitt starre. Eg blir rausare sjglv. Sa eg opplever eigentleg
at eg er i ein god prosess. For eg tenkjer at her treng eg utruleg mykje rausheit. 1 denne
jobben her. Sa eigentleg sa synest eg det er ei positiv utvikling i min eigen personlege
kompetanse, sa tenkjer eg det at det gjev meg noko meir.»

Blikset (2015) sin prosjektrapport handlar primart om oppfelging i palliativ og terminal fase
for personar med utviklingshemming. Mange av dei kjenslene ho skildrar i hgve til dette, vert

ogsa nemnd av tenesteytarane i mi undersgking i hgve til samhandling med aldrande personar
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med utviklingshemming. Blikset viser til at ein kan bli utfordra bade i og ut over den
profesjonelle rolla som tenesteytar. Kunnskap og erfaring gir tryggleik, men ein kan likevel
oppleve & kome til kort i mgte med bebuarane og deira situasjon. Ho viser til at det ikkje alltid
berre er vonde kjensler som tenesteytarane kan kjenne pa i mgte med bebuarane, men ogsa

kjensler som audmjukheit og takknemlegheit.

6.4 Ulike syn blant tenesteytarane

Tenesteytarane i fokusgruppene er opptekne av den praktiske kvardagen, der dei ma prove a
handtere dei endringane som skijer, og dei utfordringane dette farer med seg. Dersom dei star
aleine om nokao, eller ikkije er trygge nok, sa er det vanskeleg a fa gjennom forslag i enkelte av
personalgruppene. Seerleg i to av fokusgruppene vert det direkte uttrykt at ei overordna
utfordring i mate med utviklingshemming og aldring er mangel pa felles syn, forstaing og
samarbeid internt i personalgruppa. Dette paverkar kva tenesteytarane aksepterer av
bebuarane, til demes om dei skal fa sleppe krav og deltaking i husarbeid og aktivitetar. Ein
kan fort tileigne bebuaren meir forstaing enn vedkomande har, og dermed kalle dei for late

eller sere nar aldringsendringar kjem. Ei fokusgruppe har fleire deme pa dette:

T2: «Og da har me snakka mykje om det & avslutta for eksempel handling med ei
dame. (...) Og det er jo ein enorm prosess, for det, for nokon (av personalet) gar det
greit & ga pa butikken. Men det er jo ikkje det det handlar om, kva det gjer for deg. Det
er jo for den personen,... ja. Og det er jo ein veg & g, hm. Det er det.»

T3: «Det a forsta og akseptera.»
T2: «Det er jo betre for eldre 0g.»

T1: «Eg synes det kan vere litt etter bade av kven bebuar det er og kva som er
problemet. Eg er jo veldig klar over at det er ulikt syn i personalgruppa péa den enkelte
bebuar. Og det er jo da eg ikkje skjgnner, kvifor skal det vere forskijell pa a og b her?
Kvifor kan ikkije alle vere villige til a tenkje at det er faktisk ikkje av vond vilje at han
ikkje gidde a gjere sann og sann. Det er rett og slett fordi at han er sliten. Kvifor skal
det vere greitt for den, men ikkje for den? Er det fordi at ho blir sint og jagar deg ut,
eller fordi han berre ikkje seier noko. Men du ser pa heile han at han blir
kjempeirritert. Sa det er liksom, er det det som ma til, at dei ma bli veldig sinte fgr me
forstar at det ikkije er greitt?»
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Ein tenesteytarane i ei annan fokusgruppe har eit anna deme pa at det ikkije er like enkelt & fa

forstaing fra andre tenesteytarar i butiltaket:

«Eg har ei venninne som jobbar med demente som ikkje er psykisk
utviklingshemma, og eg snakka med henne. Og ho sa det, sa da fekk eg ei lita
stadfesting pa det, at det var kjempeviktig for dei som var eldre og demente. Sa lenge
dei klarer & komme seg opp, sa skal du ta dei opp. For det er viktig at dei far lov &
sitja. Og derfor kayrde eg pa at han skal opp.»

Det at tenesteytarane har evne til a nullstille seg, reversere eiga atferd og vere fleksibel i mate
med endringar, vert i fleire fokusgrupper trekt fram som viktig for a kunne ivareta behovet til
bebuaren. Det & snu tankeprosessar hja seg sjglv som tenesteytar eller i personalgruppa, vert
uttrykt bade som eit stort behov og som ei stor utfordring & fa til. A motivere kollegaer til &
tenkje alternativt er vanskeleg, blant anna ved behov for a justere tiltak for bebuaren pa grunn
av endring. Nar ein er van med & gjere det pa ein bestemt mate, kan ein lett verte opphengt i

slik det alltid har vore. Som ei fokusgruppe seier:

T3: «Me som jobbar ma vera gjerne enda meir fleksible til & kayre oss ut av desse
dagplanane som me kan i hovudet. Og s& ma me reversera var egen atferd ut i fra den
store B-en til brukaren, behovet. For oppfaelging her og na. Ikkje kva som skjedde i
gar, men kva som viser seg i dag og i framtida.»

T1: «Mange av bebuarane kallar me for at dei er sa rigide, dei ma ha det pa den og den
og den maten. Men altsa, me er jo jammen santen like rigide sjglv. Altsa, for me har jo
gjort det sann. Og kvifor skal me endra pa noko?»

Ei fokusgruppe tar opp haldningar i personalgruppa med omsyn til & utfgre aktivitetar i
butiltaket, som at ein tar seg tid til & setje seg ned med bebuaren. Ein tenesteytar uttrykker at

det er personalet som ikkje vil, ikkje bebuarane:

«Eqg trur det ligg mykje i personalgruppa sin latskap, eg.» (...) «...her skal me ha det
greitt, og her skal me sann og sann, men det er sa mykje: MEN, me kan ikkije for da,
MEN, me kan ikkje for da..» (...) «Og sa blir det jo ingenting da.»
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| same butiltaket har eit dgdsfall hja ein bebuar fart til at tenesteytarane brukar mindre tid pa
pleie og stell. Tenesteytarar i fokusgruppa vil bruke den nyvunne tida til & ga meir pa tur eller
til aktivitetar. I diskusjonen kjem det opp at dette er vanskeleg a gjennomfare ut fra praktiske

omsyn:

T3: «Men det er alltid personale pa huset, sa viss ein har eit eller anna ein vil s3, altsa,
det gar alltid & sno seg litt rundt og fa ting til, viss ein vil.»

T2: «Ja, men...»

T3: «lkkje sja det negative i det. Sja det positive i det.»
T2: «Ja, men da er det lgye at me ikkje har gjort det meir.»
T3: «Ja.»

T2: «Viss det er sa enkelt.»

T3: «Ja, det er jo det. Ja, men me har liksom last oss inn i det. Og eg seier ikkje at eg
ikkje er ein av dei. For det er eg, eg 0g har last meg.»

Forsking stadfestar at verdiar og haldningar hja tenesteytarane er avgjerande for korleis dei
samhandlar med bebuarane (Folkestad 2003, Kahlin et al. 2015a, Blikset 2015). Steinsland
(2005) tar opp kor viktig haldningane og «miljgarbeidarkulturen» hja tenesteytarane er i have
til deltaking og meistring hja bebuarane. Fagleg gjennomgang, og felles drgfting og
forventningar hja tenesteytarane er naudsynt for & kunne justere etter endringar, og for &
fremje meistring hja den eldre bebuaren. Kahlin et al. (2015) viser til at tenesteytarane set
standarden i butiltaka gjennom sine preferansar og haldninga, og at dei treng rettleiing i have
til dette.

6.5 Rom for a snakke og reflektere saman
Ulike syn, meiningar og personlegdomar i personalgruppene pregar ogsa kommunikasjonen i

butiltaka. Ei fokusgruppe fortel om dette pa denne maten:

T3: «Me snakkar jo oss i mellom... av og til.»
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T1: «Eg trur at, hadde me hatt mykje meir tid. Na kom eg pa tida igjen. At me kunne
hatt litt fleire mgater, altsa sann personalmgte, kall det det, eller samtaler i grupper. At
me kunne kanskje snakka ut om..., sdnn som no for eksempel. Du far jo ut mykje ting,
og da trur eg kommunikasjonen ville ha blitt heilt annleis. For at da far du lgyst opp
mange ting som du gar og tenkjer pa, som irriterer deg eller du lurer pa. At me kan fa
ut frustrasjon? Da blir det ein betre kommunikasjon mellom personalet. Og fungerer
det veldig godt mellom personalet, sa fungerer det og godt med brukarane. Sann er eg
litt pa det. Er det darleg eit eller anna med personalet, at det er ei kniving ein gong, sa
merkar jo brukaren dette her.»

T2: «<Og me ma jo vere mest mogleg einige, i vert fall nar det gjeld brukarane, korleis
me skal gjere det og sanne ting. Det er ikkje vits i at eg gjer mitt og du gjer ditt. Me
ma jo.. og det er jo det me har snakka om tidlegare: er det bestemt, same kor ueinig du
er.. Er det bestemt sa er det bestemt, og da ma me berre falgja det. Og det kan halda
hardt.»

T1: «Og da trur eg det er veldig viktig at me har samtalar, at me far ut, enn berre a ga
med ting inni.»

T2: «Og sant har me ikkje mykje av her.»
T1: «Nei.»

| nokre av butiltaka snakkar tenesteytarane uformelt saman om faglege tema, bade pa arbeid
og i fritida. Talet pa bebuarar og personale vert tatt opp som ein faktor som paverkar
kommunikasjon i personalgruppene. Dette vert serleg framheva i fokusgruppene fra dei to
minste kommunane der tenesteytarane har arbeidd saman i mange ar og kjenner kvarandre
godt. Fokusgruppa fra den minste kommunen framhevar at der er det rom for a vage a vere
opne med kvarandre, bade nar ein far det til og nar ein ikkje far det til. Det er fa bebuarar &
relatere seg til, og personalet kjenner dei og veit korleis ein bgr samhandle med dei. I den

andre fokusgruppa fortel tenesteytarane at dersom det er noko, sa ringjer dei til kvarandre.

Fleire av tenesteytarane gir uttrykk for at det er godt & fa sitje og snakke saman slik som i
fokusgruppene, a samtale uformelt om tema som er viktige. Dei gir uttrykk for at tid til slike
samtalar til vanleg ikkje vert prioritert. Tenesteytarane nemner at aldring som tema i liten grad
vert tatt opp pa personalmgte og andre formelle fora i butiltaka. Personalmgta vert trekt fram
som viktige arenaer for kommunikasjon. Der kan ein fa informasjon og drafte ulike tema,
blant anna for a fa felles forstaing. Personalet er ikkje til stades samstundes i butiltaka. Det er
difor viktig a ha felles arenaer der alle kan snakke saman:
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«Eg synes det er viktig & bruka tid pa personalmagta, rett og slett, til dette. For no har
me ei brukargruppe som er, alle er over 50. Og den aldringa som kjem, som har skjedd
sa fort, den... Det er viktig & vere obs pa teikna og pa ja.. Sa eg synes det hadde vore
kjempekjekt a brukt litt av personalmgta til & informera.»

Mykje av det tenesteytarane skildrar om behov for a ta opp tema for a fa ei felles forstaing, og
manglande arenaer for dette, samsvarer med forsking og teori pa feltet. Folkestad (2003),
Luteberget (2010), Steinsland (2005) og Blikset (2015) viser alle til behov for & ha tid, ikkje
berre til pafyll av kunnskap, men ogsa til rettleiing, felles refleksjon og erfaringsutveksling i

personalgruppene.

Stette fra andre tenesteytarar vert i fokusgruppene trekt fram som viktig i arbeidet med
aldrande bebuarar. Arbeidet kan vere krevjande for tenesteytarane, bade fysisk og psykisk.
Da er det viktig a ta omsyn til kvarandre, og be om hjelp av kollegaer: «Men eg tenkjer det
der at & kjenne at du har statte av dei andre nar det er vanskeleg og nar det kjem nye

problemstillingar. Det er ganske viktig.»

