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FORORD

Foran deg har du nd en rapport fra Forskningsgruppen «Funksjonshemming og habilitering»
ved Hggskolen i Molde. Medlemmene i forskningsgruppen gjennomfgrte over en periode pa
2 ar et prosjekt som innebar en kartlegging av forskningsbehovet innen feltet
funksjonshemming og habilitering i Mgre og Romsdal fylke.

Prosjektgruppen besto av ansatte fra Hggskolen i Molde og deler av praksisfeltet; Helse
Mgre og Romsdal og Alesund kommune. Deltakere i prosjektperioden var Inger-Marie Ulla
Jgrgensen (Fagkonsulent/Spesialpedagog) og Gry Bente Stranden
(Fagkonsulent/Ergoterapeut), fra Seksjon for Voksenhabilitering - Sunnmgre. Cecilie
Campbell (Prosjektleder i Alesund kommune/ fagutvikler), Alesund kommune. De gvrige er
ansatte ved Hggskolen i Molde, Vernepleierutdanninga; Hege Bakken (hggskolelektor), Guro
Fiskergard Werner (hggskolelzerer), Thrine Ngst Bromstad (hggskolelaerer) og undertegnede.

Prosjektet hadde to malsettinger. Det fgrste var naturlig nok a fa oversikt over
forskningsbehovet. Like viktig var muligheten til 3 fa erfaring med selve forskningsprosessen.

Vi sender na fra oss rapporten, i hap om at denne kan inspirere til praksisnaer forskning.
Dette er tema som kommer fra praksis og det viser et mangfold av omrader som
praksisfeltet opplever a ha for lite kunnskap om.

Molde 2016

May @stby (prosjektleder/fgrstelektor)



Sammendrag

En kartlegging av forskningsbehov innen feltet funksjonshemming og habilitering i Mgre og
Romsdal fylke viste en bredde av tema tjenester og organisasjoner sa behov for forskning pa.
Noen tema framsto som mer viktige enn andre; helse inkl. psykisk helse, diagnoser,
inkludering og integrering, samt organisering av tjenester og tverrprofesjonalitet.

Kartleggingen ble gjennomfgrt ved utsending av et elektronisk spgrreskjema, som ble
besvart av ansatte i ulike tjenester for personer med funksjonshemming, samt noen
brukerrepresentanter. Kvalitative data ble kategorisert og analysert ad hoc. Flere av de tema
som framsto som mest sentrale samsvarer med tema i tiden.

Undersgkelsen viser at det er behov for mer forskning pa en rekke omrader innen feltet.

Evt. spgrsmal kan stilles til May.Ostby@himolde.no
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INNLEDNING.

Forskning innen funksjonshemmingsfeltet er et relativt nytt og forelgpig lite omfattende
forskningsomrade i Mgre og Romsdal. Ved Hggskolen i Molde er det etablert en egen
forskningsgruppe som skal dekke fagomradet. | tillegg til ansatte fra Vernepleierutdanninga
ved Hggskolen i Molde, deltar ogsa forskningsinteressert fra Voksenhabiliteringstjenestene i
Helse Mgre og Romsdal HF og fra kommuner i fylket. Gruppen er sammensatt av personer
med forskningsinteresse, men pa det tidspunkt undersgkelsen ble giennomfgrt hadde ingen
formell forskningskompetanse. Flere hadde imidlertid erfaring med a gjennomfgre
prosjektarbeid. Nar en forskningsgruppe er under etablering slik denne har veert, ble det
gnskelig a fa oversikt over omrader og tema med forskningsbehov, med tanke pa senere a
kunne initiere forskningsprosjekt i samarbeid med praksis. Prosjektet har en tydelig
praksisnaer profil, hvor det ikke er forskeren, men praksis som definerer hvor behovet for
forskning er stgrst.

BAKGRUNN.

Forskning har tradisjonelt sett veert noe som skjer pa forskningsinstitusjoner, universitet og
hggskoler, og tema har gjerne veert introdusert av akademikeren. De senere arene ser man
innen omsorgsfeltet en dreining mot en mer praksisnaer forskningstradisjon. | melding til
Stortinget; “Lange linjer — kunnskap gir muligheter” (Kunnskapsdepartementet 2013), omtales
praksisnaer forskning som et omrade hvor det er behov for gkt innsats. Praksisfeltet fremheves
her som viktige partnere, bade som initiativtakere, deltakere og selvstendige forskere. Et naert
samarbeid mellom forskningsinstitusjonene og praksisfeltet skal sikres bade gjennom bygging
av kompetanse og etablering av infrastruktur.

Ansvar for a drive forskning.

Det ligger klare fgringer pa at bade helseforetak, kommuner og h@ggskoler skal drive forskning,
og forskningsgruppen er sammensatt av medlemmer fra bade kommuner, helseforetak og
hggskole.

Det er lovpalagt for helseforetakene & drive med forskning. | veileder for
habiliteringstjenestene for voksne — spesialisthelsetjenesten fremheves forskning som et eget
ansvarsomrade. Det oppfordres til a stgtte klinisk personell i 8 giennomfgre forskningsprosjekt
og til samarbeid om forskning med blant annet hggskoler og kommuner. (Helsedirektoratet,
2009)

Det er sveert varierende hvor mye kommunene er involvert i forskningsarbeid. Men de har en
plikt til @ medvirke og a legge til rette. «Kommunen skal medvirke til og tilrettelegge for
forskning for den kommunale helse- og omsorgstjenesten» (Lov om kommunale helse og
omsorgstjenester, § 8.3). Malet er a stimulere til praksisnaer forskning og bidra til at tjenestene
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sprer og tar i bruk ny kunnskap i mgte med framtidige utfordringer. Noen fa kommuner har
etablert egen forsknings og utviklingsavdeling. En ser likevel at det er sveert lite
forskningsarbeid rundt om i de fleste kommuner. For a drive forskningsarbeid ma man ha en
viss forskningskompetanse tilgjengelig, noe som i liten grad finnes i de kommunale helse og
sosialtjenestene. For a kunne innfri de nye kravene kommunen har til forskningsarbeid, kan
det vaere naturlig for kommunene a orientere seg mer mot forskningsmiljger. Ogsa fra statlig
hold understrekes kommunes ansvar for @ synliggjgre kunnskapsbehov i de kommunale
tjenestene og gjgre data tilgjengelig for forskning, (Kunnskapsdepartementet Meld. St. 13

(2011 - 2012), Utdanning for velferd).

Det har ogsa kommet en handbok om forskning i kommunene som heter «Forskning for bedre
kommunale helse og omsorgstjenester». Her beskrives det hvordan kommunene kan
tilrettelegge for forskning, (Senter for omsorgsforskning, 2014).

| tillegg ser en at det na er flere prosjektmidler som blir lyst ut, der kommunene er en
ngdvendig part for @ utlgse midler. Dette er incentiver som skal fgre til gkt samarbeid mellom
akademia og praksis. Regionalt forskingsfond har som ett av formalene a «stimulere til et
tettere samarbeid mellom FoU-institusjoner og styrke koblingene til naeringsliv og offentlig
sektor i egen region», (Kunnskapsdepartementet, 2009, rev. 2013).

Virkemidler for regional FOU og innovasjon (VRI) er en padriver til samarbeid. VRI midlenes
formal er blant annet «A styrke samhandling for kunnskapsflyt mellom bedrifter,
forskningsmiljger og offentlige aktgrer. A mobilisere til og gke kvaliteten pé forskningsbaserte
utviklingsprosesser i bedrifter, offentlige virksomheter, nettverk og regioner (Forskningsradet,
2008).

Nar det gjelder hggskolene sa ligger det i sakens natur at de som kunnskapsbedrift ikke bare
skal forvalte kunnskap, men ogsa skape ny kunnskap. | strategisk plan 2020 for Hggskolen i
Molde, trekkes samarbeidet med eksterne partnere i forskning inn, bade som et ansvarsomrade
og et middel for a bidra til blant annet regional kunnskapsutvikling. Forskningen skal blant annet
styrkes gjennom aktivitet i hggskolens forskningsgrupper, (Hggskolen i Molde, 2012).

Eksisterende forskning pa funksjonshemming og habilitering.

Nasjonalt er det gjort en del forskning pa omradet funksjonshemning og habilitering, og det
kan synes som at det er et gkt fokus pa dette omradet. Det finnes en del offentlige
utredninger, stortingsmeldinger, masteroppgaver og rapporter henholdsvis fra NOVA, SINTEF,
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet med mer. Etter det forskningsgruppen kjenner til er
det gjort lite forskning pa fagomradet i Mgre og Romsdal fylke, til tross for kjennskap til
enkeltprosjekter og en del masteroppgaver. Vi kjenner ikke til at det eksisterer noen
systematisk oversikt over forskningsbehovet pa omradet funksjonshemning og habilitering for
dette fylket.



| det rapporten er i ferd med a ferdigstilles, gis NOU 2016:17, Pa lik linje ut. Denne er avgrenset
til @ omhandle personer med utviklingshemming, altsa en noe smalere malgruppe enn var
undersgkelse omhandlet. Med utgangspunkt i at de svarene vi har fatt i sveert stor grad
omhandler personer med utviklingshemming, synes utredningen relevant, selv om vi pa dette
tidspunktet ikke kan trekke den inn i diskusjonen. Det som imidlertid kan nevnes er fglgende
synspunkt pa forskning pa omradet: «Det er behov for @kt forskningsinnsats om
utviklingshemmedes levekar og livssituasjon, barrierer som hindrer realisering av rettigheter,
og virkninger av ordninger og tiltak. Det er i dag begrenset oppmerksomhet om
utviklingshemmede i bredere forskningsmiljger», (Barne- og likestillingsdepartementet, 2016,
s.207).

Problemstilling med avgrensning.

Med utgangspunkt i overstaende har forskningsgruppen arbeidet ut fra fglgende
problemstilling. Hvilke utfordringer/tema innenfor habiliteringsfeltet for mennesker med
funksjonshemming mener ansatte i tjenesteapparatet og brukerrepresentanter at det er
behov for forskning pa?

Habilitering er tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mal og virkemidler, hvor flere
aktgrer samarbeider om a gi ngdvendig bistand til pasientens og brukerens egen innsats for a
oppnad best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i
samfunnet (Helse- og omsorgsdepartementet, Forskrift om habilitering og rehabilitering,
individuell plan og koordinator, 2011).

Prosjektet avgrenses til utfordringer knyttet til arbeid med mennesker med
funksjonshemming og avgrenses videre til personer som pa grunn av funksjonsnedsettelser
og sammensatte vansker har behov for langvarige og koordinerte tjenester. Prosjektet
omfatter utfordringer som oppstar pa ulike nivaer innenfor habiliteringsfeltet; bade pa
systemniva, organisasjonsniva, gruppeniva eller individniva. Utfordringer pa system-
/organisasjonsniva kan for eksempel veere organisering av tjenester, rammevilkar for arbeidet,
samarbeid, overordnete prioriteringer (fra kommunalt eller sentralt hold). Nar det gjelder
gruppeniva kan utfordringene dreie seg om et arbeidsfelt; for eksempel skole, eller
utfordringer i arbeid med «diagnosegrupper». Til sist kan utfordringer oppsta pa individniva; i
daglig arbeid og samhandling med enkeltpersoner med ulike former for funksjonshemming.



METODE.

Datainnsamling.

