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Sammendrag

| denne masteroppgaven har jeg forsgkt & undersgke (a) hva slags faktorer som kan ha
betydning for om mennesker med Downs syndrom kan delta i det ordinzere arbeidslivet, og
(b) hva det betyr & ha en ordinzr jobb for denne gruppa. I tillegg har jeg undersgkt (c) hvilke
utfordringer mennesker med Downs syndrom magter i overgangen fra videregaende skole og

arbeidslivet.

For & pa best mulig mate belyse problemstillingen har jeg gjennomfart atte kvalitative
intervjuer (i praksis flere informanter), samt e-post-intervjuer. Utvalget bestar av tre
arbeidstagere med Downs syndrom, to arbeidsgivere som har ansatte med Downs syndrom,
Omsorgstjenesten for funksjonshemmede, en radgiver og en avdelingsleder (for

hverdagslivstrening) i videregaende skole og to Nav-kontorer (e-post-interviju).

Jeg har drgftet funnene mine i lys av teorier som omhandler arbeidets funksjoner,
identitetskonstruksjon, samt integrering og mangfold. I tillegg har jeg brukt Sens
kapabilitetstilneerming og den sosiale modellen som et verktgy for a fa et mer overordnet og

generelt perspektiv pd samfunnets utforming med tanke pa funksjons- og utviklingshemmede.

Mine funn tyder pa at utfordringene unge mennesker med Downs syndrom magter i
overgangen fra videregdende skole til arbeidslivet, er preget av leerere og radgiveres
kontaktnettverk nar det kommer til tilgjengelige praksisplasser, samt for liten grad av
samarbeid med Nav. Lerere, foreldre og personlige kontakter spiller en stor rolle med tanke
pa hva slags praksis og jobb de far prave seg i. Samarbeidet med Nav kan ogsa framsta som

noe rotete, og preget av manglende ansvarsfordeling.

Nar det gjelder hva slags faktorer som kan ha betydning for om mennesker med Downs
syndrom kan delta i det ordinzre arbeidslivet, handler dette mye om hvor de hadde praksis pa
videregaende skole i tillegg til deres kontaktnettverk. For mine informanter har ikke Nav spilt
en nevneverdig stor rolle, utover saksbehandling av gkonomiske ytelser. Mange bedrifter har
hayst sannsynlig tilgjengelige arbeidsoppgaver, men manglende kunnskap om eventuelle
problemer eller kostnader skaper en barriere.

Arbeidet ser ut til & veere av stor betydning for mine informanter med Downs syndrom, selv

om de ikke alle er like opptatt av om jobben er ordinar eller skjermet.
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1 Introduksjon

| Norges Grunnlov heter det at:

«Det paaligger Statens Myndigheder at leegge Forholdene til Rette for at ethvert
arbeidsdygtigt Menneske kan skaffe sig Udkomme ved sit Arbeide.

Nermere Bestemmelser om Ansattes Medbestemmelsesret paa deres Arbeidsplads, fastseettes

ved Lov.» (Grunnloven, § 110)

Markussen og Eskeland mener at denne formuleringen er av normativ karakter, at den er
rettledende eller bar leses som en gylden regel (Markussen & Eskeland, 1992). Allikevel tar
jeg det for gitt at den ogsa inkluderer mennesker med Downs syndrom. | min masteroppgave
gnsker jeg a utforske hva slags forhold mennesker med Downs syndrom mgter nar de gnsker a
delta det ordinere arbeidslivet, samt hvilke utfordringer unge mennesker med Downs

syndrom magter i overgangen fra videregaende skole til arbeidslivet.

For funksjons- og utviklingshemmede er utdanning enda viktigere enn for befolkningen
generelt med tanke pa sannsynligheten for 2 komme ut i jobb (Gjertsen & Olsen, 2013;
Lillests & Sandvin, 2012). Overgangen fra videregaende skole til arbeidsliv kan veere en
utfordrende fase for unge mennesker med utviklingshemminger, og samarbeidet med sentrale
instanser, som for eksempel Nav, kan vaere mangelfullt. Uklar ansvarsfordelingen mellom
skolen og andre parter kan by pa problemer (Anvik, 2006). For unge mennesker med
utviklingshemminger, som Downs syndrom, er det viktig med et trygt system som
koordinerer overgangsfasen fra skolehverdag til jobbhverdag (ibid). Med mal om a styrke
mulighetene for & lykkes i arbeidslivet, blir ofte elever med funksjons- og
utviklingshemminger introdusert for arbeidslivet via praksistrening i videregaende skole
(Gjertsen & Olsen, 2013). Samarbeidet med det lokale naringslivet er da av avgjerende
karakter, men samtidig preget av utfordringer. Det blir et sarbart samarbeid fordi

praksisplasstilbudene i mange tilfeller avhenger av skolens kontaktnettverk (ibid).