6.6 A kjenne historia til bebuaren, og forholdet til pargrande

Fleire fokusgrupper nemner at det er viktig & kjenne til og medverke til at dei eldre bebuarane
sa lenge som mogleg kan bevare minner, erfaringar og opplevingar. Det kan handle om kva
dei har arbeidd med og om spesielle hendingar i livet.

Ein fokusgruppe trekkjer fram at gjennom felles interesser og historie som tenesteytarane og

bebuaren begge kan kjenne seg att i, lever dei litt meir saman:

T1: «Eg tenkjer at det er veldig viktig & ta omsyn til det som personen har vore far.
Alle erfaringane, alt det dei har opplevd. Kanskje sja vekk fra at no er dei sa pass
hjelpetrengande at me tar over ein del ting. Eg snakkar veldig mykje om fortid, alt det
dei har kunna gjort, opplevd, spesielle hendingar. Blar tilbake i fotoalbum. Sja pa det
tidlegare livet, ikkje ngdvendigvis vere her og no og sja kva du ikkje kan lenger. Men
ha fokus pa det som har vore, tenkjer eg.»

(..).

T2: «Og sa pa ein mate lever me litt meir saman i dei tinga som er vare felles
interesser eller historie som me kan kjenne oss igjen i kvarandre. Og nar du snakkar
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med eldre menneske sa ma du kanskje ngste mykje lenger bak i livet ditt enn du ma
gjere enn nar du snakkar med nokon som er yngre. For a finne felles stastad.»

Det & kjenne den enkelte bebuar si historie kan vere med pa a gje tenesteytarane ei anna
forstaing og perspektiv pa bebuaren nar aldring og funksjonsfall gjer seg gjeldande. Historie-
og minnearbeid er nemnt i forsking som eit viktig moment i samhandlinga med eldre personar
med utviklingshemming (Thorsen 2012, @verland 2014). Ellingsen (2007) og Thorsen (2012)
papeikar at det & kjenne bebuarane si historia er til stor hjelp for personalet i samhandling
med, og oppfelging av, dei eldre bebuarane. Det har ogsa verdi for 4 ivareta identiteten for

bebuarane i ein aldringsprosess.

Alle fokusgruppene kjem inn pa tilhgvet til pargrande til bebuarar i aldring. Tenesteytarane
skildrar ulike erfaringar og samarbeid med pargrande. Pargrande vert sett pa bade som ein

ressurs, men ogsa som ei utfordring. Ein tenesteytar set fglgjande ord pa dette:

«Ei anna utfordring er & sa tenke, det er altsa i forhold til at me er ikkje aleine.

Me har nokon som er pargrande, som ogsa skal vere med i den prosessen at det skjer
endringsprosessar og sann noko.(...) Viss eg skal sei noko som er utfordring i
kvardagen, sa er det & halda seg til og vere profesjonell eller vere venleg. Altsa viss du
magter situasjonane der du far kritikk. Nokon gongar er det heilt greitt, men nokon
gongar er det faktisk litt urettferdig. Og det kan opplevast ganske vanskeleg. Og det pa
ein mate, 4 klare og sa la det bli i dette rommet da (personalbasen), at me stgttar
kvarandre og seier.., batter ut. Og ikkje lar det ga ut over pargrande eller verga, det
kan vere ei utfordring. Det er & skilja korta. Det tenkjer eg er ei ganske stor
utfordring.»

Aldring er ein prosess (Folkestad 2003:13). Ut fra kva tenesteytarane skildrar, kan det tyde pa
at aldring ikkje berre er ein prosess for bebuarane og tenesteytarane, men ogsa for pargrande.
I nokre fokusgrupper kjem det fram at kommunikasjon med pargrande kan vere ei utfordring.
Nar tenesteytar opplever at pargrande ikkje ser og opplever dei same endringane, vert dialog
viktig, men samstundes vanskeleg. Ei fokusgruppe viser til at tenesteytarane kan verte
mistrudd dersom det er endringar hja bebuaren. Dette kan opplevast som kritikk mot den
jobben tenesteytaren gjer: «Og det og sa oppleva at pargrande ikkje lenger har tru pa den

jobben som blir gjort, fordi at personen har endra seg. Og da er det jo ofte personalet sin feil.»
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Ein av tenesteytarane nemner at det er vanskeleg a ta opp tidleg aldring med pargrande, sjglv
for ein fagperson. Det kjennest som eit tabu, og det er neermast skamfullt & snakke om at
bebuaren blir eldre nar ho er 35 ar:

«Jo, jo, dei hadde jo hgyrd det, men det gjeld jo dei andre og ikkje ho. Altsa, sant? Det
er litt det.... Det er jo sikkert vanskeleg & akseptera at nokon byrjar a koma i ein
aldringsprosess nar dei er 35 ar.» (...). «At det, det er nesten som & banne i kyrkja av
og til, og sa tenkije at det kan vere ei forklaring.»

At det kjennes som tabu og vanskeleg a ta opp denne problemstillinga, samsvarer med det
dobbelte stigma som Thorsen og Jeppsson-Grassman (2012) og Thorsen (2008) skildrar om
aldring og funksjonsnedsetting. Dette kan forsterke vanskane for tenesteytarane med a snakke

om aldring med pargrande.

Ei fokusgruppe tar opp at nokre foreldre og borna deira med utviklingshemming vert gamle
nesten samstundes, og at dette nok er ein belastning for foreldra. Ein tenesteytar har hgyrd
pargrande seie at dette er vanskeleg, og at dei eigentleg er jamgamle i funksjon, men ikkje i
alder. Ein annan tenesteytar fortel om ein bebuar som er prikklik mora. Sjglv om det er godt
over tjue ars skilnad, sa er mor og son «skap-like» kvarandre. Det er tydeleg at sonen har blitt
sd mykje fortare gamal. Dei ser ut som dei er sysken; same kropp og same luting: «Det var sa

laye a sja, altsa, kor mykje fortare det gjekk med han eller med mora, pa ein mate.»

Thorsen (2003) og Larsen (2014b) tar opp den parallelle og samanvevde aldringa som
foreldre og born med utviklingshemming kan oppleve. | fglgje Thorsen og Myrvang (2008) si
undersgking om foreldre, kan det vere vanskeleg a ta opp aldring med foreldre som har
kjempa heile livet for barnet sitt. Mange har sterk uro for den aldringa som ligg fare barnet,

serleg nar ein kanskje er i den same situasjonen sjalv.

Dei utfordringane tenesteytarane gir uttrykk for i alle fokusgruppene viser at kunnskap om
utviklingshemming og aldring er eit viktig tema & involvere pargrande i. Aldringsprosessen er
ofte atypisk og startar gjerne tidleg for personar med utviklingshemming (Meld.St.45 (2012-
2013): 68). Dette kan vere ukjent for mange pargrande. Informasjon om aldring ber helst
kome i forkant av aldringsprosessen, slik at pargrande er fgrebudd nar den kjem. Det kan til
dgmes vere faste tema i ansvarsgruppemgter med pargrande, nar personen med

utviklingshemming er i vaksen alder. Eller det kan takast opp ved introduksjon av
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kartleggingsverktgy som gjeld aldringsprosessen. Kunnskap om, og planlegging av, tenester
med tanke pa bebuaren sin alderdom kan avhjelpe den uroa som mange pargrande har (Larsen
2014b). Dette fgreset at kommunen har tankar og planar som gjeld tenester for denne gruppa.

Kommunalt tilsette som samhandlar med pargrande ma i tillegg vere kjent med desse planane.

Nokre tenesteytarar i fokusgruppene viser til stor nytte av kontakta med pargrande, blant anna
med tanke pa a fa kjennskap til historia til den eldre. Ut fra mgta mine med fokusgruppene vil
eg seie at det same gjeld personalet som har arbeidd lenge og har god kjennskap til
bebuarane, men som no er i ferd med a nerme seg pensjonsalder. I utvalet i undersgkinga mi
er alderssnittet pa tenesteytarane 49 ar. Nokre av dei eldste naermar seg pensjonsalder og har
arbeidd i butiltaka i mange ar. Desse tenesteytarane har mykje viktig informasjon om
bebuarane i butiltaket som kan ga tapt dersom ein ikkje planlegg for a fere denne

informasjonen attende til butiltaket.

6.7 Oppsummering

| dette kapittelet er resultata av dei utfordringane tenesteytarane skildrar fra eige perspektiv
presentert og drgfta. Tenesteytarane gjev uttrykk for mange fallgruver med a fange opp og
forsta endringar som skjer i aldringsprosessen. Store spenn i funksjonsniva hja bebuarane,
som mangel pa sprak eller sjglvrapporteringsevne, gjev vanskar med a identifisere bade
endringar og arsaker. | tillegg kan aldringa starte tidlegare enn vanleg. Tenesteytarane gnskjer
meir kunnskap om aldring og utviklingshemming. Dei etterlyser felles haldepunkt og rutinar,
slik at ein kan fa nytte den kunnskap og kompetanse ein alt har. Det kjem ogsa fram at a
kjenne historia til den eldre bebuaren er viktig for god samhandling. Her kan pargrande spele

ei viktig rolle. Aldring er ein prosess, ogsa for dei pargrande.

| mgte med aldring hja bebuarane, kan ulike kjensler og reaksjonar hja tenesteytarane

paverke korleis dei mgter endringane, og samhandlar med bebuarane. Ulike haldningar, og
mangel pa felles syn og forstaing om utviklingshemming og aldring, kan vere ei utfordring for
personalgruppene. Dette kan gjera naudsynte omstillingar i mgte med endringar vanskelege.
Tenesteytarane uttrykkjer eit behov for & kunne ta tema om aldring meir opp i felles arenaer

pa arbeidsstaden, for informasjon og refleksjon.
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7 Utfordringar slik tenesteytarane ser det fra bebuarar i aldring

sitt perspektiv

7.1 Bebuarane si oppleving av eiga aldring

Eit sentralt mgnster og tema i alle fokusgruppene er at tenesteytarane lever seg inn i og prgver
a sja aldringsprosessen fra eit bebuararperspektiv. Det er tydeleg i datamaterialet at
tenesteytarane ikkje meiner bebuarane oppfattar eiga aldring og dei endringane som skjer ved
aldringa. Forstding av aldring vert sett i samanheng med grad av utviklingshemming. Fleire
trekkjer fram at det kan verke som om mange eldre bebuarar lever meir «her- 0g-no», utan
tanke pa aldring. Livet er liksom likt i alle ar. Dei kjenner difor ikkje att, forstar ikkje eller er
opptekne av det som skijer i kroppen. Dei kan sja pa andre rundt seg som vert eldre, sjuke og
dayr, til demes foreldre, utan at dei klarar a setje dette i samanheng med eiga aldring.

«Men dei ser jo at alle andre blir gamle, men det eg trur dei opplever inni seg sa er det
vel det dei kjenner her og no. Og ikkje ngdvendigvis sann at eg blir sann som mi
bestemor eller. Eg tenker ikkje at dei har sann perspektiv pa at det er der eg skal bli.»

Tenesteytarane si oppfatning av aldring frd bebuarane sine perspektiv, samsvarar med
forsking der personar med utviklingshemming vert spurd om eiga aldring. Der kjem det fram
at tilveeret deira kan vere meir tidlaust pa grunn av eit annleis livslgp (Thorsen & Olstad
2005). Thorsen (2012) viser ogsa til at aldersblanda miljg kan fare til mindre grad av sosial
samanlikning med gruppa eldre. Difor koplar ein ikkje endringar til aldring og uroar seg

mindre for dette.