Hovedspgrsmalene vi gnsket svar pa var hvilke temaomrader eller utfordringer innenfor
habiliteringsfeltet ansatte i tjenesteapparatet og brukerrepresentanter mener det er behov
for forskning pa, og om kommunen/organisasjonen vedkommende er ansatt i har deltatt i
prosjekt/forskningsprosjekt de siste fem ar. Det er altsa opplevde forskningsbehov, og
opplevde utfordringer som er kartlagt og det ble derfor gatt apent og bredt ut i en
eksplorerende studie.

Tidlig i arbeidet med a utforme undersgkelsen ble det utarbeidet spgrsmal med utgangspunkt
i «etablert forskning pa feltet», med en rekke alternativ med mulighet for flere valg av tema.
Dette sporet ble ikke fulgt da vi i prosessen innsa at en for avgrenset tilneerming og lukkede
spgrsmal kunne virke styrende og avgrensende pa informantenes svar. Spgrreskjema der
respondenten ikke far mulighet til 3 uttrykke seg i sine egne ord, kan fgles som tvangstrgye,
og fgre til at respondenter blir misforngyde og lar veere a svare (Jacobsen, 2003). Vi kunne
risikere a ikke fa kartlagt det reelle behovet, og ga glipp av viktige omrader og utfordringer. En
annen begrunnelse for a ikke velge lukkede spgrsmal pa hovedspgrsmalene var at det ville bli
vanskelig a fa dekt alle mulige alternativer, og at listen ville bli for lang om den skulle vaere
utfyllende.

For @ na sa mange som mulig ble spgrreskjema via Questback valgt som innsamlingsmetode.
En utfordring med spgrreskjema distribuert med e-post er lav svarprosent (Jacobsen, 2003).
Av den grunn inneholdt spgrreskjemaet fa spgrsmal med tanke pa at et for langt og
omfattende spgrreskjema kunne resultert i at fa svarte. Spgrreskjema var ogsa et naturlig valg
med hensyn til tidsressurs til radighet. Prosjektleder kunne kontaktes ved eventuelle spgrsmal
om skjemaet.

Noen av de som ikke svarte pa sp@rreskjema, valgte a sende oss en epost om at de ikke ansa
seg som rett adressat for @ besvare denne undersgkelsen. Dette kan ha pavirket
svarprosenten.

Utvalg.
Utvalget er avgrenset til Mgre og Romsdal fylke. Etter som dette er en eksplorerende

undersgkelse gnsket forskningsgruppen ogsa a ga bredt ut ved valg av informanter. For a fa et
sa helhetlig bilde som mulig av forskningsbehov gnsket vi a3 na aktgrer pa ulike niva i
tjenestene; bade ansatte i kommunale, fylkeskommunale og statlige tjenester, samt
brukerrepresentanter.



Forespgrsel om deltagelse i undersgkelsen og elektronisk spg@rreskiema med
informasjonsskriv og samtykkeerklaering ble sendt per e-post til ulike instanser som jobber
med funksjonshemming og habilitering. Pa grunn av at alle ansatte trolig ikke har lett tilgang
til PC pa arbeidsplassen, ba vi de som mottok skjemaet om a distribuere det videre til tre
ansatte. Etter som vi gnsket bredde i bakgrunnen til de som svarte, ba vi om at de skjemaet
ble distribuert til, fortrinnsvis skulle ha ulikt utdanningsniva; en ufaglaert, en med utdanning
pa videregaende skoles niva og en med hggskole-/universitetsutdanning. De som mottok e-
posten med forespgrselen kunne selv vaere en av de som svarte dersom de hadde en relevant
rolle i arbeid med habilitering og funksjonshemming.

Felgende instanser/organisasjoner fikk forespgrselen:

J Leder av kommunale botjenester/tiltak funksjonshemmede/pleie- og omsorgs-
tjenesten

. NAV

J Kommunale voksenopplaeringssenter

J Spesialskolene

J Grunnskole og videregaende skole

J Barnehagene

J Koordinerende enhet (bade i kommunene og i spesialisthelsetjenesten)

. Kultur/fritid og idrett/folkehelsekoordinatorer

J Helsestasjon/kommunelege

J Fastlegene

. Barneverntjenesten

. Psykiatritjenesten

. PP-tjenesten

. Fysio-/ergoterapitjenesten

J NAV Hjelpemiddelsentral

) Fylkesmannen i Mgre og Romsdal (helse- og sosialavdelingen)

. Brukerorganisasjonene (FFO, NFU, LUPE, NHF, CP-foreningen, Autismeforeningen etc.)

) Radet for funksjonshemmede (politikere)

J Radet for likestilling av funksjonshemmede i Mgre og Romsdal (RLF)

J Barne- og voksenhabiliteringstjenestene i Mgre og Romsdal

o BUF-etat

) Utdanningsavdelingen i fylket

] Arbeidsmarkedsbedrifter

Forespgrsel og sperreskjema ble sendt til 640 adresser, herunder til postmottak i alle
kommuner i Mgre og Romsdal, med spgrsmal om & distribuere skjemaet videre. Etter
purrerunde satt vi igjen med 205 som hadde sendt inn skjema, ikke alle hadde besvart
undersgkelsen. Fgr spgrreskjemaene ble sendt ut skulle vi finne adresser til aktuelle deltakere.
Dette ble en tidkrevende og vanskelig jobb og vi endte opp med ulikt omfang pa epostadresser
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fra kommune til kommune. Dette med epostlister er en utfordring i flere sammenhenger. Det
var kun hos noen fa kommuner vi kunne finne en god oversikt over epostadresser, adresser,
stilling og funksjon pa hjemmesidene. Resten matte ringes til og erfaringen var at sentralbord
eller servicekontor i mange kommuner ikke visste hvem som hadde spesifikke funksjoner, som
for eksempel kontaktperson i NAV, koordinator for funksjonshemmede (denne stillingen
hadde ogsa forskjellige navn i de enkelte kommunene), Rad for funksjonshemmede,
brukerorganisasjoner, osv. Dette medfgrte at enkelte personer fikk forespgrselen flere ganger
og andre sannsynligvis ikke fikk den i det hele tatt. Det ble ogsa sendt til postmottak i alle
kommuner. Erfaringer med dette er at det er vanskelig & na tak i personer som arbeider med
funksjonshemmede pa alle niva, fra radmann til assistent.

Bakgrunnsvariabler.

For a fa oversikt over hvilket utvalg vi hadde fatt svar fra ba vi respondentene om svar pa noen
bakgrunns spgrsmal. Dette ogsa med tanke pa at bakgrunnsvariabler kunne vzere interessante
for en senere oppfglging med kvantitative analyser av datamaterialet, for eksempel a avdekke
behovet for forskning ut fra bade lederes stasted, stastedet til ansatte pa ulikt niva i
organisasjonen, og behovet i ulike enheter. Fglgende bakgrunnsvariabler ble inkludert:

e Hvilket tjenesteniva respondenten jobbet innenfor
e Statlig/fylkesmann
e Fylkeskommune
e Kommune
e Spesialisthelsetjenesten Nordmgre og Romsdal
e Spesialisthelsetjenesten Sunnmgre
e Brukerorganisasjoner
e Annet
e Hgyeste utdanningsniva
o Ufagleert
e Videregaende skole
e Hggskole-/universitetsutdanning
e Om den som svarte hadde lederstilling eller ikke
o Kommune:
o Arbeidssted
o NAV
e Barnehage, skole, utdanning
e Tiltak funksjonshemmede
e Barne- og voksenhabiliteringstjenestene i Mgre og Romsdal
e PPT/Kompetansesenter
e Koordinerende enhet
e Brukerorganisasjon
e Fylkesmannen i Mgre og Romsdal
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e Helsetjenester

e Psykiatritjenester
e BUF-etat

e  Kultur/Fritid

e Politisk verv

e Annet
J Lengde pa yrkeserfaring med funksjonshemming/habilitering
J Navn og kontaktinformasjon

Kategorisering, koding og analyse.

Fasen med kategorisering, koding og analyse var preget av en ad hoc metode. Ad hoc-metoder
karakteriseres av at det ikke brukes en standardmetode for a analysere materialet som helhet,
men ulike tilneermingsmater og teknikker for a generere mening (Kvale, 1997 s.191).
Kategoriseringen og kodingsarbeidet var bade basert pa kritisk tolkning pa bakgrunn av sunn
fornuft, forskernes teoretiske forforstaelse og praksiserfaringer/yrkeserfaringer.

| den fgrste fasen gikk deltakerne i forskningsgruppen gjennom alle svarene pa
hovedspgrsmalet individuelt og noterte seg hovedinntrykk og grovsorterte svarene fgr vi
sammen fikk gjennom og diskuterte hver enkelts fgrstesortering. Det var ulike kategorier, og
i diskusjonen gikk en frem og tilbake i hvordan en kunne sortere. Forslagene til kategorier var
til dels overlappende, og det var ulike synspunkter pa hvordan en best kunne sortere.

En del kategorier utkrystalliserte seg raskt, som f.eks. psykisk helse, mens det ikke var sa
innlysende hvordan andre data burde sorteres. Eksempler pa dette er kategorier som ble for
brede da gruppen jobbet videre med dem; for eksempel «deltagelse». Deltagelse kan romme
mangt, og etter hvert viste det seg at denne kategorien matte forlates, og nye kategorier lages.

Etter fgrste felles kategoriseringsmgte ble ansvaret for ulike kategorier fordelt pa
gruppemedlemmene, som gikk gjennom alle svar individuelt og sorterte inn under kategorien
de var tildelt ansvar for. Deretter ble hver enkelts sortering diskutert i fellesskap. | denne
prosessen kom det forslag om flytting av svar og nye kategorier ble foreslatt. Hver enkelt
jobbet sa videre med sortering pa enkeltkategorier, pa enkelte kategorier jobbet to personer
sammen. Avslutningsvis diskuterte gruppa seg frem til konsensus med tanke pa kategorier og
avgrensning av disse. Denne tilnarmingen ble valgt med tanke pa at flere fortolkere vil gi
mindre vilkarlighet eller subjektivitet i analysen.

| neste fase ble materialet kvantifisert ved en systematisk opptelling av utsagn under de ulike
kategoriene, for a fa en grov oversikt over hvilke kategorier som utmerket seg nar det gjelder
forskningsbehov.
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Etiske vurderinger.

Meldeskjema ble sendt til NSD og prosjektet er godkjent. Deltagelse var frivillig, og deltakerne
skrev under pa en samtykkeerklaering. Datamaterialet er anonymisert og prosjektgruppen har
ikke hatt tilgang til hvem som har svart hva. Det elektroniske spgrreskjemaet og
datamaterialet er administrert av Enhet for utadrettet virksomhet ved Hggskolen i Molde.
Personopplysninger vil bli slettet innen utgangen av 2016.

Organisering.
Prosjektet ble organisert giennom forskningsgruppen «Funksjonshemming og habilitering»,
ved Hggskolen i Molde med davaerende leder for forskningsgruppen, May @stby, som

prosjektleder.
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FUNN.

205 personer svarte pa skjemaet. Av de 205 som svarte, svarte 9 nei til a delta, og 27 hadde
kun fylt ut bakgrunnsvariablene. Vi ba om 3 tema for forskning, men en god del kom med kun
1 eller 2 tema. Vi satt derfor igjen med 449 forslag til tema for forskning. Vi har ikke kunnet
veere sikre pa hvor mye overlapp forespgrslene kan ha hatt. Det var faerre som svarte pa
undersgkelsen enn hva vi hadde forventet og hapet pa. Pa tross av at vi fikk feerre svar enn
forventet ble materialet oppfattet som sapass rikt at vi kunne ga videre til kategorisering.