| Norge blir arbeidsdeltagelse sett pa som normen - det er en viktig del av det normale
livslgpet & veere i arbeid (Reinertsen, 2013), og arbeid er i aller hgyeste grad en
identitetsmarker (NOU, 2012:6). Dette gjenspeiles blant annet i Stortingsmelding 40 (2002-



2003), hvor det star at mennesker med utviklingshemming skal kunne benytte sine evner fullt
ut, og at de skal kunne leve et liv sa neart det normale som mulig (St. meld nr. 40., 2002-03).
Arbeidstilgang er ikke bare viktig for materielle levevilkar, men ogsa den viktigste arenaen
for samfunnsdeltagelse (Hagen, 2010). Derfor er det alvorlig at kun 45 prosent av mennesker
med nedsatt funksjonsevne er i arbeid, sammenlignet med 77 prosent av befolkningen
forgvrig (Sevik, Lysberg, & Landrg, 2012).

Sandvin og Lillestg (2012) refererer til Esping Andersen (1990), og beskriver de
skandinaviske velferdsstatene som sosialdemokratiske regimer, karakterisert av bade
universalisme og viktigheten av likhet og solidaritet. Dette inkluderer i aller hgyeste grad
Norge. Vi har veert vitne til en gradvis inkludering av utviklingshemmede og
funksjonshemmede pa mange samfunnsarenaer de siste tiarene - men med ett unntak:
arbeidsmarkedet (Sandvin & Lillestg, 2012).

Det ma ikke ngdvendigvis veere sann - det finnes mange eksempler pa funksjonshemmede i
«vanlige» jobber rundt omkring i Europa. | hjertet av Hamburg ligger for eksempel et hotell
hvor alle de ansatte har en funksjonshemming. | Spania kan en gjere bruk av gartnertjenester
utfgrt av funksjonshemmede, og i Norge har kjeder som Rema 1000, Meny og McDonalds
flere pliktoppfyllende ansatte med Downs syndrom. Det er ikke bestemte jobber og oppgaver
som hindrer deltagelse i arbeidslivet, det er hvordan arbeidslivet organiseres som gjar en
forskjell, hevder Terje Olsen (2006). Arbeidskapasiteten bar brukes! Eksempler fra Norge og
utlandet viser at utviklingshemmede kan fungere godt pa en helt vanlig arbeidsplass, dog med
visse tilpasninger (Olsen, 2006).

De aller fleste mennesker har et behov for & vere til nytte, og et behov for a vaere en del av et
sosialt fellesskap. Det inkluderende arbeidsliv har vert et viktig politisk mal i velferds-Norge
i flere tiar, men, selv etter gkt fokus pa feltet er funksjonshemmedes adgang til arbeidslivet
fortsatt ikke tilfredsstillende. Flere forskere med interesse for funksjonshemmedes levekar,
deriblant Grue (2006) etterlyser mer politikk for a senke barrierene funksjonshemmede mater
pa arbeidsmarkedet . Inntektsgivende arbeid gir ikke bare gkonomisk frihet, men ogsa
autonomi. Det & ha en jobb og veere en aktiv samfunnsborger er den viktigste kilden til
godefordeling i samfunnet (St. meld. nr. 35., 1994-95). Det a ha en tittel, en jobbstatus, kan
for mange veaere avgjarende for identitet og selvbilde, i tillegg til at en via arbeidsmarkedet far
tilgang pa flere velferdsgoder (Olsen, 2006).



Om vi her til lands gar mot et hardere arbeidsliv med hgyere produktivitets- og
utdanningskrav har veert diskutert de seinere arene. Politikken rundt andelen som star utenfor
arbeidslivet har i den anledning veert oppe til debatt - uten at noen forklaring pa situasjonen
har blitt identifisert, ifelge NOU-rapporten om arbeidsrettede tiltak (2012). Det diskusjonen
derimot har ledet til, er mer oppmerksombhet rettet mot hvordan arbeidslivet fungerer og hva
slags krav som stilles. Norge skarer hgyt nar en maler produktivitet per arbeidstime
sammenlignet med de andre OECD-landene. Disse kravene kan bade gjere det vanskelig for
funksjons- og utviklingshemmede & entre arbeidsmarkedet og beholde arbeidet (NOU,
2012:6).