Men det kjem ogsa fram i fokusgruppene at enkelte bebuarar verkar a sja og forsta meir av
eiga aldring. Det vert fortald om bebuarar som ikkje vil snakke om eller bli minna pa det a bli
eldre. Dette har gjerne kome opp i situasjonar der ein har snakka om pensjonering, eller der
bebuaren har opplevd sjukdom og dgdsfall rundt seg.
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«Eg trur ikkje bebuarane tenkjer sa veldig mykje pa det, men eg fekk ein liten
kommentar i fra ein av vare brukarar hin dagen i forhold til at det har vore eit dgdsfall
pa huset. Og da sa han det at han har ikkje lyst til & dgy. Og den mannen er jo 70 ar.
Han er ikkje klar, han var redd.»

| fleire fokusgrupper viser tenesteytarane til at eldre bebuarane har hatt eit annleis livslap,
med fraveer av mange sosiale roller som vanlegvis hgyrer med i alderdommen. Saman med
miljgendringar, som mange bebuarar ogsa har hatt, farer dette til at dei er i ein spesiell
situasjon samanlikna med andre eldre i befolkninga. Gjennom alderdomen vert dei difor meir
sarbare enn andre. | denne samanhengen vert einsemd nemnd som ei utfordring som kan auke
med aldring. | ei fokusgruppe vert det tatt opp at det a bli eldre i eit butiltak med tenesteytarar
rundt seg, inneber at ein har fatt trening i a skifte ut folk i livet sitt pa ein mate som andre
sannsynlegvis ikkje vil oppleve.

Sterke kjensler eller einsemd i samband med at andre fell fra, vert stgtta av studien til Thorsen
(2012). Kahlin (2015) sin studie viser ogsa til auka sarbarheit for bade psykiske og fysiske

endringar ved aldring, grunna avgrensa sosiale nettverk og annleis levekar.

Det synet tenesteytarane har pa korleis bebuarane oppfattar aldring, vil paverke korleis dei
stiller seg til & samtale med bebuarane om slike tema, jamfer Sandvin og Hutchinson (2014)
og Thorsen og Olstad (2005). Oppfatning og forstaing av eiga aldring, kan i fglgje Thorsen og
Olstad (2005) ogsa skuldast at tenesteytarar i for lita grad har snakka med dei om deira
opplevingar i hgve til aldring. | min studie kjem det ikkje fram i kva grad tenesteytarane
samtalar med bebuarane om aldring eller aldringsprosessen. Gjennom dei dgma
tenesteytarane skildrar, ville det vore mange naturlege innfallsportar til a ta opp slike tema

med bebuarane, men det er uvisst om tenesteytarane brukar desse hgva.

Studiar har vist at aldring kan vere ein positiv og meir normaliserande fase i livet for personar
med utviklingshemming (Kahlin 2015, Thorsen 2012). Dette vert ikkje tatt opp av
tenesteytarane i min studie. Det kan ha samanheng med at dei fleste bebuarane i butiltaka har
erfaring fra a bu saman med andre personar med utviklingshemming. Det er difor ikkje
naturleg, verken for dei eller tenesteytarane, a samanlikne med andre eldre utan
utviklingshemming. Men det kan ogsa skuldast at fokus for studien min er a sja etter

utfordringar, og at dette har paverka kva tenesteytarane fortel.
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7.2 Travle, men ogsa trotte liv

Alle fokusgruppene skildrar eit travelt liv og eit hggt aktivitetsniva for mange av dei aldrande
bebuarane. Mange har lange dagar pa jobb eller dagtilbod, og seine kveldar med kayring og
aktivitetar. Samstundes vert det fortalt om bebuarar som med aukande alder vert meir trotte,
har sterre sgvnbehov, og som ikkje alltid lenger har lyst til eller orkar & vere med pa
aktivitetar som for. Nokre ma ogsa trappe ned eller slutte med aktivitetar grunna darlegare
helse. Da kan dei miste dei ein viktig del av livet sitt. Ei fokusgruppe fortel om ein bebuar
som nadde vanleg pensjonsalder og matte slutte i arbeid, til tross for evne til a utfere arbeidet.
| alle ara etterpa har han gatt og sakna arbeidet sitt. Fleire tenesteytarar trekkjer fram
forventninga og gleda bebuarane har av & ha noko a ga til, og a bidra med. Dette vert omtalt
som ei viktig kjelde til bade sjalvkjensle, nettverk og sosialt samveer for mange bebuarar. Den
sosiale gevinsten bebuarane far ved a ha kontakt med andre gjennom mange ar pa arbeid og
dagtilbod er viktig, og sorga over a slutte med dette er stor. Dette kan vere vanskelege
prosessar for bebuarane. Som ein av tenesteytarane fortel:

«Det kan bli ei vanvitig sorg nar dei sluttar. Eg kjenner pa det sjalv, for eg er sa pass
gamal at eg skal snart ga av sjelv. Men eg kjenner det at eg kjem til & ha ein
sorgprosess nar eg sluttar, det er eg sikker pa. At eg ikkje skal fa gjere det som eg har
gjort i sa mange ar og som eg liker sa godt. Og for desse, sa far ikkje, sa kan ikkje dei
uttrykka det sann. Eg kan sei det, eg kan koma pa besgk, men det er ikkje sikkert dei
kan.»

Bebuarane er nokre gonger einige i a trappe ned pa aktivitetar, medan andre gir klart uttrykk
for at dette ikkje er kjekt. A nemne pensjonering vert ikkje alltid tatt godt imot.
Tenesteytarane fortel at det ofte er store endringar for dei som trappar ned eller ma slutte i
arbeid og dagtilbod. Ofte er det mangel pa tiltak og aktivitetar for dei pa dagtid. Det vert ogsa
skildra at pargrande star pa for at bebuaren skal fortsetje i arbeidet og andre aktivitetar, ogsa
nar bebuaren opplever aldersendringar. Forventningar fra pargrande kan vere retta mot

personen sjglv, tenesteytar eller mot systemet rundt personen.

Tidleg aldring vert trekt fram av fleire tenesteytarar. For ein bebuar som ikkje er i ngrleiken
av vanleg pensjonsalder, kan det vere vanskeleg a forsta behovet for a trappe ned eller slutte i

arbeid eller dagtilbod, sjglv om det er gode grunnar for det. Som sagt i eit fokusgruppe:
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«For ndr me byrjar 4 nemna at greitt, no er det... no... om andre som de kjenner, at dei
vert pensjonistar. Liksom, pensjonistar, det er noko farleg noko, veldig sann skeptisk
til ting og ting, altsd. Det er.., ja, det er liksom dei, berre dei eldre»

Det som tenesteytarane fortel sett fra bebuarane sitt perspektiv er i samsvar med dei gradvise
endringane som forsking viser til ved aldring og utviklingshemming (Bugge & Thorsen
2004). Det viser ogsa kor mykije dagtilbod og aktivitetar betyr for bebuarane jamfar
Steinsland (2005), og at dei vert meir sarbare for endringar ved aldring (Kahlin 2015).

7.3 Oppsummering

Dette kapittelet omhandlar resultat og dragfting av bebuarperspektivet ved aldring, slik det
kjem til uttrykk hja tenesteytarane. Tenesteytarane i fokusgruppene gjev tydelege uttrykk for
at dei fleste bebuarane ikkje oppfattar eiga aldring pd same maten som resten av den aldrande
befolkninga. Det kjem fram at aldring kan fare til auka sarbarheit for bebuarane. Mange har
travle liv, og aukande utfordringar med aldring kan fare til vanskelege prosessar for
bebuarane. Det a trappe ned eller slutte med dagtilbod og andre aktivitetar kan fa stor

innverknad i livet for bebuaren.
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8 Innhald i tenestetilbodet for eldre personar med

utviklingshemming

Eit godt rammeverk vert tilradd for omsorg og tenester til eldre med utviklingshemming.
Dette gjeld blant anna bustad, pensjonering, og kva kunnskap tenesteytarane bgr ha (Innes et
al. 2012, Kahlin et al. 2014). Politiske faringar uttrykkjer at tenestene skal vere individuelt
tilpassa etter behov, samstundes som ein tar vare pa personen sine grunnleggjande rettar
(NOU 2016:17). Fokusgruppene gir uttrykk for er dette ei klar utfordring for kommunal
organisering ved utviklingshemming og aldring.

8.1 Dagtilbod og andre aktivitetar for eldre bebuarar

Det er ulike meiningar og ambivalens i fleire av fokusgruppene om bebuarane ber fa lov til &
trappe ned eller ikkje nar arbeid og dagtilbod ikkje lenger fungerer grunna aldring. Dei fleste
tenesteytarar har mange gode grunnar for at bebuarane ma fa trappe ned ved aldring, serleg

nar det gjeld aktivitetar pa fritida:

«Altsa, dei gjer mykje gjennom heile dagen og nar dei da kjem heim og gjerne ikkje
har lyst til & vere med pa ein aktivitet eller ikkje har lyst til & vere med ut, sa er det
ganske greitt at me forstar at dei ma berre fa sleppa det.»

Samstundes er tenesteytarane uroa over kva bebuarane skal fylle dagane med dersom dei ikkje
lenger kan delta som fgr pa dagtid. Det kan verke som om tenesteytarane si uro ikkije alltid
heng saman med vurderinga deira om kva som er til det beste for bebuaren. Uroa verkar heller
a vere grunna i at det er manglande alternative tilbod, eller ikkje noko tilbod i det heile. Utan
aktivitetstilbod og tilstrekkelege ressursar, som at det er nok personale i butiltaket, uroar
tenesteytarane seg for at bebuarane vert passive og at aldringsprosessen kan ga fortare. Det
vert gitt uttrykk for at bebuarane ikkje alltid er sa flinke til & pushe seg sjglv med gjeremal og

aktivitetar. Som ein tenesteytar seier:
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«Blir du i leilegheita sa har du lett for a bli gammal, som me seier. Enn a ha noko a ga
til kvar dag.» (...) «Da er det sa fort gjort viss ikkje dei har nokon rundt seg sa blir dei
sitjande, og da er dei gamle med ein gong. Eg trur ikkje dei evnar a tenkje sitt eige
beste.»

Ved aldring hja bebuarane vert det vist til auka behov for ressursar for a leggje til rette for og
oppretthalde dagtilbod og aktivitetar som bebuarane framleis har glede av. Sjglv om bebuaren
fyller 67 ar, sa vert det papeika at mange har ei sterk tilknyting til dagtilbodet sitt.
Tenesteytarane stiller sparsmal ved om det er behovet til den eldre bebuaren som styrer, eller
om det er kommunen sin gkonomi. Det vert skildra prosessar i kommunane der faktorar som
gkonomisparing og heilskap i tilbodet vert sett opp mot kvarandre. Dette kan fare til at dei

eldre bebuarane ikkje far eit innhald i kvardagen sin. I fleire fokusgrupper vert dette tatt opp:

«Sa skulle eg gnska at dei hadde ein tilrettelagt avdeling i ei tilrettelagt verksemd.
...... Det treng ikkje & besta i, du treng ikkje sté pa eit samleband og jobba og
produsera. Men du, du er pa jobb! At det er sa viktig, sa det. Og sanne tilbod finst jo
ikkje.»

«Qg dei fortset jo med desse fritidsaktivitetane sa lenge dei klarar, men der og er det jo
pengar. Hadde me vore meir folk pa jobb, sa kunne me ha fglgt pa meir og, veit du.
Alt dreier seg om kommunen og pengar.»

«A forsté at du aldri meir skal f& lov til & g der. Eg opplever det som meir overgrep
enn & sei at, om du skal fa nokon timar der.»