Bakgrunnsvariablene.
De 205 svarene fordelte seg slik i forhold til bakgrunnsvariablene:

e 107 ulike stillingstitler.

e 157 var kommunalt ansatte, 6 var fra brukerorganisasjoner, 7 fra fylkeskommunen, 14
fra spesialisthelsetjeneste, 12 fra stat/fylkesmann, 9 krysset av for «annet».

e 156 hadde utdanning fra hggskoleniva og hgyere, 39 fra videregaende, 9 var ufaglaert
og 2 sto ubesvart.

e 52 avinformantene var fra «tiltak funksjonshemmede». 41 fra helsetjeneste, 39 fra
barnehage/skole/utdanning, 10 fra PPT, 9 fra habiliteringstjenester, 7 fra NAV, 4 fra
psykiatritjeneste, 3 fra BUF-etat, 3 fra brukerorganisasjoner (som arbeidssted), 2 fra
koordinerende enhet, 2 fra kultur/fritid og 1 hadde politisk verv. Tjue hadde krysset
for annet og 9 svarte ikke pa dette spgrsmalet.

e 145 av informantene hadde over 10 ars praksis, 10 hadde 7-9 ar, 10 hadde 4-6 ar, 31
hadde under 1 ar og 9 star ubesvart.

Hovedfunn.

Det var stor bredde spredt over flere felt i svarene. Som beskrevet i metodekapittelet tok vi
derfor noen valg i forhold til hvilke kategorier forskningsgruppen har oppfattet som
hensiktsmessige for en framstilling av resultatet. Svarene ble derfor sortert i kategorier ut fra
inklusjonskriterier fremkommet ved konsensus i prosjektgruppen. Det ble ngdvendig a lage
underkategorier til flere av hovedkategoriene. Enkelte omrader har utmerket seg med svaert
mange svar.

Nedenfor fglger en liste over de hovedkategorier og underkategorier som er benyttet, se
vedlegg 2 for fordeling av svar.

1. Helse ble inndelt i underkategoriene fysisk aktivitet, kost/ernaering, sykdom/skade,
seksualitet, medisinering, habilitering og helseoppfglging, og en kategori kalt «annet».
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2. Psykisk helse. Her fikk vi sveert mange svar og de representerte en bredde innenfor tema
psykisk helse. Vi benyttet derfor underkategoriene psykiske lidelser evt. i kombinasjon med
annen diagnose, psykisk helse, rettigheter, utredning og tiltak, psykisk helse og
utviklingshemming og annet om psykisk helse.

3. Diagnose ble inndelt i wunderkategoriene autismespekterdiagnoser, psykisk
lidelse/diagnose, andre diagnoser, nevrologiske lidelser, kunnskap om diagnoser,
diverse/annet.

4. Organisering av tjenester, inkl. brukerstyrt personlig assistent (BPA), individuell plan (IP) og
tverrprofesjonalitet.  Her er  underkategoriene  samarbeid, koordinering og
tverrprofesjonalitet, organisering og BPA.

5. Inkludering/ integrering. Her delte vi inn i underkategoriene integrering og inkludering
generelt, integrering og inkludering av barn og unge; a) i barnehage/skole og b) i
fritidsaktiviteter, integrering og inkludering i fritidsaktiviteter (uten aldersbenevnelse) og
integrering og inkludering i arbeidslivet/ dagaktivitet.

6. Tiltak/miljgarbeid ble delt i underkategoriene metode/tiltak/prosedyre inkl. kartlegging;
effekt av tiltak; overgang, vedlikehold, relevans og d) spesifikke omrader / sammensatte tema.

7. Dagaktivitet: barnehage, skole, SFO, dagtilbud, arbeid har underkategoriene barnehage og
skole og dagaktivitet og arbeid.

8. A leve med funksjonshemming. Her har vi i tillegg til det & leve med funksjonshemming,
plassert underkategorien fglelser.

9. Nettverk
10. Utfordrende atferd med underkategori vold/ konflikt.

11. Jus. Her er en underkategori helse og omsorgstjenesteloven kapittel 9, som vi har valgt a
ha som egen kategori til tross for kun 1 svar.

12. Aldring/ demens
13. Brukermedvirkning
14. Hjelpemiddel inkl. kommunikasjonshjelpemiddel

Kategoriene 9, 12, 13 og 14 utgjorde sa fa svar at det ikke ble ansett hensiktsmessig a lage
underkategorier.

15. Restkategori. Vifant det ngdvendig a ha en restkategori pa grunn av svar som stod veldig
alene og som vanskelig lot seg plassere i de kategoriene som ble etablert i Igpet av prosessen.
Eksempel pa dette er utsagn som " parfymefrie sjukehus og legesenter"”, "kvalitet i journal”.
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En utdyping av de kategoriene som omfatter flest svar.

1. Mange var opptatt av helse (55 svar).

Who definerer helse som «en tilstand av komplett fysisk, psykisk og sosialt velvaere og ikke
bare fraveer av sykdom eller lyte» (WHO, 1948). For a kunne tydeliggjgre den omfattende
interessen for psykisk helse i svarene, valgte vi i kategoriseringen a skille ut svar som klart
definerte psykisk helse og avgrense kategorien helse til alt som har med den fysiske kroppen
a gjore, somatisk helse. Dette innbefatter ernaering, medisinering, fysisk aktivitet, motorikk,
helseoppfalging og seksualitet.

Innenfor kategorien helse, er underkategoriene a) fysisk aktivitet; b) kost/ernaering; c)
sykdom/skade; d) seksualitet; e) medisinering; f) habilitering og helseoppfalging og g) annet.
| kategorien «Annet» er svar som er vanskelig @ plassere i noen av de gvrige underkategoriene,
men som omhandler helse. Eksempel pa dette er: «Munnmotorikk», «Hvor viktig hygiene er»
og «Folkehelse».

2. Den stgrste andelen svar omhandlet psykisk helse (67 svar).

En god psykisk helse defineres slik av WHO: “En tilstand av velveere der individet kan realisere
sine muligheter, kan handtere normale stressituasjoner i livet, kan arbeide pa en fruktbar og
produktiv mdate og har mulighet til a bidra overfor andre og i samfunnet.” (mentalhelse.no,
2012).

Kategorien omhandler de svar som pekte direkte mot psykisk helse, en hovedkategori som
utgjer i underkant av 1/3 av det totale antall svar vi har fatt.

Nar en ser neermere pa de valgte underkategoriene; spesifikke psykiske lidelser evt. i
kombinasjon med annen diagnose; psykisk helse, rettigheter, utredning og tiltak; psykisk helse
og utviklingshemming; annet om psykisk helse synes svarene spesifikt 8 omhandle psykiske
lidelser. «Psykiske lidelser er plager og symptomer som pdvirker tanker, falelser, atferd,
vaeremdte og omgang med andre», (Mykletun og Knudsen, 2009).

Bortimot % av svarene omhandler "Spesifikke psykiske lidelser, evt. i kombinasjon med annen
diagnose”, og ”psykisk utviklingshemming og psykisk lidelse”.

De fleste svarene i denne kategorien ser ut til 3 peke mot at temaet psykisk helse oppleves
viktig, men stordelen av svarene er sveert generelle, for eksempel: «Angst», «Psykisk». Andre
er mer spissede som for eksempel: “Behandling av utfordrende atferd ved psykiatri og
utviklingshemning», «Kunnskapsnivd om utviklingshemming i psykiatritjenestene: Faller
utviklingshemmede med psykiske lidelser mellom to stoler pga. lav kompetanse om
utviklingshemming i psykiatritjenesten?», «Medfadt funksjonshemming som fglge av psykisk
lidelser hos mor, stress med mer».
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3. Diagnoser ble hyppig nevnt i svarene (48 svar).

«Diagnosene er uttrykk for en allmenn konsensus innen fagfeltet om hvordan man tenker om og forstar
de ulike lidelsene» (Bakken og Eknes 2008, s. 63). | kategorien diagnoser, har vi plassert svar som
omhandler konkrete somatiske og psykiatriske diagnoser, samt generelle spgrsmal og utsagn
om diagnoser. Her er underkategoriene a) autismespekterdiagnoser, b) psykisk lidelse/
diagnose, c) andre diagnoser, e) nevrologiske lidelser, f) kunnskap om diagnoser og g) Annet.

Noen av svarene her er ogsa plassert i kategorien «psykisk helse» fordi de omhandler en
psykiatrisk diagnose eller fordi de uttrykker begge. Eksempel pa dette er «Bipolar lidelse hos
barn» og «Sammensatte diagnoser opp imot psykisk sykdom».

«Psykiatri og rus i kombinasjon», «Arvelighet» og «Kognitiv utvikling til multihandikappede»
er noen eksempler fra underkategorien vi har kalt «Annet». Flere av utsagnene sier ikke noe
om en spesifikk diagnose, men handler om diagnostisering generelt. Et eksempel pa dette er:
”Mer forskning for G kunne finne ut mer om de forskjellige diagnosene folk har.”

4. Organisering av tjenester var ogsa et viktig tema (52 svar).

Organisering av tjenester er definert som hvordan tjenestetilbudet er organisert,
oppgavefordeling mellom ulike instanser, og mellom kommunalt nivd og
spesialisthelsetjenesten. Koordinering blir ofte forstatt mer generelt enn samarbeid (Jacobsen
i Repstad, 2004). Tverrprofesjonelt samarbeid kjennetegnes ved at flere profesjoner jobber
tett sammen (Willumsen, 2009). | Norge brukes ofte tverrfaglig samarbeid synonymt med
tverrprofesjonelt.

I denne kategorien har vi fordelt i tre underkategorier. Disse er: a) tverrprofesjonelt samarbeid
og koordinering av tjenester (inkl. IP), b) organisering (generell) og c) BPA.

Mange var opptatt av samarbeid mellom faginstanser og koordinering av tjenesten. Noen
eksempel pa det er utsagn som: «Samarbeidsformer mellom 1. og 2. linjetjenesten»,
«Foreldrene sin opplevelse av hvordan koordinator og individuell plan fungerer», «De gode
samhandlingsformene — hvordan utvikle og beholde kunnskap», «Samhandling pd tvers av
sektorer og tjenestelinje».

Under organisering plasserte vi ogsa svar som f.eks. «gode pasientforlgp», «hvordan
organisering av tjenester pdavirker kvaliteten pd tjenestene vi leverer»

5. Inkludering/integrering ble nevnt av mange (53), men med mye overlapp i svarene.

Inkludering forstas som a fjerne barrierer for deltagelse og a skape like muligheter pa alle
samfunnsomrader for alle individer og grupper (Brodtkorb og Rugkasa 2009, Tgssebro 2010).
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Inkludering handler om legge til rette for mangfold pa ulike arenaer; som skole og arbeidsliv,
slik at de er bedre tilpasset alle borgere. Integrering pa sin side forstas ofte som at det er
personer som blir integrert i et fellesskap (T@ssebro 2010). En har videre ulike former for
integrering; fysisk, sosial, organisatorisk/administrativ, funksjonell (T@ssebro og Ytterhus
2006, Kassah og Kassah 2009). Argumentene for a bruke inkluderingsbegrepet er at fokuset
flyttes bort fra den enkelte person, og over pa omgivelsene, og omgivelsenes ansvar
(Brodtkorb og Rugkasa 2009, Tgssebro 2010).) Teoretisk sett kan en skille mellom begrepene,
men det er grunn til 3 tro at respondentene ikke skiller mellom dem i nevneverdig grad etter
som det ikke er uvanlig at de blir brukt om hverandre (Kassah og Kassah 2009).

Underkategorier her er a) integrering og inkludering generelt, b) integrering og inkludering av
barn i barnehage/skole(i) og i fritid (ii). Underkategori c) inkludering i fritid uavhengig av alder
og d) integrering og inkludering i forhold til arbeid og dagtilbud.