Konfrontasjonen mellom idealer og realiteter har flere ganger fort til politisk handling,
eksemplifisert bade ved at var forstaelse har beveget seg bort fra den medisinske modellen?,
samt ved gjennomfaringen av HVPU-reformen - hvor ideen var bedre levekar, integrering og
normalisering for funksjonshemmede. Ogsa arbeidsrettede tiltak er et resultat av tydelige gap
mellom realiteter og normaliseringsideologi om utviklingshemmedes rett til et anstendig liv
(NOU, 2001:22).

Den medisinske modellen kan, ifglge Goering (2010), ha skadelig virkning i den forstand at
den identifiserer individet som et problem som ma fikses eller settes til side. Dette kan
pavirke selvfglelsen til individet, og dets egen forstaelse av framtidige muligheter i det sosiale
liv og pa arbeidsmarkedet (Goering, 2010). Indirekte kan dette ogsa bergre andre
funksjonshemmede, fordi det pavirker hvordan en inkluderer hele gruppa. Det krever dpenhet,
mener Goering (2010), & se hvordan institusjonell og folkelig praksis kan reorientere
holdninger i begge retninger, om det er samfunnet eller individet som er problemet, og
hvordan en forstar hva som er verdifullt (Nussbaum, 2009).

Kanskje er det ytterligere konfrontasjon som skal til for a bedre mennesker med Downs
syndrom sine muligheter i det ordinaere arbeidsliv? Pa den maten blir det kanskje ogsa lettere
a bekjempe samfunnets utstatingsmekanismer; bade medlidenhet, unngaelse og forakt, og sist,
men ikke minst: usikkerhet. Dette er forhold som har resultert i at mennesker med utviklings-
og funksjonshemminger, deriblant mennesker med Downs syndrom, ikke har hatt tilgang pa

de samme godene som befolkningen for gvrig (St.meld.nr. 23., 1977-78).

' Vi skiller mellom et biologisk-medisinsk standpunkt, hvor utviklings- og funksjonshemming tolkes som et
individuelt problem, og den sosiale modellen (som innebzrer en starre forstaelse av samfunnsutformingen, som
igjen avgjgr om en person faler seg funksjonshemmet) (se kap. 4.1).
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Jeg vil utdype forskjellige mater a forsta utviklings- og funksjonshemminger, integrering pa
arbeidsplassen og arbeidets betydning grundigere under kapittel 4, «Teoretisk rammeverk».
Videre vil jeg gi en starre beskrivelse av den politiske konteksten mine problemstillinger

befinner seg i under kapittel 2, «Bakgrunn og politisk kontekst».

1.1 Tema og Problemstillinger

Mennesker med Downs syndrom blir i dag sett pa som selvstendige individer. I alle fall i
teorien (Loftergd, 1989a). De skal, som alle andre, behandles som individer med forskjellige
forutsetninger. Gruppa «Downs syndrom» bestar av veldig forskjellige mennesker, akkurat
som befolkningen forgvrig. Allikevel er det slik at de i dag ikke behandles etter egne evner
eller hva de er i stand til; de behandles etter det faktum at de har ett ekstra kromosom. | denne
masteroppgaven gnsker jeg & undersgke én av mange faktorer som bidrar til at et menneske

har samme egenverdi «som alle andre»: det & ha en vanlig jobb.

Problemstillingene jeg vil forsgke a finne svar pa i denne studien er som falger:

(a) Hva slags faktorer kan ha betydning for om personer med Downs syndrom kan delta i
det ordinaere arbeidslivet?

(b) Hva betyr det & vaere i «vanlig» arbeid for mennesker med Downs syndrom?

(c) Hvilke utfordringer mgter mennesker med Downs syndrom i overgangen mellom

videregaende skole og arbeidslivet?

1.1.2 Personlig begrunnelse for valg av tema

Under hele arbeidet fikk jeg stadig sparsmal om hva som ligger bak mitt tema og
problemstillingene mine; et egentlig ganske vanskelig spersmal. Oppgaveprosessen startet
lenge for jeg hadde et tema klart for meg, nettopp fordi den farste «darstokken, eller det
farste steget i arbeidet med studien, startet med a finne et interessant tema, og det lenge for
jeg begynte a skrive og samle data. Ikke bare var det viktig a finne et tema jeg selv var
nysgjerrig pa, men jeg ville forske pa noe som ogsa andre kunne vere interessert i a fa mer

kunnskap om. Etter mye research, utallige google-sgk og endelgse samtaler med venner og



medstudenter, falt valget pa funksjonshemmede og deres velferd i arbeidslivet; et tema som
ogsa er i trad med emnene i mastergraden min. Jeg kontaktet Norsk Nettverk for Downs
Syndrom (NNDS), som gnsket forskning pa mennesker med Downs syndroms muligheter i

det ordinare arbeidslivet.