Det vert i fokusgruppene nemnd at det kan vere mange tilgjengelege tilbod, serleg i starre
kommunar og byar. Men pa grunn av at mange av bebuarane har darleg gkonomi, sa er ikkje
desse alltid reelle tilbod. Ein av tenesteytarane fortel om eit tiltak for dei bebuarane som ikkje
hadde fast dagtilbod. Tiltaket vart sett i gong pa dei tilsette sitt initiativ. Dei lante lokale og
skaffa gratis mablar og utstyr. Planen var & samlast halvannan time to dagar i veka. Men
tiltaket gjekk ut fordi deltakarane ikkje hadde rad til & dekke transporten. Fokusgruppa fra den
minste kommunen fortel at der er det ikkje sa mange tilbod. Men der er det til gjengjeld starre
fleksibilitet i have til pensjonsalder. Det er mogleg a fortsetje pa dagtilbodet ut over normal

pensjonsalder, dersom dette er gnskeleg.

At konsekvensane av aldring kan fare til at bebuarane far mindre tilbod om bade arbeid og

aktivitetar vert stadfesta av forsking (Bugge & Thorsen 2004, Kahlin 2015; Kahlin et al.
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2014). Steinsland (2005) viser til at aktiviseringstilbodet er den viktigaste sosiale arenaen for
eldre personar med utviklingshemming. Det & ha noko meiningsfullt & gjere pa gir trivsel og
er med pa a oppretthalde funksjonsnivaet. Steinsland konkluderer med at alder ikkje kan
legitimere eit lagare fokus pa deltaking, aktivitet og samveer. Tvert imot ber det vere eit starre
fokus pa habilitering for gruppa eldre med utviklingshemming. Kahlin et al. (2014) viser til at
sosial og fysisk kontekst, samt stgtte fra tenesteytarar og andre er avgjerande for deltakinga til

eldre personar med utviklingshemming.

8.2 Eigen bustad versus sjukeheim

Fokusgruppene har ulike erfaringar med problemstillinga om eldre bebuarar skal tryggast der
dei bur eller om ein ma sja pa alternative butilbod. Det kjem fram mange meiningar og
kjensler rundt dette. Nokre tenesteytarar fortel at dei har fglgd eldre til dei dgydde i eigen
heim i butiltaket, blant anna fordi utfordringane rundt bebuarane var for store til at ein

vurderte flytting.

Blant butiltaka som er representert i fokusgruppene, er det eit som har retningslinjer som slar
fast at bebuarane skal over til eit hggare omsorgsniva ved funksjonsfall og sjukdom. Ut fra
kva tenesteytarane i butiltaket fortel, er dette grunna i ressursar i butiltaket, samt at det er eit
alternativt butiltak retta mot eldre med utviklingshemming i kommunen. Utan meir ressursar i
butiltaket ved auka behov for tilsyn, pleie og stell, vert flytting da det beste alternativet
tenesteytarane ser i hgve til tryggleik for bebuaren. Ein av tenesteytarane i denne fokusgruppa
fortel om ein tidlegare bebuarar som flytta grunna aldring og helse. Til & begynne med var
tenesteytar veldig i mot a flytte bebuaren, fordi dei andre bebuarane pa institusjonen ho flytta

til hadde mykje darlegare fungering:

«Eg vart litt overgidd med ein gong og sa tenkte eg: «Her i kommunen tenkjer dei
berre pengar. Dei tenkjer ikkje personen.»» (...) «Dei tenkjer pengar for det er ei
lgysing som er lett & gjere pa ein mate. For at dei.. dei brukar ikkje pengar her.»
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Samstundes fungerte det ikkje for bebuaren pa arbeid og i butiltaket, og det var ingen planer
om a auke ressursane der. Etter a ha tenkt seg om bade to og tre gonger, kom tenesteytar fram
til at det som var viktigast var at bebuaren fekk bu ein plass der ho var trygg:

«Me fgler vel det at me star vel midt i mellom barken og veden, sant? Me gnsker a ha
dei lengst mogleg her pa huset. Men samtidig da sa ser me at det vert ei forandring pa
dei, at greitt, at her ma me gjerne tenkje at det vert flytting.»

Tenesteytar var trygg pa at bebuaren ville fungere godt saman med tenesteytarane pa den nye
staden, og at dei nok ville setje pris pa a fa ein bebuar som henne. Etter flytting har tenesteytar
vore pa besgk, og bebuaren ser bade nggd ut og uttrykkjer at ho har det godt. Samstundes gir
tenesteytaren uttrykk for at det kjennest tryggare for ho sjglv no nar bebuaren har flytta:

«Det er litt rart etter & ha arbeida her i sa pass mange ar. At plutseleg er eit menneske
til vekke her. Men, pa same tid, sa kjennes det veldig greitt. No er det trygt, at no kan
me ga heim nar me skal ga heim. Og det har kravd mykje meir der inne no. Og sa har
det gjerne gatt ut over dei andre her pa huset da. At me matte ta litt ekstra omsyn der
inne.»

Tenesteytarane fra butiltaket i den minste kommunen er pa si side innstilt pa at der skal
bebuarane bu resten av livet. Det vert i fleire fokusgrupper gitt uttrykk for at ordinaer
sjukeheim ikkije alltid er eit gode for deira bebuarar. Rammevilkar og gkonomi treng ikkje
alltid vere fgrande for dette. Det er ogsa snakk om kapasitet og kompetanse fra sjukeheimen si
side. Samtalen dreier seg i stor grad om kor tenesteytarane meiner bebuarane har det best.
Sjeglv om butiltaka ikkje alltid er tilrettelagt for den type pleie og omsorg som kan koma med
aldring, gnsker mange av tenesteytarane likevel at bebuaren skal fa vere der sa lenge det er
mogleg. Som ein tenesteytar seier: «For det er ikkje berre & sende dei av garde pa ein

sjukeheim heller, jal».

Det fokusgruppene gjev uttrykk for kan sja ut til & samsvare med det Westerberg (2013) fann i
si kartlegging om at om lag 90% av kommunar og bydelar som deltok i kartlegginga ikkje
hadde eigne planar med tanke pa butilbod for gruppa eldre med utviklingshemming. Det

butiltaket i min studie som har rutinar pa flytting ved aldring og funksjonsfall, verkar a ha
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dette som ei fast lgysing ut fra kommunale ressursar, jamfar det NOU 2016:17 viser til om
standardiserte gruppelgysingar. Samstundes er dette den einaste butiltaket i min studie der
informantane fortel om eit butilbod som szrleg er retta mot aldrande personar med

utviklingshemming.

8.3 Heilskaplege og koordinerte tenester

Kommunane har ansvar for heilskaplege og koordinerte tenester (NOU 2016:17) . Dette kan
by pa serlege utfordringar for eldre personar med utviklingshemming, som i tillegg til dei
ordinare tenestene, ogsa har behov for spesialiserte tenester i samband med aldring. Det kan
fare til nye utfordringar for tenesteytarane, som til demes at personalgruppa manglar
kompetanse og erfaring innan omrade som demensomsorg, eller nar det gjeld & bruke ulike
hjelpemiddel. Truleg vil dette vere kompetanse og erfaringar som andre kommunale tenester

innehar.

Tenesteytarane i fleire fokusgrupper nemner dgme pa avstand mellom politiske fgringar og
ideal, og pa korleis praksis er i deira kommune. Dgma kan tyde pa at desse tenestane ikkje er
heilskaplege og koordinerte i det praktiske liv. Det vert vist til fa deme pa samarbeid med
andre kommunale tenester, som blant anna Blikset (2015) tilrar. Ein tenesteytar fra ein av dei
starste kommunane fortel at ho hadde ein bebuar med Downs syndrom og demens, og ho

mgtte difor opp i ei demensgruppe i kommunen sin for a fa meir kunnskap om demens.

Tenesteytar 1: «Eg var faktisk, eg var pa den, eg. Og sa fekk eg beskjed om at eg
trengte ikkje vere her for det var jo, det var jo ei gruppe med psykisk utviklingshemma
eg kom i fra. Og difor fekk ikkje eg vere med, eigentleg pa den, for det gjaldt berre dei
pa sjukeheim og litt sann.

Tenesteytar 2: «Dei normale gamle?»

Tenesteytar 1: « Hmm. Sa eg fekk ikkje vere med pa den gruppa. Eg mgtte opp og
sann...hmm.»

Tenesteytar 3: «Sa lgye. Demens er jo demens om du er psykisk utviklingshemma
eller Downs.»
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Dette dgmet viser at praksis ikkje er i trad med overordna krav om likestilling og likeverdig
rett til tenestar, uavhengig av utviklingshemming eller funksjonsnedsetting. Det kan ogsa tyde
pa at det manglar koordinasjon og rutine for samarbeid mellom ulike sektorar i kommunen.
Thorsen (2003) tok tidleg opp problemstillinga med at eldre med utviklingshemming fell
«mellom to stolar» i hgve til sektorane som arbeider med eldre og med personar med
utviklingshemming. Studien min tyder pa at det same nok er tilfelle i mange kommunar enno.
Dette samsvarar med status i NOU 2016:17. Her vert det vist til diskriminering og brot pa FN
sine grunnleggjande menneskerettar, gjennom ulik behandling og manglande tilrettelegging

og tilpassing for personar med utviklingshemming.

Bortsett fra butiltaket som har prosedyrar pa at bebuarane skal til eit hggare omsorgsniva ved
funksjonsfall og sjukdom, gir tenesteytarane i fokusgruppene uttrykk for lite kjennskap til
serlege planar eller retningslinjer i kommunane deira i hgve til utviklingshemming og aldring.
Dette gjeld bade i hgve til tilpassa tenester, bustad, aktivitetar eller kompetanseheving for

tenesteytarar som arbeider med eldre med utviklingshemming.

8.4 Kompetanse og ressursar i kommunal tenesteyting

To av fokusgruppene, fra dei starste kommunane, er opptekne av kommunale nedskjeringar
og at antal tilsette er redusert i nokre av butiltaka. Tenesteytarane i den eine fokusgruppa
opplever at det er skilnader pa personalressursane i deira butiltak, i hgve til andre butiltak i
kommunen som har yngre bebuarar. Dei stiller spgrsmal ved om dei vert nedprioritert pa
grunn av at dei har eldre bebuarar. Ein tenesteytar seier det rett ut: «Ja, det er desse her

pengane det er snakk om.»

Behovet for & ha kompetente fagfolk pa jobb kjem fram i den eine fokusgruppa, men det er
ingen som nemner den generelle utfordringa om at mange ufaglarte er tilsett i butiltak for
personar med utviklingshemming (Folkestad 2003, NOU 2016:17). Ei arsak til at dette ikkje
kjem fram kan vere at fokusgruppene er sett saman av bade fagfolk og ufaglerte.
Fokusgruppene kan difor vere eit vanskeleg fora a ta opp denne problemstillinga i. |
fokusgruppene vert det generelt uttrykt behov for fa meir kunnskap om utviklingshemming og
aldring. Dette gjeld bade ufaglaerte tenesteytarar og dei med helse- og sosialfagleg

vidaregaande og hggskuleutdanning. Mi subjektive vurdering fra fokusgruppeintervjua i have
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til dette, er at personlege eigenskapar har mykje a seie. Likevel verkar dei ufaglerte og
tenesteytarane med lagast utdanningsniva i starre grad a akseptere at organiseringa av
tenestetilbodet er slik det er. Tenesteytarane med eit hggare utdanningsniva verkar a stille
meir spgrsmal til om organiseringa og ressursane er til det beste for bebuarane. Det ma ogsa i
denne samanhengen nemnast at dei med hggast utdanningsniva har sterst stillingsprosent i
butiltaka. Dette er tilfelle i nesten alle fokusgruppene. Dei med hggast utdanningsniva kan og
ha andre roller og meir ansvar i butiltaket, samanlikna med dei med lagare utdanning og

ufagleerte. Dette vil truleg paverke innsikt og meiningar som kjem fram i fokusgruppene.