Et eksempel pd underkategori a) er “Bomgnster for de unge voksne med kognitiv svikt? - behov
for sosiale arena, men har vansker med @ bli integrert pga. sykdommen.”

Eksempler fra underkategorien som omhandlet arbeidsliv og annen dagaktivitet: ” Tilrettelagt
arbeidsliv for personer med utviklingshemning ut fra hva bedrifter kan tilby uten G tape pd
det”, ” Hvor hgy del av personer med AS (Asperger syndrom) kommer i arbeid, hva er viktige
faktorer for at de skal lykkes med dette” og “Ulike funksjonshemmedes arbeidsevne og mulige
arbeidsfelt”.

Underkategoriene som handlet om fritid (b ii og c), inneholdt til sammen flest svar etter a),
eksempler her er: «Fritid og kopling til kulturtiltak», «Integrering og involvering i frivillig arbeid
(fysisk aktivitet, organisasjonsliv. m.m.», «psykisk utviklingshemmede og deltakelse i
fritidsaktiviteter», «meningsfull fritid»

Ogsa i denne kategorien forekom det en del vage svar som for eksempel: “Sosial deltagelse”
og "Boligsosialt”

6. Tiltak/miljgarbeid omfattet ogsa mange svar, men til dels sveert vage (56 svar).

Denne kategorien omhandler tilnaermingsmater i det daglige miljgarbeidet, kunnskap om
hvordan handtere situasjoner med mer. Ogsa svar som omhandler kommunikasjon er plassert
her.

Underkategoriene er: a) Metode/tiltak/prosedyre inkl. kartlegging; b) Effekt/erfaring; c)
Overgang, vedlikehold, relevans; og d) Spesifikke omrader.

Flere av svarene under metode/tiltak/ prosedyrer var sveert vage og gir lite retning, som for
eksempel: «Miljgarbeid» eller “Mdlrettet miljgarbeid”.

18



| underkategori b) pekte svarene mer i retning av effekt av tiltak som f. eks: «virkningsfulle
intervensjoner» og «viktigheten av d fglge prosedyrer».

| underkategori c) Overganger/ vedlikehold/ relevans, forekom svar som for eksempel
«oppleering av elever med utviklingshemming ndr det gjelder innholdet i oppleeringen» og
«mdalrettet verdifullt aktivitetsfokus etter endt skolegang».

| Underkategori d) spesifikke omrader/ sammensatte tema, har vi plassert svar som f.eks.
«tegn til tale», «sosial trening - metoder og veiledningsformer» og «dagsplaner».

Til tross for at denne kategorien totalt sett omfattet ganske mange svar, sa var forekomsten
av ufullstendige svar relativt stor. Nar det i tillegg var stor spredning i tema for svarene, vil ikke
denne kategorien bli utdypet i diskusjonen.

7. Dagaktivitet 33 svar.

Kategorien «Dagaktivitet» omhandler ulike tema med utgangspunkt i vanlige arenaer for barn
og voksne pa dagtid. Med dagaktivitet menes i denne sammenheng barnehage, skole, SFO,
dagtilbud eller arbeid. Begrunnelsen for a kombinere svar som omhandlet barnehage, skole og
SFO i samme underkategori, er at mange av begrepene eller temaene som blir brukt i svarene
overlapper hverandre. Det ble naturlig a skille mellom barn og voksne og vi har derfor brukt
underkategoriene: a) Barnehage/skole og b) Dagaktivitet/arbeid. Eksempler pa svar er: “Korleis
lgyser vidaregdande skule oppgdva med opplaering for elevar med funksjonshemminger».
Ellers omhandler svarene bade organisering, pedagogikk, ulike former for tilnaerming som for
eksempel «Dagtilbod for ungdommar/unge vaksne med funksjonsnedsettelsar. Kva er brukers
behov og korleis tilrettelegge?» De andre svarene omhandler evne, trivsel og utvikling,
metoder og hindringer.

8. A leve med funksjonshemming 14 svar)

Svarene som er lagt til denne kategorien omhandler det a leve med funksjonshemming sett i
forhold til identitet, fglelser, ulike former for funksjonsnedsettelser, selvbilde, hvordan legge
til rette for mestring og gkt livskvalitet, hvordan bli en del av naermiljget osv. Eksempler pa svar
er: «Livskvalitet og utviklingshemning - korleis mdle opplevd livskvalitet nar den kanskje avvik
fré «vanleg oppfatning»” og «A leve med lett utviklingshemning, identitetsutvikling/selvbilde,
risiko for G forstrekke seg og bli utnyttet». Noen av svarene er lagt til underkategorien
«folelser», for eksempel «@kende ensomhet?», «Mennesker med psykisk utviklingshemning og
sorg reaksjoner ved tap av familiemedlemmer/ venner».
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9. Nettverk (27 svar).

Kategorien nettverk inneholder svar som omhandler tilknytning, relasjoner, barnevern,
familie, nettverk, vennskap og pargrende. Tema her var bla. samarbeid, foreldreveiledning,
foreldres opplevelse og selvbestemmelse relatert til foreldre/verge. Sistnevnte har i seg selv
ingen direkte tilknytning til nettverk, men er plasser i kategorien pa grunn av utsagn som
«selvbestemmelse/samtykkekompetanse: grenseoppganger opp mot verge, pdrgrende og
tjenesteytere» og «overgang fra G bo hjemme med foreldre og til G flytte i egen leilighet».
Sistnevnte utsagn kunne ogsa veert plassert under kategorien organisering.

Kategorier med faerre svar.

Vi sto igjen med noen svar som hadde et tydelig fokus, selv om de var nevnt av fa. Disse ble
kategorisert i  kategoriene:  «Utfordrende atferd”, ”Aldring/demens”,  ”Jus”,
«Brukermedvirkning», «Hjelpemiddel inkl. kommunikasjonshjelpemiddel». Noen svar sa vi
ikke som hensiktsmessig a kategorisere, de er samlet i en restkategori.

10. Utfordrende atferd (22 svar).

Utfordrende atferd defineres som «Kulturelt avvikende atferd med intensivitet, frekvens eller
styrke som utsetter personen selv eller andre for fysisk fare, eller som i stor grad vil fagre til
begrenset bruk av eller tilgang pa vanlig sosial deltakelse i samfunnet» (Emerson mfl., i Eknes
2000 s. 204)

Dette er en kategori som omhandler svar som tar for seg tematikk rundt adferd som blir tolket
som problematisk av omgivelsene. Her finner en svar som; «Utagering», «fysisk aktivitet og
utfordrende atferd», «Forebygging av utfordrende atferd hos brukere med store hjelpebehov
i kommunene», og «Sammenheng mellom tidlig intensiv oppleering og bruk av funksjonelle
ferdigheter i voksenalder — forebyggende effekt i forhold til problematferd». Hvordan vi mgter
denne adferden krever ogsa etisk drgftinger, derfor har vi plassert svar som omhandler etikk
innenfor denne kategorien, til tross for at svarene ikke var direkte forbundet med utfordrende
atferd, rett og slett kun «etikk».

11. Jus (16 svar).

I hovedtrekk omhandler denne kategorien svar om malgruppens generelle og spesifikke
juridiske rettigheter, men ogsa i enkelte tilfeller rettet mot enkeltgrupper. | svarene finner en
blant annet begrep som; opplaering, arbeid, bolig, aktivitetstilbud og helsetjenester. Eksempel
pa svar i denne kategorien er: «Brukernes rettigheter til skolegang (ifalge lovverk)», «.... Veldig
vidt skignn i forhold til grensesnittet oppleering, rehabilitering, habilitering — og hvilke lovverk
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folk skal ha sine rettigheter hjemlet i..», og «Selvbestemmelse/samtykkekompetanse:
grenseoppganger opp mot verge, pdrgrende og tjenesteytere» og «samsvar mellom faktiske
behov og tilbydde tjenester».

12. Aldring/demens (19 svar).

| denne kategorien er aldring og demens, ofte i forhold til spesifikke diagnoser plassert, for
eksempel utviklingshemming, autismespekterforstyrrelser og hgrselshemming. Andre
eksempler er: «Faktorer som fremmer livskvalitet hos eldre med funksjonsnedsettelser» og
«Tilrettelegging og oppfalging for harselshemmede eldre»

13. Brukermedyvirkning (8 svar).

Brukermedvirkning er @ anse som en helt selvsagt del av miljgarbeid, men er her likevel lagt
inn som en egen kategori av to arsaker. For det fgrste er det lagt sentrale fgringer nar det
gjelder brukermedvirkning. Samtidig er brukermedvirkning ikke blitt en integrert del av alle
tjenester. Selvbestemmelse nevnes ogsa i sammenheng med andre tema, da har vi valgt a
plassere under det vi har oppfattet som det viktigste budskapet i valget, (for eksempel vil
«Selvbestemmelse og habiliteringsarbeid for unge utviklingshemmede, i familier der
pdrgrende har egne helseproblemer som for eksempel psykiske lidelser», plasseres utfra
pargrende/psykisk helse). Det som preger svarene i denne kategorien er at de er generelle, de
fleste svarene er kun: «Brukermedvirkning».

14. Hjelpemiddel inkl. kommunikasjonshjelpemiddel (11 svar).

Under denne kategorien har vi plassert bade tekniske og manuelle hjelpemiddel, samt
forskningsbehov som gar pa bade bruk, tilgang og effekt. Kategorien inneholder ogsa svar som
gar pa kommunikasjons-, kognitive-, og aktivitets hjelpemiddel. Med hjelpemidler mener vi
her alle typer hjelpemidler, som i et livslgpsperspektiv kan bidra til en bedre fungering hos
bruker. Eksempler pa svar her er: «Aktivitetshjelpemiddel eller tilrettelagt aktivitet, hvordan
unngad en hjelpefelle?», «Kognitive hjelpemidler. Hvordan implementeres, gjennomfgres og
institusjonaliseres bruken av slike hjelpemidler for personer med funksjonshemming ?»

15. Restkategori (15 svar).

Pa slutten av arbeidet med kategorisering sto vi igjen med en restkategori med svar som vi
fant vanskelig a kategorisere. Eksempel pa slike utsagn er «Parfymefrie sykehus og legesentre»
og «Nyutdannede vernepleiere; Hvor i arbeidslivet blir de av? Og hvorfor?». Svaret:
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«Minoritetssprdklige og funksjonshemminger», ble ogsa plassert her, forgvrige det eneste
svaret som nevner minoritetsspraklige.

Andre funn.

Prosjektleder mottok noen spgrsmal i forbindelse med distribusjon av spgrreskjemaet. Dette
var spgrsmal fra personer som opplevde sin tjeneste som noe perifer i forhold til
funksjonshemmingsbegrepet, og mente at undersgkelsen ikke gjaldt dem. Dette var fra ulike
deler av tjenestene som normalt ogsa skal dekke tjenester for funksjonshemmede. En slik
oppfatning av relevans kan ha pavirket svarprosenten.

Kiennskap til lokal forskning/prosjektarbeid.