1.2 Oppgavens hensikt

Jeg gnsker a kartlegge hva slags holdninger, muligheter og barrierer mennesker med Downs
syndrom mgter nar de gnsker ordinart arbeid, hvordan veien dit eventuelt blir lagt i
videregaende opplering og hva som skal til for at de til slutt lykkes i det ordinere
arbeidslivet. Undersgkelser som denne kan gi et bilde av “rikets tilstand” med tanke pa
gjeldende politiske malsettinger pa feltet, samt hvilke faktorer som avgjegr hvilke muligheter

mennesker med Downs syndrom har pa det ordinare arbeidsmarkedet.

Dette er forskning som Lars Erik Brustad, daglig leder i NNDS, har uttrykt at organisasjonen
gnsker mer kunnskap om. | dag foreligger det mye forskning om mennesker med
funksjonshemminger i arbeidslivet, men akkurat dette feltet som kun omhandler arbeidstagere
med Downs syndrom, framstar som relativt uplgyd mark. Det gjer det desto mer spennende &

utforske - og ikke minst viktig.

1.3 Oppgavens form og struktur

| det innledende kapittelet vil jeg introdusere tema og problemstillinger, samt avklare
oppgavens begrensninger og hvor den befinner seg i «forskningslandskapet». Her gjar jeg

rede for hvordan jeg har valgt a bygge opp oppgaven.

| kapittel 2, «<Bakgrunn og politisk kontekst», gnsker jeg a gjare rede for den politiske
konteksten og dagens situasjon, som til sammen utgjer et bakteppe for studien. Jeg vil ogsa
referere til noe relevant forskning som kan bidra til & gi et mer komplett bilde av bakteppet og
den politiske situasjonen for funksjonshemmede arbeidssgkere. Videre har jeg valgt a trekke

inn foreliggende forskning i min egen empiri og analysen av denne (Kap. 5).



| kapittel 4, «Teoretisk Rammeverk», vil jeg presentere sentrale teorier jeg har valgt a bruke
ved analyse av empirien jeg samlet inn i intervjuene mine. Dette er teorier som handler om
arbeidets funksjoner og viktigheten av arbeid, samt teorier som handler om en starre
forstaelse av funksjonshemming, hvor utformingen av samfunnet ogsa bestemmer om en

person er funksjonshemmet, slik at funksjonshemmingen ikke bare er et individuelt problem.

| kapittel 3, «<Metode», vil jeg gjere rede for og begrunne valg av metode og datainnsamling.
Her vil jeg ogsa presentere utvalget for studien og dets begrensninger, samt etiske hensyn og

datainnsamlingsprosessen.

| det 5. kapittelet, «<Empiri og analyse», presenterer jeg mine egne data i form av sitater og
informasjon fra intervjuer og observasjon. Her vil jeg ogsa bruke relevant forskning for
sammenligning og underbygning av egne funn. Jeg vil ogsa trekke inn sentrale momenter fra
det teoretiske rammeverket, slik at jeg kan bruke teorien som verktgy ved analyse av dataene.
Etter hvert delkapittel fglger en liten oppsummering som gjar rede for empiriens funn knyttet
til problemstillingene. Avslutningsvis i dette kapittelet drgfter jeg mine funn i lys av det

teoretiske rammeverket.

Det 6. kapittelet i studien, «Etter evne, ikke etter diagnose», bestar av en oppsummering og
viser hva jeg har funnet i min sgken etter mer kunnskap om de faktorer som kan ha betydning
for at personer med Downs syndrom kan delta i det ordinare arbeidslivet, arbeidets betydning

og utfordringene den store overgangen mellom videregaende skole og arbeidslivet byr pa.

Det siste kapittelet (kap. 7) bestar av en komplett litteraturliste. Deretter fglger vedlegg. Jeg
har valgt a legge ved informasjonsskrivet og intervjuguiden til hovedinformantene (skrivene

til resten av utvalget er basert pa samme mal).

1.4 Oppgavens begrensninger

Denne studien omhandler mennesker med Downs syndrom og deres muligheter pa
arbeidsmarkedet. Jeg vil presentere relevant politikk og forskning om funksjonshemmede

generelt, men fokusere pa det som ogsa gjelder gruppa med Downs syndrom spesielt.