Det kjem ogsa fram at endringar ved aldring pafarer tenesteytarane nye arbeidsoppgaver som
ma prioriterast, t.d. a skrive tilvisingar, deltaking i undersgkingar og mgater, samt registrering

og dokumentasjon. Som fokusgruppa fra ein av dei starste kommunane seier:

Tenesteytar 1: «Tid har me vel aldri nok av. Nar du ser dei endringane som kjem bade
snikande og dei som kjem litt sann akutt. Og du gjerne far beskjed fra jobben at na
fungerer ikkje dette lenger. All den tid det tar & skriva liksom tilvisingane, det a ga til
lege, det a reisa pa all slags undersgkingar og grten mgater, og det a registrera og
dokumentera. Altsa, det tar.. Me ma jo ta oss tid til det, men det gar jo ut over andre
ting. Og s& ma det liggja pé vent. (...) Nar dei da plutseleg berre MA vere heime i ein
periode, eller kanskje for alltid, s er det jo det me MA. Og sd ma ein jo berre finna
lgysingar, om me har tid eller ikkje. Sa er det jo det som er kravet altsa, me har ikkje
noko val.» (...) «Det er ikkje bebuaren som tar lenger tid, tar meir tid. Det er meir

alt arbeidet rundt for a gje eit godt tilbod til bebuaren. Er de ikkje einige i det, jo?»

(Felles nikking og hmme-ing i gruppa)

Tenesteytar 1: «For me er jo ganske tilpassingsdyktige i forhold til det a gje rett
teneste, men Kkorleis tenesta skal bli, det er jo den, alt det som ligg bak det som tar tid.»

Tenesteytar 4: «Det er jo klart, det kjem an pa kva slags utfordringar som kjem. For
viss me til dgmes far ein brukar som blir sa uroleg, som mange blir nar dei blir eldre,
sa blir dei veldig urolege. Dei gar ut og gar rundt, og altsa, du pa ein mate gjerne ma
sitja og passa pa dei. Sa er det jo klart, at det blir jo ei kjempeutfordring i have til dei
andre, at det blir mindre pé dei andre. Sa eg, det kjem jo litt an pa kva utfordringa blir
da, eller kva problemet blir, om me kan kalla det for eit problem. Sa, eh.. men mykje
handlar jo om pengar.»

Tenesteytar 1: «Klart det, det heng i saman.»
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8.5 Oppsummering

Dette kapittelet presenterer resultat og drafting av utfordringar som kjem til uttrykk hja
tenesteytarane i hgve til kommunal tenesteyting. Sjglv om det kan vere gode grunnar til &
trappe ned pa dagtilbod og aktivitetar for den eldre, viser tenesteytarane uro for dette. Uroa er
i stor grad knytta til kva konsekvensar manglande alternativ og ressursar i butiltaka kan fore

til for desse bebuarane.

Dei fleste tenesteytarane gjev uttrykk for at ordinzer sjukeheimsplass ikkje er eit godt
alternativ for deira bebuarar. Tenesteytarane gnskjer og trur det er best for bebuarane a vere i
butiltaket sa lenge som det er mogleg. Det vert i liten grad gitt uttrykk for samarbeid med
andre kommunale tenestar som det ville vore naturleg a samarbeide med i have til aldring hja
bebuarane. Tenestane kan difor verke lite heilskaplege og koordinerte ved endra behov grunna
aldring. Tenesteytarane verkar a ha lite kjennskap og innsikt i kommunale planar og

retningslinjer nar det gjeld aldring for bebuarane i butiltaka.

73



9 Resultat og dregfting i have til sentrale teoretiske perspektiv

9.1 Frontlinjearbeidar og bakkebyrakratar

Fleire tenesteytarar fortel om ansvarskjensle og kjensla av a ikkje strekke til i mgte med
bebuarane sine behov. To av fokusgruppene nemner szrleg kjensla av a taye grenser og gje
av seg sjalv, til demes som kompensasjon for manglande ressursar ved sjukefravere. | ei

fokusgruppe gjev dei uttrykk for det pa denne maten:

T1: «Viss det er nokon som er vekke... sa gar det greitt. Alt gar! Men..»

T2: «Det gar vel greitt pa sett og vis da? (...) Kanskje me er veldig snille. Me er det?!
«Nei, gar fint det! Sant? Nei, eg klarer meg. Spring berre opp og hentar hjelp, eg. Det
gar fint, det gar fint, det gar fint. | staden for & sei; Nei, da@ ma me leige inn da, ferdig
med det! Sant? Sa er me veldig snille. Og eg er akkurat like dum sjglv. Venleg, sant?
Og sa: nei, det gar fint det og sa blir (namn pa leder) blid og sa er alle... Og sa har me
det sa kjekt!

T1: «Men det gar ut over brukarane!»
T2: «Kan vita det gjer det!»

T1: «Kor snille me er. Dess meir snille me er, dess meir gar det ut over brukarane. For
a sei det sann. OG, sa blir me slitne og da!»

(dei andre hmm-ar og seier ja).

T3: «Og dei grensene blir taygd. Altsa, gir me sa haper dei me gir meir. Og det er jo
omorganisering i kommunen og. Me har mista ein stilling og det kan vere me mister
ein stilling til.»

Pa spgrsmal om kva tenesteytarane tenkjer i hgve til aldring for bebuarane framover, svarar

ein av tenesteytarane i ei anna fokusgruppe pa denne maten:

«Me gér pa néler..... Egtenkjer at dei har ein god alder, og fungeringa deira byrjar a
forsvinna. Dei kjem ikkje til & ga pa jobb alltid og da skal dei vere heime, og her er det
jo ingen andre tilbod. Og her har me ikkje ressursar til & ha alle heime. Eller sa ma det
leggjast veldig om pa alt i saman. Sa eg synes jo mest me tar manad for manad, og
vente mest berre pa at dei skal mista dagtilbodet.»
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Ei fokusgruppe trekkjer fram eit dgme pa at tenesteytarane kjenner pa ekstra ansvar da dei
ikkje har nattevakt i butiltaket:

T1: «Me faler vel det at me star vel midt i mellom barken og veden, sant? Me gnskjer
a ha dei lengst mogleg her pa huset. Men samtidig da sa ser me at det vert ei
forandring pa dei, at greitt, at her ma me gjerne tenkja at det vert flytting.»

T2: «Eg har arbeidd pa andre bustader der det er degnbemanning. Sa da nar du gar
heim klokka halv ti, sa berre gjev du ansvaret over til neste person og seier at sann og
sann er stoda no. Medan her, sa kan du ikkje det.»

T2: «Og da er det av og til du har matta hatt is i magen, men det gjeld fleire som har
budd her altsa. Me hadde spesielt ein annan ein, da nar han byrja a bli dement, sa byrja
han & g litt ute gjerne sénn i...»

T1: «Litt?»

T2: «Og det som eg kjenner som er verst med a arbeida pa den her plassen, for det er
veldig gild plass & arbeida pa, men akkurat den der fglelsen av og til nar du gar heim
og du faler ikkje har fatt strukke til pa ein mate. Og at du er ikkje heilt trygg pa at
skulle du ha gatt no. Og det har vore med han her som var her og no. (...) Det var jo
greitt nok, men likevel sa visste eg at han matte pa toalettet pa natta for eksempel. Og
s& med ein arm... korleis gér det liksom?. Da kjenner du pa det! For du vert veldig
knytta til dei og sa veit du at det er du som har hatt det siste ansvaret nar du har gatt
heim. Det er jo litt.»

Tid vert nemnd som ei utfordring i to av fokusgruppene. Uttrykket «A st& med hendene pa
ryggen» vert brukt av ein tenesteytar. Med dette meiner ho at tenesteytarane skal halde noko
tilbake, slik at bebuaren skal fa tid og lov til & utfare aktivitetar i sitt eige tempo. Dette kan
vere ei utfordring for personalet da det ikkje alltid er tid til at bebuaren fullfgrer aktiviteten
utan hjelp. Mange gonger ender det med at tenesteytar hjelper bebuaren der ho heller burde ha
rettleidd bebuaren. Men det ville ta lengre tid, og ein hadde da ikkje fétt gjort alt det ein
skulle. Ein annan tenesteytar seier det slik: «Sa, me hjelper jo mykje meir enn det me burde ha
gjort berre for a fa alt, fa endene til & mates. Og da gjer du ikkje verken brukarane ei teneste

eller oss ei teneste.»

Tenesteytarane sine ytringar kan sjaast i lys av dei teoretiske forklaringsmodellane om
frontlinjearbeidarar (Launes og Rognlie 2012), bakkebyrakratar (Vabg 2014) og
ansvarsoverflgyming (Vike et al. 2002). Tenesteytarane er dei som skal utgve den offentlege
politikken i mgte med tenestemottakarane (Launes og Rognlie 2012). | fokusgruppene verkar
overordna politikk, rammer og faringar a vere lite kjende blant tenesteytarane som arbeider i
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front med bebuarane. Dette kan paverke deira uteving av tenestane, og det tenestetilbodet
bebuarane far. Tenesteytarane gjev uttrykk for at det er ein gap mellom kva som er venta av
tenesteytinga deira, kva som er behovet hja bebuarane, og kva ressursar dei ma halda seg til. |
utvalet i undersgkinga mi var det 11 kvinner og ein mann, noko som truleg er representativt
for tenesteytarane som arbeider direkte med bade eldre personar og personar med
utviklingshemming, jamfar Christensen og Nilssen (2006) og Vike et al. (2002). Christensen
og Nilssen (2006) meiner at ei tradisjonell kjgnnsordning kan hengje saman med ei
underordning i kvinnedominert tenesteyting. Dei fleste tenesteytarane som gir uttrykk for at
det er eit gap er blant av dei eldste informantane i studien min. Det er fa som gir uttrykk for at
dei melder fra til leiar, eller vidare oppover i systemet, om utfordringane. Ein tenesteytar gjev
uttrykk for at det er enda vanskelegare a ta opp problemstillingar oppover i systemet, enn det
er & drgfta problemstillingar internt i personalgruppa. | staden kjenner dei pa
ansvarsoverflgyminga, og betaler prisen ved a bli staande i front i ein vanskeleg
mellomposisjon mellom krav, ressursar og behov. Dette kan fare til at tenesteytarane ikkje
far skaffe seg eller nytte fagleg kunnskap og kompetanse. Det kan paverke planlegginga nar
den eldre bebuaren har behov for tilpassing og justering av tenestene. Det kan ogsa paverke
dei haldningane og verdiane tenesteytaren har i mgte med bebuarane og deira behov. Det kan
og fare til kritikk fra pargrande og kollegaer. Dette farer til at dei i stor grad star aleine om &
finne og tilpasse lgysingar ut fra dei ressursane dei har raderett over. Konsekvensen kan verte
at tenesteytarane lgyser problema pa sine eigne vis, anten det er ved a strekkje seg og vere
fleksibel, eller det er ved ikkje & mate behova pa bebuaren sine premissar. Motstand og
latskap som vert nemnd i fokusgruppene kan kanskje ogsa sjaast pa som ei form for
strategilgysing, ei form for avmakt i mate med dette gapet som ein ikkje klarer a fylle.

9.2 Medborgarskap, sjelvraderett og stigmatisering

Mange av tenesteytarane gir uttrykk for & ha medvit pa tema som medverknad og deira eigne
haldningar til bebuarane. Samstundes vert det gitt uttrykk for at dette er vanskeleg. Det vert
skildra fleire faktorar som kan vere til hinder for starre medverknad og sjglvraderett hja eldre
personar med utviklingshemming. Det kan vere sjglve aldringa med demens, funksjonsfall,
usikkerheit og sarbarheit hja bebuarane. Men det kan ogsa vere tenesteytarane sine til dels

rigide haldningar, og mangel p& kunnskap og tid. A kunne skilje mellom bebuaren sitt behov,
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og behov hja tenesteytar eller andre involverte partar, er ei anna utfordring. Tenesteytaren gir

uttrykk for at dei ikkje alltid klarer dette, verken som fagperson eller som medmenneske.

| ei fokusgruppe gir tenesteytarane uttrykk for at dei tar alt for mange avgjersler over hovudet
pa bebuarane. Dette vert opplevd som bruk av makt i hgve til bebuaren:

T2: «Det er me som styrer absolutt alt. (...) Personalet har ei enorm makt.»
T1: «cHmmm.»