Med bakgrunn i hypotesen om at det eksisterer lite forskning i feltet i dette fylket, valgte vi a
inkludere et spgrsmal om de hadde kjennskap til om deres tjeneste hadde deltatt i
forskningsprosjekt. Her svarte 12 personer ja. Tema for disse prosjektene var for eksempel:
“Asylsgkere og yrkeskvalifisering”, ”Utbrenthet”, "AUP multisenterstudie”, ”“Kvantitative
studier i forbindelse med hjelpemiddelformidling”. Noen av informantene som svarte ja hadde
ikke tittel eller tema for prosjektene. Noen skrev « ?» eller «husker ikke». 34 svarte at de kjente
til andre prosjekt i egen tjeneste.
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DISKUSJON.

| var bearbeiding av materialet erfarte vi at hadde vi med oss en forforstaelse ut fra hvor vi
jobber og hvilke tema som er mest sentrale i arbeidshverdagen for den enkelte av oss. Som
det fremkommer i resultatdelen er det enkelte tema som fremstar viktigere a forske pa enn
andre. For a kunne trekke perspektivet litt lengre ut har vi valgt a se oss litt rundt pa sentrale
nettverkssider, nyere litteratur med mer for a sjekke hvilke tema som er aktuelle i tiden. Vi ser
her stort sammenfall med de svar vi fikk og det er ikke utenkelig at det ligger en pavirkning i
hvilke temaer som er aktuelle i fagfeltet. Dette gjor ikke forskning pa omradet mindre viktig,
men er en faktor som ma tas med. Nar man setter spesielt fokus pa et tema, sa vil dette kunne
skape interesse utover i praksisfeltet. Vi vil her se naermere pa de 6 hovedkategoriene hvor vi
fikk mest svar. Vi har ogsa valgt a reflektere litt over de tema vi har fatt fa eller ingen svar pa.

Helse.

Funnene viser at en sveert stor andel av svarene omhandler helse, bade somatisk og psykisk
helse. Stortingsmelding 40 «Nedbygging av funksjonshemmede barrierer» beskriver flere mal
for helsetjenester for personer med nedsatt funksjonsevne, herunder personer med
utviklingshemming, (Arbeids- og sosialdepartementet, 2002-2003). Blant annet er det et mal
at denne gruppen skal fa et relevant og helhetlig tjenestetilbud nar de trenger det. Dette
gjelder bade diagnostisering, medisinsk behandling, oppfglging, habilitering og rehabilitering.
Videre skal kompetansen til helse- og sosialpersonell styrkes nar det gjelder a tolke signaler
pa helseplager hos personer som selv ikke kan presentere sine behov for helsetjenester.
Kompetansen skal ogsa styrkes i forhold til gi bistand til personer med alvorlig atferds avvik
og/ eller psykiske lidelser.

Vi vet at mange personer med psykisk utviklingshemming har stgrre hyppighet av en rekke
tilleggsdiagnoser i tillegg til hoveddiagnosen. Eksempel pa tilleggslidelser er epilepsi, cerebral
parese, sansehemminger, alvorlig grad av muskel og skjelett funksjonssvikt, overvekt,
hudsykdom, sykdommer i sentralnervesystemet, sgvnproblemer og hormonforstyrrelser
(Ellingsen, 2007). Samtidig vet vi at de sjeldnere far den helsehjelp de trenger, (Ellingsen 2007).
Vi ser ogsa gkt levealder hos personer med utviklingshemming, noe som medfgrer at de kan
fa sykdommer som hgrer til alderdommen, som for eksempel demens. Det er ut fra dette ikke
urimelig a forvente at ansatte i feltet er opptatt av helseutfordringer hos denne gruppen og vi
kan se igjen disse tilleggslidelsene i flere av svarene.

Diagnoser og psykisk helse.

Sveert mange av enkelt svarene havnet innenfor disse to kategoriene og da spesielt kategorien psykisk
helse, som utgjorde i underkant av 1/3 av alle svar. De fleste svarene peker mot at temaet
psykisk helse oppleves viktig, men samtidig er stordelen av svarene sveert generelle og krever
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mye bearbeiding for & utgjgre forskbare problemstillinger. Det at mange av svarene var sa lite
konkrete, gjgr at de passer i begge kategoriene (diagnoser og psykisk helse) for eksempel
«Psykisk utviklingshemning og psykiske lidelser» og «utfordringer og tiltak i forhold til
dobbeldiagnostikk (autismespekter/psykiatri)» «angst og depresjon». De diskuteres derfor i
samme avshitt.

Sveert mange av svarene gikk pa komorbiditeten psykisk lidelse og utviklingshemming.
Personer med ulike funksjonshemninger har som fglge av funksjonsvansken ofte en forhgyet
risiko for @ fa en psykisk lidelse. Nasjonale og internasjonale studier peker pa at
utviklingshemmede er mer utsatt for a utvikle psykisk lidelse enn befolkningen generelt. Det
er derfor stort behov for kunnskap pa omradet. Historisk sett har grenseoppgangene mellom
personer med psykiske vansker og personer med alvorlig grad utviklingshemning veert vage og
fellesbetegnelsen «mentalt tilbakestaende» har blitt brukt som en samlebetegnelse (Bakken
og Olsen, 2012).

Tidligere ble psykisk tilleggsvansker hos mennesker med utviklingshemning forestatt som en
del av funksjonshemmingen. Begrepet Diagnostisk overskygging (Jopp og Keys, i Bakken og
Olsen 2012), blir brukt nar alle vanskene en person har, legges til funksjonsnedsettelsen og
ikke defineres som en tilleggslidelse. Denne overskyggingen gker med grad av
utviklingshemming, fordi det kan vaere vanskelig a skille disse tilstandene fra hverandre hos
personer med for eksempel darlig verbalt sprak og som ikke greier a formidle sine vansker.
Hos denne gruppen kan adferd som motorisk uro, rop, selvskadende adferd forekomme nar
de ikke mestrer a formidle fortvilelse og angst og eller opplevelse av ubehag (Bakken og Olsen,
2012).

De fleste av svarene i var undersgkelse som gar pa diagnostikk omhandlet dobbeltdiagnoser,
og da spesielt i forhold til autismespekterforstyrrelser og psykiske lidelser, utviklingshemming
og psykisk lidelse. Dette underbygges av Bakken og Eknes (2008) med at
arsakssammenhengene innenfor det psykiatriske fagfeltet er komplekse. Men ogsa at det er
mer fokus og gjenkjennelseskompetanse pa omradet til 8 kunne forsta at her er noe mer enn
bare en type adferd som kan generere flere diagnoser. Det er ogsa rimelig a anta at ulike
former for politisk arbeid, stortingsmeldinger, lovverk, veiledere, nasjonale Igft blant annet i
forhold til psykisk helse, samhandlingsreformen, innfgring av inkluderende arbeidsliv (lA),
HVPU reformen med mer, har pavirket hvordan vi ser pa tematikken psykisk helse.

NAKU fikk i 2008 oppdrag fra helsedirektoratet a starte et nettverk av fagpersoner rundt
temaet psykisk helse og psykisk utviklingshemming. Malet med dette var a bedre tilbudet for
personer med spesielle behov. Nettverket sin fgrste oppgave var a kartlegge situasjonen og
deretter finne strategier for a styrke situasjonen rundt psykiske helsetjenester til personer
med utviklingshemning, (Kittelsaa, 2008).

| var undersgkelse ser vi at det kun er fire personer tilknyttet tjenester for psykisk helse som

har svart, samtidig som mange av informantene er opptatt av utviklingshemming og psykiske
lidelser. En ting kan vaere at temaet ligger i tiden, med det er ogsa mulig a tolke dette som
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forklart ved fraskrivelse av ansvar eller manglende samhandling mellom ulike deler av
helsetjenestene.

Noen fa svar gikk pa diagnoser og kosthold, og noen pa barn med medfgdte sjeldne diagnoser.
Det er kun et svar som gar pa utviklingshemming og somatisk sykdom (utviklingshemming og
kreft).

Det at mange @nsker a se naermere pa forskjellige diagnosetyper kan ogsa forklares som at
mange gnsker a gi rett hjelp til rett person pa et tidligst mulig stadie. «Behovet for kommunale
helse- og omsorgstjenester er gkende, blant annet fordi antall eldre gker og fordi kommunene
blir tillagt nye oppgaver. Det er derfor behov for god kunnskap for G kunne planlegge for
framtidens utfordringer» (Helsedirektoratet, Fra tro til kunnskap, 2011, s. 1). Dette medfgrer
at kommunene ma dokumentere, rapportere og f@re statistikk for tjenestene de yter og behov
for disse. IPLOS er et nasjonalt individbasert helseregister som skal fange opp dette og blir
brukt som et verktgy for @ kvalitetssikre at vi gir riktige tjenester. Det omfatter ogsa de
kommunale helsetjenestene for personer med en funksjonshemning. Forskriftene om IPLOS
rapportering tradte i kraft 1 mars 2006 og alle kommunene ble palagt & bruke det,
(Helsedirektoratet, IPLOS Veileder for personell i kommunale helse- og omsorgstjenester,
revidert 2014). Eksempel pa hva som skal registerets er fastlegebesgk og funksjonsendringer.
Far en bruker et funksjonsfall skal IPLOS oppdateres, noe som kan utlgse nye eller andre type
tjenester fra kommunen. En kan tenke seg at med stgrre krav til helse- og omsorgspersonell,
skoleverk og spesialisthelsetjenester til gkt rapportering og rett behandling gker ogsa behovet
hos den enkelte ansatte om gkt forskning pa feltet en skal yte tjenester innenfor.

Organisering av tjenester og tverrprofesjonelt samarbeid.

Med underkategoriene:

J tverrprofesjonelt/tverretatlig samarbeid og koordinering av tjenester/tilbud
. organisering av tjenester
J borgerstyrt/brukerstyrt personlig assistanse

En del utfordringer i arbeid med mennesker med funksjonsnedsettelser kan knyttes til faktorer
pa system-/organisasjonsniva som hvordan tjenestene er organisert, og oppgavefordelingen
mellom ulike instanser. Av datamaterialet ser vi at en del opplever utfordringer som er knyttet
til koordinering av tjenester/tilbud og tverrprofesjonelt samarbeid. Utfordringene gjelder
bade koordinering av og samarbeid mellom tjenester pa samme niva og mellom ulike nivaer
(kommunalt niva og andrelinjetjenester).

Tjenestetilbudet i offentlig sektor kjennetegnes av faglig spesialisering, og kan sies a vaere
fragmentert (Willumsen, Sirnes og @degard, 2014). Denne spesialiseringen og
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fragmenteringen gir utfordringer. Hvordan kan de ulike tiloudene og enhetene koordineres?
Fragmentering fordrer at det legges til rette for samarbeid og koordinering mellom ulike
instanser; noe som er seaerskilt viktig i forhold til personer med sammensatte behov som har
behov for koordinerte tjenester.

Datamaterialet viser at utfordringene gjelder bade tverrprofesjonelt/tverrfaglig samarbeid og
koordinering mellom tjenester. Enkelte av svarene kan tyde pa at flerfaglig samarbeid; det vil
si at instanser jobber parallelt, men lite sammen (Willumsen 2009), fremdeles er en utfordring
innen habilitering og funksjonshemming. Flere etterlyser tettere samarbeid, noe fglgende
sitater fra undersgkelsen kan illustrere: «Koordinering pd tvers av enheter og fag for et mer
helhetlig tilbud til barn og foreldre», «en drgfting av hvordan en kan Igse sammenfallende
ansvarsoppgaver pd tvers...», «kva element md vera til stades i tverrfagleg/-etatleg samarbeid
for @ lukkast med feltet funksjonshemming og habilitering», «...samarbeid med skole, jobb...».