Jeg gnsker kun & undersgke mennesker med Downs syndroms muligheter i ordinere bedrifter,
ikke i1 skjermede tiltak. | denne oppgaven bruker jeg Nasjonalt kompetansemiljg om
utviklingshemming (NAKU) sin definisjon av ordinert arbeid:

«Med "ordingrt arbeid" menes her at en person utgver et yrke eller oppgaver som ansatt eller
deltar i arbeidsoppgaver ved en vanlig bedrift eller offentlig virksomhet, og der arbeidsplassen

ikke er opprettet spesielt for a sysselsette funksjonshemmede.» (NAKU, 2010)

Jeg har ikke satt normale lgnnsbetingelser som et kriterium for a kunne kalle noe en «vanlig

jobb», fordi det er svart fa utviklingshemmede som ikke har ufaretrygd i bunn (Olsen, 2006).

1.5 Downs syndrom: mulighetenes syndrom

| arbeidet med studien har det veert viktig & huske pa at gruppa som bestar av mennesker med
Downs syndrom ikke er en homogen gruppe. Alle mennesker utvikler seg forskjellig; noen
leerer raskt, andre behgver mer tid. Individer med Downs syndrom er intet unntak, og heller
ingen barn med Downs syndrom er like (Loftergd, 1989a) - til tross for alle stereotypiene som
finnes. | dag vet vi at barn med Downs syndrom er kapable til s uendelig mye mer enn hva
man tidligere antok, men de trenger mer stgtte og oppfelging enn andre barn (Loftergd,
1989c). For bare fa tiar siden ble disse «kortvokste barna med skjeve gyne» (s. 25) stuet bort
pa institusjoner - de ble oppfattet som en ensartet gruppe med mangel pa egne identiteter. |
dag skal det veere annerledes; i dag vokser de opp i egne hjem som alle andre og de skal

behandles som et selvstendig individ. Men et individ med Downs syndrom (ibid).

Utviklingsforskjellen for barn med Downs syndrom gker med alderen. Og selv om mange
fagfolk i dag mener det ikke er fruktbart & bruke 1Q-tester som en indikator pa deres
intelligens, fordi lzere- og tilpasningsevner pavirkes av mange usikkerhetsfaktorer, er alle
mennesker med Downs syndrom psykisk utviklingshemmet i varierende grad (lett — moderat
—alvorlig — dyp psykisk utviklingshemming) (Loftergd, 1989c). Tidligere var tanker om
denne gruppa preget av negative forventinger, men nyere undersgkelser viser at brorparten er
moderat til lett psykisk utviklingshemmet, i tillegg til at det finnes sakalte «grensetilfeller»
som oppfattes som godtfungerende i hverdagen. Fa blir karakterisert som dypt

utviklingshemmet (ibid).



Ifalge Loftergd (1989b), har mange mennesker med Downs syndrom tilleggshandikap, men
antallet av slike handikap har ikke ngdvendigvis utslagskraft pa funksjonsnivaet. Eksempler
pa tilleggsdiagnosene kan veere synsproblemer, hjertefeil, darlig harsel eller lavt stoffskifte
(Loftergd, 1989b).

Ifalge Einang (2012), er i dag mennesker med Downs syndrom mye mer synlige i samfunnet,
bade i skolen, barnehager, i filmer og som bade foredragsholdere og forfattere. Hun beskriver

ulikheten deres som faglgende:

«Mennesker med Downs syndrom er forskjellige og er fadt med ulike forutsetninger og
muligheter. Ikke alle kommer like langt i sin utvikling, men det er viktig a understreke at det
finnes mange muligheter og mye kunnskap om hvordan barn med Downs syndrom kan laere

og utvikle seg.» (Eiang, 2012)

Med andre ord er det meget stor variasjon med hensyn til evner og ferdigheter i denne gruppa.
Det er vanskelig og bastant si at alle mennesker med Downs syndrom er like arbeidsfare.
Mine tre hovedinformanter, alle med Downs syndrom, er tre veldig forskjellige individer med
veldig forskjellige evner. En av dem har veldig darlig taleevne, en annen av informantene kan
formidle alt han har pa hjertet pa en god og forstaelig mate, og den tredje er noe mer forsiktig,
men det er helt uproblematisk & forsta henne. De store individuelle forskjellene ma jeg ha

bakhodet under hele forskningsprosessen.