T3: <A jal»

T1: «Alt for mykje.»

T2: «Ja, sant? Og viss dei seier imot oss da, sa er det og gale?! Men det burde jo
nesten vore positivt, sant?»

Gunvor: «Og da tenkjer du bebuarane?»

T2: «Ja, sant? Men dei er opplerde til, dei skal ikkje sei noko til 0ss.»

At personar med utviklingshemming har lert eller erfart gjennom mange ar & ikkje ta til
motmale mot personalet, er noko Thorsen (2012) og Kahlin (2015) stadfestar i sine studiar.
Dette er viktig & ha medvit om, dersom ein skal forsta aldring blant menneske med

utviklingshemming.

Tenesteytarane i ei anna fokusgruppe uttrykkjer at dei prgver a ta omsyn til bebuarane sin
vilje, for ikkje & overstyra dei. Dei lagar blant anna avtalar med bebuarane. Deira erfaring er
likevel at dette er vanskelegare & gjennomfare nar bebuaren vert eldre og meir usikker og
sarbar i hgve til 4 klare seg sjalv:

T2: «Og eg ser jo det at det funkar & lage avtaler. Og dess meir opptatt me er av a lage
avtaler, dess meir fleksibilitet oppnar me ogsa hos mennesket. Sa eg tenkjer, nar nokon
har pa ein mate klart seg og klart seg lenge. Da tenkjer eg den sarbarheita ogsa kjem
inn. Nar du kjenner at kanskje du blir eldre, men korleis klarer eg meg? Og
usikkerheita ogsa da. Det at nokon pa ein mate grip inn. Det vert ogsa opplevd som
omsorg. (...) At nir du pa ein méte seier at: nei, dette gar ikkje, sa opplever bebuaren
det kanskje meir som omsorg enn som inngripen, tenkjer eg.»

T1: «Ja, spars korleis du vinklar det og da.»
T2: «Ja.»
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T1: «For den (bebuaren).»

Den same fokusgruppa tar opp at dei eldre bebuarane kan ha sterkare medverknad enn dei
yngre, som gjerne er meir paverkelege. Dei eldre har sine rutinar og vaner, som kan vere
vonde a vende. Dette er ei interessant vinkling i hgve til det Kahlin et al. (2015) fann i sin
studie, nemleg at livslapet til dei eldre hemma dei i a bruke ressursane sine og paverka

interessene for a ta eigne val.

Ein tenesteytar fortel om ein eldre bebuar, over vanleg pensjonsalder, som vart overhgyrd i
ein samtale med ein annan bebuar i butiltaket. Nar bebuaren snakka om noko ho trudde den
andre ikkje hadde lov til, omtala ho det som at det berre var «dei vaksne» som hadde lov til
dette, det vil seie personalet i butiltaket. Tenesteytarane ler litt av dette i fokusgruppa, men ein
tenesteytar stiller ogsa spersmalet: «Sant? Og det seier jo litt om kva dei... Med at, er dei
born da eller kva? Kva tenkjer dei sjglv?»

Dette dgmet viser korleis den eldre bebuaren kjenner seg utanfor dei vaksne sin arena for
deltaking, det Thorsen og Jeppsson-Grassman (2012) kallar eit «ingenmannsland». For mange
eldre med utviklingshemming er dette ei falgje av eit langt liv med annleis livserfaringar og
livslgp (Kahlin 2015, Bugge og Thorsen 2005, Thorsen 2012).

| byrjinga av fokusgruppeintervjua vart det ut fra intervjuguiden dregfta korleis tenesteytarane
ser pa aldring, ut fra perspektivet til bebuaren. Etter kvart gar samtalane over til & handle om
andre tema. Bortsett fra nar tenesteytarane snakkar om temaet medverknad, er det pafallande
fa tenesteytarar som snakkar om perspektivet til bebuaren. Eit unntak er tema som gjeld
pensjonering og deltaking i aktivitetar. Dette er tema som i stgrre grad vert tatt opp med
bebuaren sjglv. Ved sparsmal om kva som er eit godt butilbod for bebuaren i alderdomen,
viser tenesteytarane anten til kva som er prosedyrane i kommunen, til kva dei sjglve tenker er
best for bebuaren, eller til kva gnske dei sjglve har for bebuaren. Ingen av tenesteytarane
problematiserer om bebuaren sjglv har noko gnske i hgve til flytting eller ikkje. Det at
tenesteytarane i sa liten grad tar bebuaren sitt perspektiv i dette spgrsmalet, kan tyde pa at dei
i mange situasjonar ikkje ser pa bebuaren som ein medborgar eller eit subjekt med dei same
rettar og krav til  uttale seg som andre, jamfgr Sandvin (2014), Lingas (2013) og Sandvin og
Hutchinson (2014). Det kan ogsa tyde pa at tenesteytarane har sett bebuaren i ein sosial
kategori eller stigma, ut fra masteridentiteten «utviklingshemming» (Gustavsson 2014), eller

ein kombinasjon av utviklingshemming og aldring. Sitat fra tenesteytarane som: «Eg trur
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ikkje dei evnar a tenkje sitt eige beste» og «Det er det jo 0g folk som kanx, er deme pa dette. |
det siste sitatet vert ordet «folk» brukt om andre utan utviklingshemming som ogsa kan fa
demens. Dette vitnar om at tenesteytaren har eit syn pa personen med utviklingshemming der
ho skil mellom denne, og andre utan utviklingshemming, uavhengig om det er demens med i
biletet.

Eit unntak fra dette er ei fokusgruppe som er opptatt av at bebuarane deira vert stigmatisert og
marginalisert i mgte med andre. Nar bebuarane og tenesteytarane er ute pa aktivitetar i bygda
kan tenesteytarane bli mgtt med kommentarar som; «A nei, sa flinke de er som tar dei med
dykk». Men ingen kjem og sit seg ned saman med dei. Tenesteytarane gjev uttrykk for at dette

opprarer dei:

T2: «Ja, sa har me det hyggeleg i saman, men det er veldig vanskeleg a finne vener.
Det er ingen vener. Sa det er vi som, vi som jobbar her, som er nettverket. Og av og til
sa frustrerast eg over at me aldri blir ferdig med & vere ei marginalisert gruppe.»

T3: «Det er vanskeleg.»
T2: «Eee, av og til har eg lyst til & banne.»
(felles latter)

T2: «Dé tenkjer eg; me blir aldri heilt ferdig med den biten der. A vere, at me er litt
utanfor. Og det synes eg er.., eg synest det er sart eg, altsa. Eg lurer pa korleis me skal
gjere, kva skal me gjere for & vere menneske pa jorda saman.»

T1: «Alts, det blir jo ofte sagt at: «A, ja. Du er fr& den gjengen, du!» (...) Det blir
veldig stigmatisert.»

T2: «Ja, egentlig sa blir det det.»
T1: «Ja.»

T2: (...) «Og det er ikkje sikkert at dei kjenner s& mykje pa det som eg kjenner pa det.
Det veit eg ikkje.»

G: «Nar du snakkar om dei, altsé, tenkjer du pa dei...»

T2: «Brukarane, ja. Ja, ja. Det er ikkje sikkert dei kjenner sa mykje pa det. For med
dei... for dei har jo aldri kjent noko anna, sa kanskje dei tenkjer at det er greitt nok. Eg
veit ikkje eg. Eg har aldri spurt om det, og eg vil heller ikkje sparje om det, for eg vil
ikkje avdekke den sarbarheita eventuelt.»
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Her kan ein merke seg at den eine tenesteytaren identifiserer seg med bebuarane og brukar
ordet «me» nar ho snakkar om den marginaliserte gruppa og om det a vere utanfor.
Samstundes vegrar ho seg for 4 ta dette opp med bebuarane, da ho er redd for at det vil bli for
vondt for bebuarane & avdekke sarbarheita deira. Hansen og Skutle (2009) viser til at
tenesteytarane sine haldningar om omsyn til bebuarane sin veikskap, kan hindre
brukarmedverknad. Sjglv om tenesteytaren si vegring er godt meint, sa tar ho fra bebuarane
den sikkerheit, autonomi og medraderett dei burde ha i eigne liv for & ha eit aktivt
medborgarskap (Hvinden 2016).

Ut fra Duffy (2010) sine ngklar og Hvinden (2016) sine dimensjonar for medborgarskap, kan
det tyde pa at det manglar mykje for at dei eldre bebuarane i min studie kan ha fullt
medborgarskap i samfunnet. Tenesteytarane mgter bebuarane i aldring med omsorg og statte,
ut fra kva ressursar som er tilgjengelege. Mange av tenesteytarane i fokusgruppene verkar a
vere bevisste pa at meistring og stette til & meistre er viktig for bebuarane. Men stgtte til
medverknad eller eit aktivt medborgarskap kjem ikkje sterkt fram i det tenesteytarane gir
uttrykk for i fokusgruppene. Tenesteytarane gir i stor grad uttrykk for at bebuarane deira har
ein heim der dei skal vere og hayrer til. Likevel er det tenesteytarane som i starst grad har
faringa og autoriteten i bebuarane sine liv. Bebuarane har i liten grad medverknad og kontroll
over sine eigne liv, eller ressursar til a styre livet sjglv i den retning dei gnskjer. Gjennom det
tenesteytarane gjev uttrykk for, og ut fra tilgjengelege ressursar for tenesteytinga, kan dette

tolkast som ei devaluering av medborgarskapet til dei eldre bebuarane.

9.3 Personsentrert omsorg

Personsentrert omsorg inneheld mange verdiar og prinsipp som kan vere ei god ramme med
tanke pa & gje bebuaren ei individuell tilrettelegging (Tretteteig & Rasvik 2016; @verland,
2014). Tenesteytarane i fokusgruppene viser, gjennom sine ytringar, til at dei har stor kjeerleik
og omsorg for bebuarane i sine butiltak. Dei fortel om tette band til bebuarane, og mange er
uroa for at dei ikkje skal klare & mgte deira endringar og behov pa ein god mate. Dei viser til
gnske om a gje god livskvalitet, og & kunne ha ei meir individuelt tilpassa omsorg for
bebuarane. Fleire tenesteytarar gir uttrykk for at det vert viktig a preve a leggje til rette for at

bebuaren skal oppleve meistring og ikkje minne han pa at han glgymer eller ikkje klarar ting
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lenger. Ei fokusgruppe fortel om bebuaren som etter kvart har vanskar med a ta pa seg rette

sko:

Tenesteytar 3:«Han rotar jo sa mykje med dei skoa der, sa det er viktig at me passe
pa at han har berre eitt rett par staande. For elles kan han koma med ein sandal og ein
sko.»

Tenesteytar 1: «Me tenker at na byrjar dei a bli eldre, at me tenker og gjer det greit for
den personen. Legg til rette, sann som at me set eit par sko klar. For me veit at viss
ikkje sa tar han annankvar. Me legger mykije til rette, me ser utviklinga og da felgjer
me den utviklinga».

Tenesteytar 2: «Ja, me kan ikkje gjere sann som me gjorde for 10 ar sidan med dei.
For dei er jo blitt gamle. Da viss me legg meir til rette sa kanskje ikkje dei far den
kjensla av: «aa, far ikkje dette til lenger». Viss dei (skoa) star ein plass sa slepp me le
viss han kjem med ein stgvel og ein sko.»