Sitatene tyder pa at tjenestetilbudet oppleves som fragmentert fra fagfolks side, noe som en
ogsa ser i andre studier (@degard 2008, Willumsen 2009, Willumsen og @degard 2014).
Samarbeid er ogsa et svaert dagsaktuelt tema, sa sann sett er det ikke overraskende at mange
av respondentene er opptatt av det. Behovet for samarbeid og tverrprofesjonalitet har vaert
understreket i lang tid, blant annet fra myndighetenes side (f.eks. NOU 1986:4. Samordning i
helse- og sosialtjenesten, NOU 2004: 18. Helhet og plan i sosial- og helsetjenestene, NOU
2009:22. Det du gjgr, gjor det helt. Bedre samordning av tjenester for utsatte barn og Unge).
Helsepersonells tverrprofesjonelle kompetanse spkes ogsa styrket gjennom utdanningslgpet
for & gke kvaliteten i helse — og omsorgstjenestene (bl.a. Stortingsmelding 13 (2011-2012)
Utdanning for velferd, Rammeplan for sykepleierutdanning 2008, Rammeplan for
vernepleierutdanning 2005).

Fra politisk hold blir tverrprofesjonelt samarbeid sett pa som en viktig strategi for a8 utforme
offentlige tjenester av hgy kvalitet (Willumsen, Sirnes og @degard, 2014). Et av formalene i
helse- og omsorgstjenesteloven er a sikre bedre samhandling innad i kommunene og mellom
kommunale helse- og omsorgstjenester og spesialisthelsetjenesten (Helse- og
omsorgstjenesteloven §1.1 og § 3.4). Behov for mer tverrprofesjonelt samarbeid er ogsa
aktualisert ved at Samhandlingsreformen ble implementert i 2012. Malet med
Samhandlingsreformen var a fa et bedre og mer helhetlig helsetjenestetilbud: «Samhandling
er et uttrykk for helse- og omsorgstjenestenes evne til oppgavefordeling seg imellom for a na
et felles, omforent mal, samt evnen til 3 giennomfgre oppgavene pa en koordinert og rasjonell
mate» (St. meld. nr. 47 (2008-2009)). Samhandlingsreformen medfgrer et krav om at ulike
instanser og nivaer skal samarbeide for 3 sikre pasienter og brukere bedre kvalitet pa og bedre
sammenheng mellom tjenestene.

Et formal i Helse- og omsorgstjenesteloven og Samhandlingsreformen er a bedre samarbeidet
mellom kommunale tjenester og spesialisthelsetjenesten. Av svarene ser vi at enkelte
opplever utfordringer i forhold til dette da enkelte etterlyser mer samarbeid mellom disse
nivaene.
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Noen av respondentene har erfart utfordringer i forhold til koordinering av og oppfglging av
individuell plan; ogsa et satsningsomrade i Samhandlingsreformen. Etter Helse- og
omsorgstjenestelovens § 7 (2011) og Pasient- og brukerrettighetsloven § 2-5 (1999/2014) har
pasienter og brukere med behov for langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester rett
til 3@ fa utarbeidet individuell plan (IP). Kommunene skal ha en koordinerende enhet for
habiliterings- og rehabiliteringsvirksomhet og det er et krav at kommunene skal tilby en
koordinator for personer med behov for langvarige og koordinerte tjenester. Det kan synes
som om samarbeidet om IP ikke alltid fungerer tilfredsstillende. Det er mulig at
koordinatorrollen og organiseringen av koordinerende enhet ikke er tilstrekkelig avklart i alle
kommuner. Kommunene er ogsa avhengig av et tett samarbeid med andrelinjetjenestene.
Riksrevisjonens underspgkelse av kvalitet i helsetjenestene etter innfgringen av
Samhandlingsreformen viser at «halvparten av kommunene og helseforetakene mener at
koordinator og individuell plan bare i begrenset grad bidrar til a sikre helhetlige pasientforlgp
for brukere med behov for langvarige og koordinerte tjenester», (Riksrevisjonen, 2015, s. 10.).
Vare funn er i sa henseende ikke overraskende.

Den ene underkategorien omhandler borgerstyrt/brukerstyrt personlig assistanse.
Borgerstyrt/brukerstyrt personlig assistanse (BPA) er en annen form for organisering av
tjenester enn de tradisjonelle kommunalt styrte tjenestene, og ble nedfelt i Helse- og
omsorgstjenesteloven § 3-2 fgrste ledd nr. 6 bokstav b (2011). Som det ligger i begrepet skal
tjenestene her styres av personen selv, noe som en kan tenke seg kan utfordre radende
tenkning i enkelte tjenester. Her fikk vi fa svar, noe som var litt overraskende for enkelte i
forskergruppen som hadde forventet at det kanskje kunne oppsta utfordringer pa grunn av at
det var en relativt ny ordning i kommunene da undersgkelsen ble gjennomfgrt. En mulig arsak
til dette kan muligens vaere at ikke sa mange av respondentene hadde sa mye erfaring med
ordningen enna. Det har veert forskjellig praksis mellom kommuner i tildeling av BPA og
omfanget av ordningen (Askheim 2013).

| underkategorien organisering som ikke handler direkte om samarbeid er funnene varierte og
vi har en stor spredning, og handler blant annet om bedre tilpassede pasientforlgp,
tilgjengelighet av tjenester, arbeidstidsordninger, og kvalitet pa tjenester. Det er ingen
omrader som utmerker seg spesielt i denne underkategorien.

Nar resultatene tilsier at det kreves mer forskning pa disse omradene, kan det tyde pa at man
er usikker pa man har god nok samhandling og organisering i tienestene. Og at man har behov
for klare svar og mer kunnskap om dette.

Vi ser noen fa svar som trekker fram gkonomi som et omrade det er behov for forskning, for
eksempel «Rettigheter til funksjonshemmede: bistand til unge og eldre psykisk
utviklingshemmede med hensyn til opplaering og arbeid og ikke minst bolig. Vi ser nd at
institusjonaliseringen har gjenoppstdtt ved at kommuner bygger samlokalisert under dekke av
at "de trives sammen" og ikke fordi det er gkonomisk og praktisk for kommunene». En vet at
denne gruppen rent samfunnsgkonomisk er krevende. For eksempel nar det gjelder

27



mennesker med utviklingshemming sa er helse og omsorgstjenestene relativt dyre fordi de
har stort omfang. En ser ogsa st@rre krav til kompetanse og kvalitet i tjenestene, ansvar for a
drive mer effektive og koordinerte tjenester med @gnske om drive bedre og gjerne billigere.
Kombinert med at kommunegkonomien er sveert darlig i mange kommuner, vil det veere
behov for forskning pa hvordan oppna malene om god kvalitet i tjenester som er utsatt for
effektiviseringspress.

Integrering og inkludering.

Kategorien inneholder mange svar som gar pa tilhgrighet, isolasjon og ensomhet, boformer
bade for mennesker med en utviklingshemning og mennesker med psykiske lidelser. Svarene
kan tolkes som at det fremdeles er utfordringer med a oppna reell sosial integrering. Nar det
gjelder isolasjon og ensomhet stgttes dette av andre studier; bl.a. Molden, Wendelborg og
Tossebro (2009) som viste at blant personer med nedsatt funksjonsevne opplevde 29 % ofte
eller av og til en fglelse av ensomhet (Kittelsaa, Wik og T@ssebro, 2015). For a sette svarene i
et historisk perspektiv kan vi vise til Stortingets vedtak i 1988 om a legge ned institusjonene
for mennesker med psykisk utviklingshemning, den sakalte HVPU-reformen. Reformen
innebar at personer med psykisk utviklingshemming skulle flytte fra de store
sentralinstitusjonene og til sine hjemkommuner hvor de skulle integreres i lokalsamfunnet.
Ansvaret ble flyttet fra stat og fylkeskommune til kommunene. Fysisk integrering i naermiljg
og administrativ/organisatorisk integrering som avvikling av seeromsorg og etablering av felles
lovverk medfgrer ikke n@gdvendigvis sosial integrering. Det var ikke bare innenfor
boligtjenesten ansvarsoppgavene ble flyttet over fra stat til kommune. Det har ogsa veert
reformer innenfor spesialundervisning, barnevern, psykiatri, eldreomsorg og omsorg for fysisk
funksjonshemmede, (T@ssebro, udatert).

Rapporten Innfridde mal eller brutte visjoner? (Sgderstrgm og T@ssebro, 2011), oppsummerer
noen av hovedtrendene innen utviklingen og levekarene for utviklingshemmede siden
ansvarsreformen pa 1990- tallet og frem til 2010. Rapporten baserer seg blant annet pa data
fra undersgkelsen «Utviklingshemmedes levekar og tjenester 20 ar etter “reformen”»
(Soderstrom og Tgssebro, 2011), samt tidligere undersgkelser fra 1989, 1994 og 2001.
Hovedtrenden som 2010 undersgkelsen viser kan nar det gjelder kategorien integrering og
inkludering kort oppsummeres som fglger; (I) nar det gjelder bolig er det en tydelig trend i
retning av at flere utviklingshemmede na bor i stgrre og mer sammensatte bofellesskap enn
tidligere. (II) utviklingshemmedes deltakelse i fritidsaktiviteter har pa noen omrader gkt
mellom 2001 og 2010, mens det har vaert stagnasjon pa andre omrader. (lll) familiekontakten
har gkt de siste arene, samtidig som det er en negativ trend nar det gjelder kontakt med
naboer uten utviklingshemming. (IV) andelen utviklingshemmede som ikke har noen
dagaktivitet gker jevnt, og mens arbeidsmarkedsetatens rolle reduseres, dreier flere og flere
kommunale tiltak fra produksjon over mot aktivisering, eller ingenting, (Sgderstrom og
T@ssebro, 2011, s. 7). Problemstillingene i rapporten har ogsa veert mye oppe i media. Ved a
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sette fokus pa en problemstilling som er kjent eller en fgler pa kroppen, kan ogsa gnsket om
forskning pa omradet gke.

Det synes som om en del av vare respondenters erfaring er i samsvar med Tgssebro og
Soderstroms funn nar det gjelder boformer og inkludering pa «det ordinzere»
arbeidsmarkedet. Som vi har sett er integrering/inkludering i arbeidslivet et tema en del av
vare respondenter gnsker mer forskning pa. Et inkluderende arbeidsliv er et overordnet
politisk mal. Samtidig ser en at sysselsettingsgraden blant personer med nedsatt
funksjonsevne er lavere enn blant resten av befolkningen (Kittelsaa m.fl., 2015,). Ifglge
Soderstrom og Tgssebro (2011) har arbeidsmarkedsetatens rolle i integrering av
utviklingshemmede i arbeidslivet gatt ned fra 2001 til 2010. Rapporten «Slik har jeg det i dag.
Rapport om levekar for mennesker med utviklingshemming» (Bufdir, 2012), viser ogsa til en
gkning i tilrettelagt arbeid i skjermet virksomhet, og en klar gkning i VTA (varig tilrettelagt
arbeid) plasser i perioden 2001-2011. Samtidig er overgangen fra VTA til arbeid i ordinzert
arbeidsliv relativ lav (ca. 1-2 %). Andre studier viser ogsa at personer med psykisk
utviklingshemning i stor grad er sysselsatt pa skjermede arbeidsplasser; de fleste jobber i
arbeidsmarkedstiltak eller har aktiviteter pa dagsenter (Olsen, 2006, Kittelsaa m.fl., 2015).