For jeg presenterer selve studien, valg av metode, teorier og analyse av empirien, vil det veere
hensiktsmessig a gjere rede for hvordan situasjonen for utviklings- og funksjonshemmede er i
dag; hvilke forhold denne gruppa ma forholde seg til i mgte med det ordinare arbeidslivet,
samt i overgangen mellom videregaende skole og arbeidsmarkedet. Jeg vil ogsa presentere
relevante politiske malsettinger pa feltet. Disse momentene vil til sammen danne et bilde av

det feltet jeg foretar min forskning i, altsa et «bakteppe» for studien.



2 Bakgrunn og politisk kontekst

2.1 Bakteppe og politisk kontekst

Her falger en presentasjon av den politikken som anses som relevant for mennesker med
Downs syndrom. | forskning og politikk er mennesker med Downs syndrom inkludert i
gruppa «funksjonshemmede». Mye av denne forskningen handler om denne gruppa generelt,
og ikke ngdvendigvis Downs syndrom spesielt. Dermed ma jeg klarlegge hele feltet om
forskning og politikk rundt utviklings- og funksjonshemmede og kontinuerlig vurdere om det

har relevans for gruppa som bestar av mennesker med Downs syndrom.

Dette bakteppet vil danne en kontekst jeg kan foreta min forskning i, bade med tanke pa
hvordan landskapet i dag ser ut for alle utviklings- og funksjonshemmede - og for mennesker

med Downs syndrom.

2.1.1 Politikk og funksjonshemming

For regjeringa i Norge er lik rett til arbeid for alle et viktig mal. Personer med nedsatt
funksjonsevne skal ha samme muligheter til deltagelse og personlig utvikling som
funksjonsfriske (Sgvik et al., 2012), noe som selvfglgelig ogsa gjelder mennesker med Downs

syndrom.

Uten et egentlig framtredende fokus, har tiltak for mennesker med nedsatt funksjonsevne veert
en del av landets generelle velferdspolitikk i flere tidr, men den faktiske politikken pa feltet
ble farst ordentlig synlig i 1960-arene (NOU, 2001:22). Frostad og Ravneberg omtaler dette
som en viktig mentalitetsendring i det norske samfunnet, og man fikk et brudd med

segregeringstankegangen (Frostad & Ravneberg, 1991).2

Allerede i 1964 brgt Skau-utvalget med menneskesynet som la vekt pa ulikhet, da de hevdet
at det ikke er et skarpt skille mellom de med handikap og andre - selv om det skulle ta flere ar
far denne tanken ble satt ut i praksis (NOU, 2001:22). Siden 70-tallet har det politiske malet
rundt funksjonshemmingsforskning i Norge veert «likhet og deltagelse»; et budskap som ble
forsterket da FN i 1981 markerte «International Year of Disabled Persons» med mottoet «Full
deltaking og likestilling» (Tassebro, 2013, s. 71).

’NAr enkelt grupper skilles fra hverandre i samfunnet kalles det segregering, det motsatte er integrering
(SNL, 2007)



| NOU-rapporten «Rom for alle» refereres det til St.meld. nr. 88 (1966-67), hvor det heter at:

«Et viktig prinsipp i den nye tankegangen er normalisering. Dette vil si at en ikke skal trekke
ungdvendige skillelinjer mellom funksjonshemmede og andre nar det gjelder medisinsk og

sosial behandling, oppdragelse, utdanning, sysselsetting og velferd.» (NOU, 2011:15, s. 33)

Etter hvert som segregeringstanken ble byttet ut med en sterk tro pa integrasjon, skulle ogsa
diskriminerende serordninger fjernes (St. meld nr. 88., 1966-67). Idéen om organisatorisk og
sosial integrasjon, som ble utformet pa 70-tallet, innebzrer at en ikke skal legge tiltak og
tjenester i spesialinstitusjoner; de skal forankres i individets lokalmiljg. Spesielle ordninger
og tiltak matte dermed integreres i det generelle samfunnsapparatet - ogsa kjent som
sektoransvarsprinsippet (NOU, 2001:22).

Statens rad for funksjonshemmede er et radgivende organ for offentlige institusjoner og
instanser, og gir gjennomfaringsrad nér politikk for funksjonshemmede utformes.® Radet
innehar dermed en uerstattelig og viktig rolle. Det er aktivt bade i FN, EU og Europaradet,
samt i samarbeid med Miljgverndepartementet. Dette har blant annet resultert i at politikere
ma ta mer hensyn til mennesker med funksjonshemminger ved planlegging i kommuner og
fylkeskommuner (NOU, 2001:22).