Tenesteytar 3: «For det med at han gjer det, og minne han pa det, han er likevel
sjglvhjulpen. For dette er ein brukar som Klarar seg sjalv i morgonstell og stort sett
generelt. Han kler pa seg og alt dette her, men viss, av og til s ma me rettleia han
litt..., leggje til rette eller kva det kan vere. For sann som med skoa og vaskekluten og,
ja. At alt er klart nar han kjem.»

Tenesteytarane sitt manglande fokus pa bebuarane sitt perspektiv har tidlegare blitt drafta, og
at det kan verke som om dei ikkje ser bebuaren som ein medborgar med dei rettane dette
inneber. Dette star ikkje i hgve til verdigrunnlaget i personsentrert omsorg, og kan hemme a
etableringa av eit sosialt stattande miljg pa bebuaren sine premissar. Det same gjeld
manglande rammer og tilrettelegging fra leiing og kommune. Faresetnader for ei
personsentrert omsorg er at organisasjonsstruktur og faringar ma leggje til rette for dette.
Oppleering og kompetanseutvikling, systematikk i arbeidet og stgtte er ogsa avgjerande
faktorar for gjennomfgringa (Mehre 2016; Rokstad 2014). Gjennom opplaring og & ha ein
struktur i arbeidet, kan dette gje motiverte tenesteytarar. Dei kan oppleve meistring,
maloppnaing , og at dei far brukt sin kompetanse. Dette gir tryggleik for bade tenesteytar,
bebuaren og pargrande. A ha ei rettesnor for arbeidet kan ogsa fare til at tenestene vert

fareseielege og kvalitetssikra.

Ut fra kva som kjem til uttrykk i min studie, finn ein fa fgringar om at tiltaka skal vere

individuelt tilpassa til bebuarane, og justert i takt med endringar slik Mehre (2016) og
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Rokstad (2014) papeikar. Ein kan difor ikkje konkludere med at butiltaka i min studie
gjennomfarer personsentrert omsorg ut fra kva som er lagt til grunn for dette omgrepet.

9.4 Oppsummering

| dette kapittelet presenterer eg resultat og drgfting sett i lys av sentrale teoretiske perspektiv
for studien. Tenesteytarane mgater bebuarane i det daglege arbeidet, og gjev fleire deme pa at
dei kjenner pa ansvarsoverflgyming i arbeidet. Dette kan fere til at dei star i skvis i gapet
mellom tilgjengelege ressursar og overordna krav pa den eine sida, og forventningar og behov
hja bebuarane pa den andre sida. Tenesteytarane kan mgte dette ved a underordne seg
systemet og prgve a kompensere sa godt dei kan for dette gapet. Men det kan ogsa fare til

motstand og vegring hja dei.

Aldring kan vere til hinder for medverknad og medborgarskap hja eldre personar med
utviklingshemming (Kahlin et al. 2015b). Mange tenesteytarane verkar a vere medvitne pa
dette, og dei identifiserer den stigmatisering og paternalisering som mange personar med
utviklingshemming kan oppleve. Likevel kjem statte til medverknad, eller til eit aktivt
medborgarskap, i mindre grad til syne gjennom det tenesteytarane gjev uttrykk for i
fokusgruppene. Det kan sja ut som om autoriteten og kontrollen i stor grad ligg hja
tenesteytarane. Dette kan tolkast som ei devaluering av medborgarskapet til dei eldre

bebuarane.

Dette kan ogsa paverke tenesteytinga i hgve til personsentrert omsorg. | mgte med endringar
som skjer i aldringsprosessen, gjev fleire tenesteytarar uttrykk for at dei gnskjer at
tenesteytinga skal vere meir individuelt tilpassa til bebuarane. Personsentrert omsorg fgreset
at organisasjonen legg til rette for dette, bade nar det gjeld kunnskap og kompetanse,
systematikk i arbeidet, og stette til dei som utfgrer tenesteytinga (Mehre 2016). Sett i hgve til
prinsippa og verdigrunnlaget for personsentrert omsorg, kan ein ikkje sla fast at dette er

gjeldande for tenesteytinga i denne studien.
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10 Oppsummering og avslutning

| dette kapittelet vil eg gjere greie for dei tydelegaste resultata i studien min, i lys av forsking
og sentrale teoretiske perspektiv. Eg vil ogsa peike pa omrader som vil vere interessante for

vidare forsking.

Denne studien utforskar utfordringar knytt til aldring hja personar med utviklingshemming.
Datamaterialet er innhenta ved hjelp av fire kvalitative fokusgruppeintervju, med til saman 12
erfarne tenesteytarar fra kommunale butiltak. Problemstillinga for studien har vore: «Kva
utfordringar kjem til uttrykk hja tenesteytarar i kommunale butiltak knytt til aldring hja
personar med utviklingshemming». Datamaterialet er analysert og drafta ut fra tre ulike

perspektiv:

e Kva utfordringar, knytt til aldring hja personar med utviklingshemming, kjem til
uttrykk fra tenesteytarane sitt eige perspektiv?

e Kva utfordringar, knytt til aldring hja personar med utviklingshemming, kjem til
uttrykk slik tenesteytarane ser det fra bebuarane i aldring sitt perspektiv?

e Kva utfordringar, knytt til aldring hja personar med utviklingshemming, kjem til

uttrykk slik tenesteytarane ser det fra perspektivet kommunal tenesteyting?

10.1 Oppsummering av resultata fra studien

Resultata fra studien viser at det er vanskeleg for tenesteytarar i kommunale butiltak med &
fange opp og forsta endringar som skijer i ein aldringsprosess for personar med
utviklingshemming. Aldringa kan starte tidlegare enn det som er vanleg. Utviklingshemminga
hja personen i aldring kan skugge over funksjonsfall og andre endringar, og gjere det
vanskeleg for tenesteytarane a identifisere kva som er arsaka. Mangel pa kunnskap og
kompetanse, felles haldepunkt og rutinar, samt arenaer for informasjonsutveksling og
refleksjon i butiltaka, kan forsterke dei utfordringane tenesteytarane mgter i samband med
dette.

Aldring hja personar med utviklingshemming kan ogsa vere ein krevjande prosess for
pargrande. Gjennom a involvere pargrande tidleg med kunnskap om aldring ved
utviklingshemming, kan ein skape ei betre forstaing og eit betre samarbeid slik at ein kan

leggje betre til rette for bebuaren nar aldringsprosessen startar opp.
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Aldring kan fare til auka sarbarheit hja personar med utviklingshemming. Nedtrapping av
dagtilbod og aktivitetar for bebuarane kan vere ein konsekvens av aldring. Tenesteytarane ser
ut til & ha stor uro for denne utfordringa, pa grunn av mangel pa ressursar og alternative
aktiviteter for bebuarane i butiltaka. Tenesteytarane er ogsa opptekne av kva som er eit godt
butilbod for bebuarane deira. Tenesteytarane gnskijer at bebuarane skal fa bu i butiltaket sa
lenge det er mogleg. Samstundes vert det uttrykt at det er lite formalisert samarbeid med
andre kommunale tenester, som det ville vore naturleg a samarbeide med ved
aldringsproblematikk. Fra eit overordna kommunalt perspektiv kan det verke som om

tenesteytinga er lite heilskapleg og koordinert, i hgve til endra behov hja bebuarane i aldring.

Det kjem fram i resultata at mange tenesteytarar kjenner belastninga i a sta i gapet mellom
overordna krav og ressursar pa den eine sida, og behov og forventningar fra bebuarar og
pargrande pa den andre sida. Dei kan mgte denne belastninga med ulike strategiar, anten ved a
underkaste seg systemet og kompensere ved a ta pa seg meir ansvar enn forventa, noko som er
ein kjend strategi i mange kvinnedominerte yrker (Vike et al.2002). Andre strategiar kan vere

vegring og motstand.

Eit interessant resultat i studien gjeld medborgarskapet og medverknad for personar med
utviklingshemming i aldring. Tenesteytarane viser mange gode intensjonar overfor bebuarane
i aldring, men aktiv statte til medverknad og medborgarskap kjem i liten grad fram av
datamaterialet. Dette kan tolkast som ei devaluering av medborgarskapet til bebuarane i ein

aldringsprosess.

Mangel pd medverknad og medborgarskap for bebuarane kan ogsa paverke tenesteytinga i
have til personsentrert omsorg. Mange tenesteytarar ser ut til & mgte dei eldre bebuarane med
kjeerleik og omsorg, og dei gnskjer ei tenesteyting som er meir individuelt tilpassa bebuarane.
Ser ein pa verdigrunnlaget og prinsippa som ligg til grunn for personsentrert omsorg, kan
tenesteytarane sine skildringar tyde pa at det i liten grad er lagt til rette for det i den
kommunale tenesteytinga. Ein kan difor ikkje konkludere med at personsentrert omsorg er
gjeldande for butiltaka i denne studien.
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10.2 Avslutning

Thorsen (2003) viste tidleg til det ho kalla ein stille akuttsituasjon pa feltet aldring og
funksjonsnedsettingar. Det vil vere behov for meir forsking og studiar pa feltet, ut fra ulike
perspektiv. Det ville szrleg vere interessant & undersgkje kva utfordringar personar med
utviklingshemming sjelv hadde gitt utrykk for i hgve til aldring. Andre interessante perspektiv
kunne vere a sja meir pa koordinering av tenesteytinga, og personsentrert omsorg ved
utviklingshemming og aldring, eller korleis ein i starre grad kan involvere pargrande meir i
aldringsprosessen. Studien min statter at det framleis er behov for & auka kunnskap og

kompetanse pa eit nytt felt som utviklingshemming og aldring er.

Like viktig er det at kommunar og andre offentlege instansar som har ansvar for aldrande
personar med utviklingshemming, tar inn over seg dei utfordringane og resultat som er gjort
greie for i dette studiet, og sa vel som annan forsking pa feltet. Resultata i mi undersgking
viser at det er behov for betre planlegging av tenestar og tenesteutevinga til gruppa eldre med
utviklingshemming. Tenesteytarane i studien min uttrykkjer eit gnske a gi eit godt tilbod til
bebuarane i aldring, men at det er utfordringar pa grunn av mangel pa kommunale feringar og
prioriteringar pa dette feltet. Fraveere av godt nok tilpassa og koordinerte tenestar, samt
mangel pa kunnskap og kompetanse, kan tyde pa at eldre personar med utviklingshemming
ikkje far dei tenestane eller det medborgarskapet dei har rett pa. Dei star difor i fare for a bli

utsett for brot pa deira grunnleggjande menneskerettar.
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Vedlegg 1: Fagrespurnad om deltaking i forskingsprosjektet

Farespurnad om deltaking i forskingsprosjektet:

«Korleis opplever tenesteytarar i kommunale bufellesskap
utfordringar knytt til aldring og utviklingshemming?»

Bakgrunn og formal

Eg heiter Gunvor Helle Eiane og er masterstudent i sosialt arbeid pa deltid ved Diakonhjemmet
Hagskole i Oslo. Eg er utdanna sosionom og arbeider til dagleg ved Habiliteringstenesta for vaksne
(HAVO) i Helse Stavanger.

Gjennom masterstudiet skal eg gjennomfare eit forskingsprosjekt. Eg gnsker a sja narare pa korleis
tenesteytarar i kommunale bufellesskap opplever utfordringar som er knytt til aldring og
utviklingshemming. Eldre personar med utviklingshemming lever av ulike grunnar lenger enn
tidlegare og er ei av dei raskast aukande gruppene i eldrebefolkninga. Interessante tema a forske pa

rundt denne gruppe er til demes omsorgstilbod og behov for kompetanse blant tenesteytarane.

Eg gnsker a snakke gruppevis, sakalla fokusgruppeintervju, med tenesteytarar i kommunale
bufellesskap som arbeider direkte med personar med utviklingshemming i ein aldringsprosess. Kvar
av gruppene ber ha 3-5 deltakarar med minst 3 ars rgynsle fra arbeid med vaksne/eldre personar med

utviklingshemming.