Som vi ser ovenfor har utviklingshemmedes deltakelse i fritidsaktiviteter gkt pa noen omrader
mellom 2001 og 2010, men samtidig stagnert pa andre (S6derstrém og T@ssebro, 2011). | var
undersgkelse blir integrering i fritidsaktiviteter (bade for voksne og barn); fremhevet: «Kultur
og fritidstilbud til utviklingshemmede», «integrering i lag/organisasjoner», «fritidsaktiviteter
for utviklingshemmede og andre funksjonshemminger».

| undersgkelsen jobbet mange av de som svarte innenfor skole- og dagtilbud. En arsak til at
mange gnsket videre forskning pa inkludering/integrering av ulike typer kan veere at dette er
noe som det jobbes med innenfor skoleverket. Inkludering er et grunnleggende prinsipp i
norsk utdanningspolitikk (St.meld. 18 2010-2011). Enhetsskoletankegangen innebzerer at
skolen skal favne om alle og ivareta mangfoldet i elevenes bakgrunn og forutsetninger
(Kunnskapslgftet, 2006). «Det er myndighetenes ansvar a legge til rette for at rettighetene
realiseres for hvert enkelt barn - uavhengig av forutsetninger og evner»
(Kunnskapsdepartementet, St.meld. 18 2010-2011). | Lzereplanverket for Kunnskapslgftet
(LKO6) er inkludering knyttet til sosial og kulturell kompetanse under prinsipper for
oppleering,: «Et tydelig verdigrunnlag og en bred kulturforstaelse er grunnleggende for et
inkluderende sosialt fellesskap og for et laeringsfellesskap der mangfoldet anerkjennes og
respekteres» og til tilpassa opplaering og likeverdige muligheter: «Uavhengig av kjgnn, alder,
sosial, geografisk, kulturell eller spraklig bakgrunn skal alle elever ha like gode muligheter til
utvikle seg gjennom arbeidet med faget i et inkluderende Ilzeringsmiljg»
(Utdanningsdirektoratet, Kunnskapslgftet, Prinsipper for opplaeringen, 2006 s. 4).

@nsket om fokus pa integrering og inkludering kan ha sammenheng med utfordringer med &
omsette overordnede politiske prinsipper til hverdagspraksis; altsa et misforhold mellom
idealer og praksis.
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Tema med fa og mangelfulle svar.

| arbeidet med kategoriseringen av materialet var det omrader der forskningsgruppen undret
seg over fa eller mangelfulle svar, utelatte tema, og yrkesgrupper som ikke svarte pa
undersgkelsen. Dette dreide seg gjerne om tema som medlemmer i forskningsgruppen
forventet det ville komme svar om, og kan som sadan sies 8 ha sammenheng med deltakerne
i forskningsgruppens egen forforstaelse. Noen av tema var det sa fa som viste interesse for, at
det ikke var naturlig 3 opprette en egen kategori. Eksempler: malsetning og forventa resultat,
kommunikasjon, ensomhet, selvbestemmelse, minoritetsbakgrunn og tospraklighet, etikk,
medisinering, BPA, integrering i fritidsaktiviteter, fglelser, seksualitet, makt og tvang, og
foreldrenes opplevelser av tjeneste. Dette er tema som ut fra prosjektgruppas forstaelse er
sentrale i arbeidet med funksjonshemmede, og hvor vi ser at det er forskningsbehov.

Makt og tvang er nedfelt i Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester kap. 9 (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2011) og er sentralt innenfor de tjenestene som yter tjenester for
mennesker med utviklingshemning. Denne loven er ikke gjeldende for andre med
funksjonshemminger, og det at vi fikk fa svar innen dette temaet kan vaere begrunnet i dette.
Samtidig sa ser en at vi har fatt flest svar fra personer ansatt i det kommunale hjelpeapparatet
som yter tjenester til utviklingshemmede. Det blir derfor naturlig a spgrre seg om noen av de
temaene vi oppfatter som manglende kan skyldes at de er sa dagligdagse at en ikke relaterer
dem til et forskningsbehov, eller at oppfatningen er at det allerede er nok forskning pa feltet.

Svarene vi har fatt har stort spenn i hvor presise de er, og dermed hvordan de har blitt forstatt
og tolket av oss f@gr kategorisering. Svarene spenner fra enkeltord til naermest direkte
forskbare problemstillinger. Svar som arbeid; psykisk; fysisk; arbeid; etikk; medisiner;
boligsosialt og grad av tilhgrighet, er alle svar som i seg selv ikke gir retning til
problemstillinger en kan bruke i forskning. Kategoriene vare fanger likevel opp at temaet er
viktig for informanten og er blitt plassert inn i en eller flere av kategoriene.

En del svar er klart mer presise enn eksemplene over og er pa god vei til & vaere direkte
forskbare, for eksempel «Kor hgg del av personar med AS kjem i arbeid, kva er viktige faktorar
for at dei skal lukkast med dette?», «Hvordan gke sannsynligheten for at en funksjonshemmet
ungdom kommer i arbeid etter endt utdanning. Fokus pG fremmende faktorer som en kan
begynne med alt fra barnehagealder.»

Noen henvendte seg til prosjektleder med spgrsmal om deres tjeneste hadde relevans. Nar
disse spgrsmalene trekkes inn her er det fordi det ordinaere tjenestesystemet ogsa skal dekke
tjenester til mennesker med ulike funksjonshemminger. Nar tjenestene ikke har en klar
bevissthet om at de dekker tjenester for alle borgerne i kommunen, sa kan dette tyde pa at
tilbudet fortsatt er segregert pa flere tjenesteomrader. Dette kan ogsa peke mot en form for
ansvarsfraskrivning. Det kan ogsa ligge en forklaring i var begrepsbruk, for eksempel at
habilitering ikke er et tilstrekkelig kjent begrep for de som fikk henvendelsen.
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Forskning i regionen — hvordan er det tilrettelagt for a drive med forskning.

Som beskrevet i innledningen, pahviler det kommuner, helseforetak og hggskoler a
understgtte og drive med forskning. Det gjeldende prosjektet har oppstatt ut fra eget initiativ
i forskningsgruppen. Hvordan ligger det sa til rette for @ drive med forskning som ansatt i
kommuner, helseforetak eller hggskoler?

Roald Lysg (2013) i Trgndelag Forskning og Utvikling har jobbet med kompetansekobling i
offentlig sektor. Han sier i forbindelse med et FoU seminar at det er mye uforlgst i kommunene
fordi de ikke driver nok med forskning og innovasjonsarbeid. Han mener at kommunene bgr
vaere mer innovative i sin utvikling for a fa bedre tjenester. Han har drevet et pilotprosjekt i
Sgr Trgndelag som omhandler kompetansekobling for @ fa mer forskning i kommunene.
Erfaringene fra pilotprosjektet er at det er stort behov for FoU-prosjekter i kommunene, men
at det varierer hvor mye tid, ressurser og kompetanse kommunene har pa a sette i gang slike
prosesser. Mange er sveert presset pa bade tid og penger, og noen ser FoU-prosjekter kun som
en utgiftspost»

Prioriteringsveilederen for habilitering vektlegger at habiliteringstjenesten for voksne(HAVO)
bgr prioritere forskning. Den viser ogsa til at det bgr veere et samarbeid mellom HAVO og
tilgrensede fagomrader som barnehabilitering, nevrologi, psykisk helse og rehabilitering om
forskning og fagutvikling (Helsedirektoratet, 2009). | tillegg star det at en bgr sette fokus pa
ny kunnskap om samhandling med kommunehelsetjenesten vedrgrende behandlingstilbud og
utforming av tjenester i kommunene (Helsedirektoratet, 2009).

Metodekritikk.

Mulige feilkilder i var datainnsamling kan sees med bakgrunn i begrepsbruk, utvalg, utsending,
samt faktorer knyttet til prosessen i forskningsgruppen.

Begrepsforstaelse

Som nevnt over kan bruken av begrepet habilitering i invitasjonen til 3 delta i undersgkelsen
veere en mulig arsak til at enkelte ikke har svart. Med et sa bredt utvalg, kan det tenkes at en
del av de som fikk tilsendt skjemaet, for eksempel i skole, barnehage og deler av
helsetjenesten, ikke har sezerlig erfaring med habiliteringsbegrepet, kobler det til andre
profesjoner og tjenesters ansvarsomrade.

Det er ogsa mulig at var bruk av begrepet funksjonshemming har fgrt til at enkelte har unnlatt

a svare, da enkelte kanskje tenker at de ikke har hovedansvar for personer med
funksjonshemming, men at dette er andre instansers hovedansvar.

31



o

Siden vi ogsa valgte 3@ definere begrepene habilitering og funksjonshemming inne i
svarskjemaet, og ikke i e-postforespgrselen, kan noen ha svart nei til 3 delta allerede fgr de
gikk inn i skjemaet pa grunn av at de ikke assosierer begrepene med sitt arbeidsomrade.

Var bruk av begrepet forskning kan ogsa ha fgrt til noen feilkilder. Enkelte har muligens ikke
svart fordi de kanskje tenker at forskning er noe som ikke angar dem i deres daglige arbeid.
Andre har kanskje svart pa hva de mener er kompetansehevingsbehovet (behov for kurs og
utdanning) og hvilke omrader de mener det er behov for mer kunnskap pa, selv om vi
fremhevet at vi ikke gnsket svar pa det. Det var viktig for oss a fa svar pa forskningsbehov, men
spgrsmalsformuleringen kan hatt noen uintenderte konsekvenser.

Det er mulig at informasjonen om prosjektet ikke var tydelig nok, slik at enkelte ikke forstod
at de var a betrakte som informanter for denne undersgkelsen. Med tydeligere informasjon

og enklere begreper i forespgrselen hadde kanskje flere valgt a svare.

Utvalg og utsending

Det oppstod utfordringer med a finne fram til de riktige personene. Etter som dette er en
eksplorerende undersgkelse gnsket forskningsgruppen a ga bredt ut, og sp@rreskjemaet ble
sendt til ulike instanser som jobber med funksjonshemming og habilitering. For a fa et sa
helhetlig bilde som mulig av forskningsbehovene gnsket vi & na aktgrer pa ulike niva i
tjenestene; bade ansatte i kommunale, fylkeskommunale og statlige tjenester, samt
brukerrepresentanter. Vi @gnsket ogsa a trekke inn politikere i brukerutvalg, men e-
postadresser var ikke lett tilgjengelige (opplysninger om epostadresse var ikke & oppdrive). Vi
har derfor fa svar fra brukerutvalgsrepresentanter/politikere. Vi endte derfor opp med et litt
annet utvalg enn det vi i utgangspunktet gnsket.

En kompliserende faktor i forhold til 8 na frem til alle er at kommunene er organisert pa sa
ulike mater. Det er dermed ikke gitt hvem man bgr sende forespgrsel til. Oversiktene pa
kommunenes hjemmesider er heller ikke alltid like oversiktlige. | purrerunden matte vi ringe
direkte til kommunene for a fa oversikt over lederne i ulike enheter. Vi fikk utfyllende oversikt
fra enkelte kommuner, fra andre litt mindre utfyllende. Forespgrselen ble formidlet videre fra
postmottaket i noen kommuner, fra andre ikke. Dette medfgrte at enkelte fikk mailen flere
ganger og andre ikke fikk den i det hele tatt.

Pa grunn av at alle ansatte trolig ikke har lett tilgang til PC pa arbeidsplassen og ikke har egen
epostadresse, ba vi de som mottok skjemaet om a distribuere det videre til tre ansatte. Etter
som vi gnsket bredde i bakgrunnen til de som svarte, skulle disse fortrinnsvis ha ulikt
utdanningsniva; en ufagleert, en med utdanning pa videregdende skole niva og en med
hggskole-/universitetsutdanning. De som mottok e-posten kunne selv veere en av de som
svarte om de hadde en relevant rolle i arbeid med habilitering og funksjonshemming. Det er
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mulig at vi ikke har nadd deler av ansatte som ikke er s3 tilgjengelige pa epost, sjelden sjekker
epost, eller ikke har egen epostadresse.