Pa 1980-tallet mgtte institusjonsomsorgen sterk kritikk, og bade pargrende og fagmiljgene
mente at behandlingen av funksjonshemmede ikke lignet idealer om anstendige levekar.
Dermed vedtok Stortinget en reform for funksjonshemmede pa slutten av samme tiar, hvor
hovedmalet var  avvikle alle institusjoner innen Helsevernet for Psykisk Utviklingshemmede
(HVPU) og forbedre integrering og normalisering, samt sikre funksjonshemmede bedre
levestandard. Funksjonshemmede skulle flytte fra institusjoner og til egne boliger og ansvaret
ble flyttet fra fylkeskommune til kommune. Et annen viktig utfall var at Norsk forbund for
psykisk utviklingshemmede (NFPU/NFU) og andre organisasjoner skulle veere representert i
arbeidet med reformen. Evalueringer viste seinere at reformen resulterte i positiv utvikling
hva gjelder funksjonshemmedes levekar, men pa andre omrader, deriblant sysselsetting og
sosial kontakt, ble det funnet lite endring (NOU, 2001:22).

Ogsa maten a tolke og tilnaerme seg utviklings- og funksjonshemminger pa har gjennomgatt
endringer: | Stortingsmelding nr. 23 (1977/78) vises et tydelig vendepunkt i politikk og
forskning pa feltet, da forstaelsen av funksjonshemminger gar vekk fra den sakalte medisinske

* Statens rad for funksjonshemmede ble opprettet etter forslag i St. meld nr. 88 (1966-67), og omorganisert pa
70-tallet da det ble bestemt at tre medlemmer skulle oppnevnes av FFO (NOU, 2001:22).
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modellen, hvor vi forstar funksjonshemming som et individuelt problem, og mot den sosiale
modellen som peker pa interaksjonen mellom individet med nedsatt funksjonsevne og
menneskeskapte barrierer i samfunnet (St. meld nr 23, 1977/78). Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO) definerte i 1989 funksjonshemming som en konflikt mellom
forutsetningene til individet og miljgets funksjonskrav pa omrader som er viktige for a
opprettholde sosial tilvaerelse og selvstendighet (NOU, 2001:22). Med andre ord har vi
beveget oss mot en mer omfattende forstaelse hvor samfunnets utfordringer ogsa pavirker i
hvilken grad et individ feler seg funksjonshemmet (Lavgren, 2009). | Stortingsmelding 40
(2002/03) hevdes det allikevel at mange opplever funksjonshemmelser pa grunn av de
lgsningene som velges; gapet mellom ideelle mal og virkelighet er fortsatt stort for

funksjonshemmede.

Ifelge Tassebro (2012) har Norge en spesiell utfordring nar det kommer til arbeidsledigheten
blant funksjonshemmede. Dette erkjennes ogsa i Stortingsmelding nr. 9 (St. meld nr. 9., 2006-
07). Som poengtert i Stortingsmelding 40 (2002/03) gir arbeid tilhgrighet, og det sosiale
miljget en omgis av er viktig. Men flere funksjonshemmede ser fortsatt pa manglende sosiale
nettverk som en utfordring, selv etter flere tiar med integreringspolitikk. Det er fortsatt et
viktig politisk mal & sarge for at funksjons- og utviklingshemmede med forutsetninger for det,
far mulighet til & ta del og veere aktive i det ordinzre arbeidsliv - for a fa et bedre nettverk og
for & utnytte evnene sine (Dybvik, 2005). Det foreligger altsa fortsatt en del yrkesmessige
barrierer med tanke pa nedsatt funksjonsevne og arbeidsmuligheter (Reinertsen, 2012) - 48 ar

etter Skau-utvalgets banebrytende utsagn.

2.1.2 Funksjons- og utviklingshemmede pa arbeidsmarkedet

Tross alle lgftene nevnt over, ligger sysselsettingsprosenten for befolkningen generelt pa
rundt 74. Under 43 prosent av funksjonshemmede (her definert som fysiske/psykiske
helseproblemer av varig karakter) oppga a veere i inntektsgivende arbeid i 2013, ifglge en
tilleggsundersgkelse til arbeidskraftundersgkelsen (AKU) utfart av Statistisk sentralbyra (Bg
& Haland, 2013). Altsa har under halvparten av denne gruppa en jobb med Ignn. Dette er vist
i tabell 2.1. Omtrent 17 prosent av befolkningen mellom 15 og 66 ar oppgir a ha en
funksjonshemming (ibid). Undersgkelsen har blitt gjort arlig siden 2002 for & kartlegge
sysselsettingsituasjonen for funksjonshemmede i Norge, og hvordan den utvikler seg over tid
(Bg & Haland, 2013).
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Tabell 2.1: Personer i alt og personer med funksjonshemming, etter kjgnn,
funksjonshemming, arbeidsstyrkestatus i 2010 og 2013 (15-66 ar)