Kva inneber deltaking i studien?

Deltakinga vil vere gruppeintervju pa 1 til 1 % time. Me avtaler tid og stad som passar for deltakarane
i fokusgruppa. Spgrsmala i gruppeintervjuet handlar om korleis personalet opplever personar med
utviklingshemming som er i aldring og korleis personalet opplever dette arbeidet og eventuelle

utfordringar i arbeidet. Det er gnskeleg & gjennomfare gruppeintervju i januar 2016.
Intervjua vil bli tatt opp pa diktafon og det kan bli gjort notater under intervju.

Kva skjer med informasjonen om deltakarane?
Alle personopplysningar vil bli behandla konfidensielt. | vidare arbeid med skriftleggjering av
informasjonen vil det bli brukt bokstavar (A, B, C osv.) for dei ulike deltakarane. Namneliste om kven

som har kva bokstav vil bli lagra forsvarleg ein annan stad enn resten av opplysningane. Lydopptak og
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notater vert lagra i last skap og er berre tilgjengeleg for vegleiar og meg. Dette blir sletta/makulert nar

forskingsprosjektet er ferdig. Prosjektet er planlagt godkjent i desember 2016.

Det vert vektlagt at informasjon i masteroppgava eller annan publikasjon av materialet ikkje skal
kjennast att av andre.

Frivillig deltaking
Det er frivillig & delta i studien, og deltakar kan nar som helst trekke samtykket utan a gje noko grunn.
Dersom ein deltakar trekker seg, vil alle opplysningar om vedkomande bli sletta og ikkje brukt vidare.

Dersom du gnskjer a delta eller har spgrsmal til studien, ta kontakt med Gunvor Helle Eiane, tif.:

47501110 eller e-post: gunvor.helle.eiane@sus.no

Min vegleiar kan ogsa kontaktast. Dette er Anita Gjermestad ved Diakonhjemmet Haggskole, avdeling

Sandnes. TIf.: 51972287 eller e-post: anita.gjermestad@diakonhjemmet.no

Studia er godkjend av Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
AS.

Det er gjort lite forsking innan gruppa personar med utviklingshemming og aldring.

Eg hapar at du kan vere med og bidra til dette studiet.

Med venleg helsing
Gunvor Helle Eiane

Samtykke til deltaking i forskingsprosjektet

Eg har mottatt informasjon om forskingsprosjektet «Korleis opplever tenesteytarar i kKommunale
bufellesskap utfordringar knytt til aldring og utviklingshemming?», og er villig til & bli intervjua om
dette.

Eg er klar over at eg kva tid som helst kan trekkje meg fra deltakinga.

Dato:

Namn:

Telefonnr.:

93


mailto:gunvor.helle.eiane@sus.no
mailto:anita.gjermestad@diakonhjemmet.no

Vedlegg 2: Samtykkeskjema og bakgrunnsopplysningar for
deltakar

Deltaking i forskingsprosjektet:

«Kaorleis opplever tenesteytarar i kommunale bufellesskap utfordringar knytt til aldring og
utviklingshemming?»

Bakgrunnsopplysningar om deltakar

Alle personopplysningar vil bli behandla konfidensielt. | vidare arbeid med skriftleggjering av
informasjonen vil det bli brukt bokstavar (A, B, C osv.) for dei ulike deltakarane. Namneliste
om kven som har kva bokstav vil bli lagra forsvarleg ein annan stad enn resten av
opplysningane. Det same vil skjema for bakgrunnsopplysningar. Materialet blir
sletta/makulert nar forskingsprosjektet er ferdig. Prosjektet er planlagt godkjent i desember
2016. Det vert vektlagt at informasjon fra deltakarar i masteroppgava eller annan publikasjon
av materialet ikkje skal kjennast att av andre som ikkje har vore med i same
fokusgruppeintervju.

Namn:

Alder:

Telefonnummer og e-post:

Arbeidsplass:

Stilling og stillingsstorleik:

Utdanning/bakgrunn:

Kor lang erfaring med arbeid med vaksne/eldre med utviklingshemming:

Samtykke til deltaking i forskingsprosjektet

Eg har mottatt informasjon om forskingsprosjektet «Korleis opplever tenesteytarar i
kommunale bufellesskap utfordringar knytt til aldring og utviklingshemming?», og er villig til
a bli intervjua om dette i ei fokusgruppe.

Eg er klar over at eg kva tid som helst kan trekkje meg fra deltakinga.

Dato:

Underskrift;
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Vedlegg 3: Intervjuguide

«Korleis opplever tenesteytarar i kommunale bufellesskap
utfordringar knytt til aldring og utviklingshemming?»

Intervjuguide

Innleiing/informasjon far lydopptak
Takke for at informatane stiller opp til intervju.

Informasjon om forskingsprosjektet, gjenta det som star i informasjonsskrivet. Kva er faremalet? Kva
skal informasjonen brukast til?

Informasjon om at informantane kva tid som helst kan trekkje seg og at all informasjon deira da vert
sletta

Unnlate a bruke namn eller anna som kan identifisere dersom andre vert omtala i intervjuet
Delvis strukturert intervju

Kan eg bruke sitat i oppgava, eventuelt med litt omskriving slik at det ikkje kan kjennast att?
Har informantane spgrsmal far me startar opp?

Sparje om det er greitt med lydopptak av intervjuet?

Informere om Korleis fokusgruppeintervju blir gjennomfart.

Innleiing til fokusgruppeintervju

Kort presentasjonsrunde slik at ein kan kople stemme til namn. (Bakgrunnsopplysningar som
utdanning, arbeidsrgynsle, kva type bustad ein arbeider i og liknande vert samla inn skriftleg far
fokusgruppeintervjuet) Kva rolle har informanten i hgve til eldre personar med utviklingshemming?
Kva rgynsle har informanten med eldre personar med utviklingshemming?

Intervjuspgrsmal til fokusgruppe

* 1 hgve til personar med utviklingshemming og aldring:

e Kan de fortelje om kva erfaringar har de med aldring hja personar med
utviklingshemming?

e Kvameiner de at aldring betyr for ein person med utviklingshemming? Dgme pa dette?

e Er det annleis for personar med utviklingshemming & verta eldre enn det er for andre?
Kva tenkjer de om det?
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o Korleis opplever de at aldring paverkar det personen med utviklingshemming gjer i
kvardagen? Har de deme pa endringar som har skjedd hja personar som eldast?

o Kuva barrierer mgter aldrande personar med utviklingshemming i kvardagen?
Dgme pa dette?

e Har de dgme pa kva som kan fremje livskvalitet hja aldrande personar med
utviklingshemming? Dgme pa dette?

Tema stikkord: Arbeid, aktiviteter / fritid, leering, fysisk miljg, sosialt miljg/sosiale
relasjonar, a ta avgjerder, gkonomi, bustad, helse

* | hgve til tenesteytar:

e Ser de eigne utfordringar i mgte med personar med utviklingshemming i aldring, i sa fall
kva? Har de deme pa dette, kan de fortelje om situasjonar der de har merka eigne
utfordringar pa godt og vondt?

e Korleis har de sjglv mgtt utfordringar med aldring hja personar med
utviklingshemming i dykkar arbeid. Kan de fortelje om dette?

e Har aldring hja personar med utviklingshemming fert til endringar for dine
arbeidsoppgaver? | sa fall kva endringar?

o Korleis har arbeidsgjevar/fagfellesskapet mgtt desse utfordringane? Fortel om dette.

e Ser de utfordringar pa andre felt ved arbeidsplassen din/kommunen din i mgte med
aldring hja personar med utviklingshemming?

o Tema stikkord: kunnskap, kompetanse, kollegafellesskap, leiing, kommunikasjon,
kommune/organisering, gkonomi, tid, pargrande

Er det andre ting som ikkje har vore nemnt her som de meiner er viktige i hgve til tema?
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Vedlegg 4: Tilbakemelding fra NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 2
N-5007 Bergen
Anita Gjermestad Norway
. . ; = : o 147555 .
Institutt for sosialt arbeid og familieterapi IT‘D: "] e l: f): L;)
: ; ax 147-55 58 96
Diakonhjemmet Hogskole AS slaEd b
Postboks 184 Vinderen vwwwy nsc uih 1o
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Vér dalo: 07.08.2015 Var ref:44050 / 3/ AH Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 12.07.2015. Meldingen gjelder prosjektet:

44050 Korleis moter kommunale tenesteytarar utfordringar knytt til eldre med utviklingshemming?
Behandlingsansvarlig Diakonhjemmet Hogskole AS, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Anita Gjermestad

Student Gunvor Helle Eiane

Personvernombudet har vurdert prosjektet og finner at behandlingen av personopplysninger er meldepliktig i
henhold til personopplysningsloven § 31. Behandlingen tilfredsstiller kravene i personopplysningsloven.

Personvernombudets vurdering forutsetter at prosjektet gjennomfores i trad med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregistetloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes { gang.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som ligger til grurm for personvernombudets vurdcrmg Endringsmeldinger gls via et eget skjema
; c skjema.html. Det skal ogsi gis melding etter tre ir dersom

proslektct fortsatt pagar Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.12.2016, rette en henvendelse angéende status for
behandlingen av personopplysninger.
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Asne Halskau
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Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Gunvor Helle Eiane, Soknaveien 59, 4158 BRU

Avdelingskontorer / District Ol fices
OSLO NSD Universitelet t Osles, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11 nsd@uio no
TROMDHEI NSD Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 liondheim. Tel £47-73 59 19 07 kyne svarva@svi ot no
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Personvernombudet for forskning cﬂ)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 44050

Utvalget informeres skriftlig om prosjektet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskrivet er godt
utformet.

Det var opprinnelig meldt inn at det vil behandles enkelte opplysninger om tredjeperson (dvs.
kollegaer eller tjenestemottakere). Av gvrige opplysninger i meldeskjemaet gér det imidlertid fram
at det ikke er snakk om opplysninger som kan tilbakefares til enkeltpersoner. Personvernombudet
legger til grunn at informantene (ansatte/helsepersonell) minnes om at de ma overholde
taushetsplikten sin ovenfor forsker, og séledes ikke kan oppgi informasjon om tjenestemottakere
(utviklingshemmede eldre) pé en slik mate at enkeltpersoner gjenkjennes.

Nar det gjelder eventuelle opplysninger om andre tredjepersoner (kollegaer/andre ansatte), vil dette
kunne gjennomfores p folgende méte i prosjektet: Det skal kun registreres opplysninger som er
:::'d‘.'endig for farmélat med }w(\gjpbfpf ﬁrs‘r\lycninznnp akal vaere av mindre nmﬁmg og ikke
sensitive, og skal anonymiseres i publikasjon. S& fremt personvernulempen for tredjeperson
reduseres p4 denne méten, kan prosjektleder unntas fra informasjonsplikten overfor tredjeperson,
fordi det anses uforholdsmessig vanskelig & informere.

Personvernombudet anbefaler at mastersudent rutinemessig fer intervju minner om at kommunalt
ansatte og helsepersonell har taushetsplikt ovenfor forsker og séledes ikke kan oppgi informasjon
som gjor at man kan gjenkjenne enkeltpersoner med utviklingshemming.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfalger Diakonhjemmet Hogskole AS sine interne
rutiner for datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal lagres pa privat pc /mobile enheter, bor
opplysningene krypteres tilstrekkelig,

Forventet prosjektslutt er 01.12.2016. Ifelge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da
anonymiseres. Anonymisering innebeerer 4 bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner
kan gjenkjennes. Det gjores ved &:

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsnokkel)

- slette/omskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sammenstilling av
bakgrunnsopplysninger som f.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjonn)

- slette digitale lyd-/bilde- og videoopptak