En utfordring med elektroniske sp@rreskjema er at de kan ha relativt lav svarprosent. Vi har
ikke utfyllende oversikt over alle enheter i fylket som er involvert i arbeid pa habiliterings-

/funksjonshemmingsfeltet, sa svarprosent er ikke mulig a regne ut.

Forskningsgruppen.

Deltakerne i forskningsgruppen kommer fra ulike instanser med en bredde av erfaringer og
oppfatninger og vi har erfart at den enkeltes forforstaelse av hva det er behov for forskning
pa, har preget deler av arbeidet. Spesielt kom dette til uttrykk i arbeidet med kategorisering
av svarene. | den enkeltes arbeid oppleves noen problemstillinger og tema som mer sentrale
og viktige enn andre. Erfaringer fra arbeidet i habiliteringstjenesten, som ansatte i tjenesten i
kommunen og som ansatt i vernepleierutdanningen har vist seg 8 komme til uttrykk i ulike
forventninger til hva vi ville fa av svar. Dette kan ogsa ha farget vare tolkninger i det vi dermed
synes a finne mangler i forskningsbehov, en overdimensjonering pa enkelte tema osv.
Deltakernes forforstaelse kan ogsa sies a vaere pavirket av "tema i tiden” innenfor de ulike
arbeidsomradene. For eksempel kan den som er opptatt av selvbestemmelse, som ogsa er et
viktig tema i tiden, kunne reagere pa at dette kom lite opp. Det at fa svar omhandlet
selvbestemmelse behgver dermed ikke a bety at tema er uten forskningsinteresse, men at
dette oppleves som selvsagt og at andre tema tvinger seg fram som mer sentrale a utforske.
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OPPSUMMERING

Datamaterialet viser at de tema det er signalisert mest forskningsbehov i forhold til, i stor grad
samsvarer med tema som er aktuelle i tiden; helse, diagnoser og organisering. Viktige helse-
og sosialreformer samsvarer i stor grad med vare funn. Samtidig ser vi at tema som vi i regi av
var stilling ogsa mener er viktige a fa forsket mer pa, er mindre framtredende i materialet, for
eksempel miljgarbeid, kommunikasjon, selvbestemmelse. Spgrsmalet ma veere om det er
forskningsbehovet eller skoleringsbehovet som er mest framtredende i sammenheng med de
sistnevnte. Andre interessante funn i materialet er hvem som ikke har svart pa henvendelsen
og de som ikke helt har sett at personer med funksjonshemming har en selvsagt rolle i de
ordinaere tjenestene. Selv om ordet habilitering kan vaere fremmed for noen, sa er vi redd at
dette ikke er hele forklaringen.

Selv om studien har sine mangler ved at det kom for fa svar som til dels ogsa var for lite
konkrete, sa gir de en mulig retning til videre forskning. Med tanke pa de forskningsomrader
hggskolen er opptatt av og driver med vil funn fra denne studien kunne vare interessante for
flere av forskningsgruppene. Vi ser ogsa for oss at tema som er tatt opp vil kunne gi grunnlag
for forskning pa tvers av forskningsgrupper, som for eksempel funksjonshemming og psykisk
helse, funksjonshemming og aldring, tverrprofesjonalitet i forhold til mennesker med
funksjonshemming. Her er mange ideer i materialet som vi haper kan vekke interesse. Det
viktigste her er imidlertid at dette er forskningsbehov som er signalisert fra praksisfeltet, og
med de fgringer som ligger pa at forskning skal veere praksisneer, vil funnene kunne gi opphav
til viktige og praksisnaere prosjekt, sammen med praksisfeltet.

| arbeidet mener vi a ha avdekket noen av de forskningsbehov som ses som viktige i fylket, og
vi haper dette kan gi opphav til nye forskningsprosjekt. Det er store uutforskede tema, og
brukergrupper som har behov for interesserte og kunnskapssgkende ansatte i kommuner,
helseforetak og hggskoler

Pa grunn av manglende tid ble ikke en kvantitativ tilnserming med analyse i SPSS av del5
kategoriene pa hovedspgrsmalet opp mot bakgrunnsvariablene gjennomfgrt i denne omgang.
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Spdrreskjema Vedlegg 1

Kartlegging av forskningsbehov innen feltet funksjonshemming og habilitering i
Mgre og Romsdal

Samtykke-erklzaering

For a gd videre i undersgkelsen ma du her samtykke i a delta i undersgkelsen. Samtykke-
erklaeringen vil ikke bli knyttet til svarene dine. Alle data vil bli anonymisert.

Det er frivillig & delta i studien. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert
og til a fa korrigert eventuelle feil i de registrerte opplysningene. Du kan pa hvilket som helst
tidspunkt trekke deg uten a matte begrunne dette naermere.

Dersom deltakelse trekkes, kan det kreves at innsamlede opplysninger slettes. Dersom det
pa et senere tidspunkt er gnskelig a trekke samtykket, kontaktes prosjektleder for studien.

1) Jeg samtykker i a delta i spgrreundersgkelsen
. Ja

J Nei

Navnet ditt vil ikke bli koblet med svarene dine.
2) Underskrift pa samtykkeerklaering

3) Sted

4) Fullt navn

5) Opplysninger om deg som svarer pa undersgkelsen (disse opplysningene vil ikke bli
knyttet til svarene dine, men skal gi oss oversikt over hva de som svarer har av utdanning,
stilling og etat/organisasjon osv.)

6) Utdanning: (kun hgyeste utdanningsniva)

J Ufagleert
. Videregaende skole
o Hggskole/Universitet
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7) Stillingstittel: (Skriv navn pa stilling)

8) Har du en lederstilling?

Ja

Nei

9) Tjenesteniva (velg en av 6)

Statlig/Fylkesmann

Fylkeskommune

Kommune

Spesialisthelsetjeneste Nordmgre og Romsdal
Spesialisthelsetjeneste Sunnmegre
Brukerorganisasjoner

Annet

10) Hvis kommune, hvilken

Velg alternativ Nedtrekksliste med alle kommunenavn i Mgre og Romsdal

11) Hvis brukerorganisasjon, hvilken: (Skriv navn pa organisasjon)

12) Skriv navn pa evt. tjeneste her:

13) Arbeidssted

NAV

Barnehage/skole/utdanning

Tiltak funksjonshemmede

Barn- eller voksenhabiliteringstjenesten
PPT/kompetansesenter

Koordinerende enhet
Brukerorganisasjon

Fylkesmann

Helsetjenester
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J Psykiatritjenester

J BUF-etat

) Kultur/fritid
. Politisk verv
J Annet

14) Hvis brukerorganisasjon, navn pa organisasjon:
15) Hvis annet, oppgi hva:

16) Praksis (antall ar med praksis innen feltet funksjonshemming/habilitering)

. Under 1 ar

. 1-3

o 4-6

. 7-9

. Over 10 ars erfaring

Les dette f@r du gar videre:

Formalet med denne spgrreundersgkelsen er som sagt a avdekke behovet for forskning
innenfor feltet funksjonshemning og habilitering. Formalet er ikke a avdekke behov for kurs
og utdanning, men hvilke omrader/temaer det trengs mer kunnskap om. Kunnskap som
forsking kan frambringe.

| var definisjon av funksjonshemming inngar ogsa utviklingshemning. Habilitering defineres i
denne sammenheng som koordinerte og langvarige tjenester for og i samarbeid med
personer med medfpdt eller tidlig ervervede funksjonshemminger av fysisk, kognitiv, psykisk
eller sosial karakter.

17) Hvilke omrader innenfor feltet funksjonshemming og habilitering mener du det er behov
for mer kunnskap om? Skriv opp 3 omrader i nummerert og prioritert rekkefglge.

1.

2.
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18) Vet du om din kommune/organisasjon har deltatt i prosjekt/forskningsprosjekt de siste 5

ar?

. Ja (forskningsprosjekt)
J Ja (annet prosjekt)

J Nei

19) Skriv inn tittel eller tema for forskningsprosjekt
20) Skriv inn tittel eller tema for annet prosjekt

21) Tusen takk for at du tok deg tid til & svare pa spgrsmalene! Dersom du er villig til 3 delta i
oppfelgingsundersgkelsen kan du lese mer om denne og fylle ut opplysninger her

Etter at vi har analysert svarene har vi tenkt a giennomfgre en oppfglgingsundersgkelse med
noen av de som har svart. Dette vil enten blii form av en gruppesamtale/-intervju, eller en
rundebordskonferanse. Hensikten er a fa utfyllende informasjon og diskutere funn og
forskningsbehov.

Dersom du er villig til 3 delta i oppfglgingsundersgkelsen krysser du av for at du samtykker til
dette, og fyller inn kontaktopplysninger.

Disse kontaktopplysningene vil ikke bli knyttet til svarene dine, de er kun ngdvendige for at
vi kan ta kontakt med deg og invitere deg til oppfglgingsundersgkelsen. Informasjonen som
kommer fram i oppfglgingsundersgkelsen vil bli anonymisert.

22) Jeg samtykker til & veere med pa oppfalgingsundersgkelsen
J Ja

. Nei

Dersom du svarer JA:

23) Kontaktinformasjon: Navn

24) Kontaktinformasjon: Telefonnummer

25) Kontaktinformasjon: E-postadresse

TAKK FOR HJELPEN!
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FUNN KATEGORISERT vedlegg 2
Kategori (antall totalt Underkategorier Antall
kategorien) underk.
1.Helse — 55 svar Fysisk aktivitet 13

Kost/erneaering 10
Sykdom/skade 11
Seksualitet 7
Medisinering 2
Habilitering og helseoppfalging 5
Annet 7
2. Psykisk helse — 67 svar Spesifikke psykiske lidelser evt. i kombinasjon med annen | 28
diagnose
Psykisk helse, rettigheter, utredning og tiltak
11
Psykisk helse og utviklingshemming
21
Annet om psykisk helse
7
3.Diagnose - 48 svar Autismespekterdiagnoser 15
Andre diagnoser 9
Nevrologiske lidelser 5
Kunnskap om diagnoser 8
Annet 11
4.0rganisering av tjenester — 52 Samarbeid, koordinering og tverrprofesjonalitet 27
svar
Organisering 22
BPA 4
5. Inkludering/ integrering — 53 Integrering og inkludering generelt 18
svar
Integrering og inkludering av barn og unge; integrering og | 11
inkludering i fritidsaktiviteter
11

Integrering og inkludering i arbeidsliv/ dagaktivitet
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13

6. Tiltak/metode/prosedyre — 56
svar

Metode/tiltak /prosedyre inkl. kartlegging og malsetting

Effekt av tiltak 18
Overganger/vedlikehold/relevans 13
Spesifikke omrader/ sammensatte tema 13
12
7. Dagaktivitet — 33 svar Barnehage og skole 24
Dagaktivitet og arbeid 9
8. A leve med funksjonshemming A leve med funksjonshemming 8
— 14 svar
Folelser 6
9. Nettverk — 27 svar For spredte svar til a lage underkategorier 27
10. Utfordrende atferd — 22 svar Utfordrende atferd 19
Tvang/makt vold/ konflikt 3
11. Jus — 16 svar Bruk av tvang og makt 15
Helse og omsorgstjenesteloven kapittel 9 1
12. Aldring/ demens - 19 For fa og generelle svar til 3 lage underkategorier 19
13. Brukermedvirkning — 8 svar For fa svar til a lage underkategorier 8
14. Hjelpemiddel — 11 svar For fa svar til a lage underkategorier 11
15. Restkategori - 8 Ikke hensiktsmessig med underkategorier 8
Totalt - overlapp pga. flerdelte enkeltsvar 489
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