2012 2013

Personer (%) Personer (%)

Personer i alt:
sysselsatte 74,6 74,2
arbeidsledige 3,1 2,8
Personer med
funksjonshemming:
sysselsatte 43,6 42,7
Arbeidsledige 3,5 3,0
Kilde: Tabell tilpasset fra Bg og Haland,
SSB (2013)

Som vist i figur 2.1 under, ligger prosenten for sysselsetting blant mennesker med
funksjonshemminger stabilt rundt 40-50 prosent, mens prosentandelen for befolkningen

generelt ligger stabilt mellom 75-80 prosent.
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Fig. 2.1: Andel sysselsatte, personer med nedsatt funksjonsevne og
personer i alt 2003-2008.

Fra 2002 til 2013 har arbeidsledigheten for befolkningen totalt gkt med 2 prosent, mens for
funksjonshemmede har den gkt med omtrent 3 prosent, ifalge Bg og Haland (2013). Samtidig
utrykte 27 prosent av de arbeidsledige med funksjonshemminger et gnske om arbeid (Bg &
Haland, 2013). Anvik (2006) hevder at funksjonshemmede er i en marginal posisjon pa
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arbeidsplassen, at det er mer problematisk for denne gruppa & komme inn pa arbeidsmarkedet
og at de har hayere risiko for a bli utstatt. I tillegg har mennesker med nedsatt funksjonsevne i
snitt lavere utdanningsniva enn befolkningen generelt, og da ogsa lavere inntekt. Overgangen
mellom skole og arbeidsliv kan ofte veere preget av varierende og temporare forhold med
ventefaser, midlertidighet og uforutsigbarhet. Det kan forekomme mange skifter mellom
tiltak, arbeid og aktiviteter. Dermed er oppfalging og tilrettelegging en avgjerende faktor pa
dette feltet (Anvik, 2006).

Ifelge Reinertsen (2012), har interessen for funksjonshemmedes muligheter pa
arbeidsmarkedet druknet i oppmerksomheten rundt det gkende antall ufgretrygdede.
Mulighetene for «vanlige arbeidsdager» er feerre for denne gruppa, og enna ferre er
mulighetene for & neerme seg det dpne arbeidsmarkedet. Funksjonshemmede tar fortsatt stor
del i skjermede virksomheter (tilknyttet ordningen med Varig Tilrettelagte Arbeidsplasser
(VTAY) (Reinertsen, 2012). Videre finner Reinertsen (2012) at 41 prosent av
funksjonshemmede i yrkesaktiv alder tar del i et statlig tiltak pa arbeidsmarkedet. 12012
oppga 17 prosent av statlige nasjonalledere at de prioriterer ansettelse av mennesker med
nedsatt funksjonsevne, og 38 prosent (kommunal og statlig sektor) oppgir at de har ansatt en

funksjonshemmet det siste aret (Sgvik et al., 2012).

Det er ogsa flere funksjonshemmede enn funksjonsfriske som jobber deltid (45 prosent av de
sysselsatte). Mange av de sysselsatte med funksjonshemminger mottok ogsa en eller flere
former for stotte (41 prosent), og halvparten av disse mottok ufarepensjon i 2013. Brorparten
av ansatte med funksjonsnedsettelse hadde tilpasset arbeidssituasjon. Bade i Norge og flere
andre OECD-land har det vist seg at funksjonshemmedes deltagelse pa arbeidsmarkedet er
spesielt utsatt for svingninger i ledighet og konjunkturer, og antallet i arbeid varierer mye
(Olsen, 2006).

Da regjeringen i 2011 redegjorde for sin jobbstrategi for funksjonshemmede, ble det fokusert
pa fire barrierer: diskriminering, kostnader, produktivitet og informasjons- og
holdningsbarrieren. Sistnevnte peker pa at en konsekvens av mangel pa informasjon og
negative holdninger kan utgjgre et hinder nar funksjonshemmede skal sgke arbeid
(Arbeidsdepartementet, 2011).

* Varig tilrettelagt arbeid tilbys mennesker med ufgrepensjon som har behov for tilrettelagte arbeidsoppgaver i
skjermede virksomheter eller, noe sjeldnere, i ordingre virksomheter (NAV, 2014c).
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Arbeidsgivere har utrykt bekymring for at tilrettelegging og oppfalging skal gi store kostnader
for bedriften (kostnadsbarrieren). Diskrimineringsbarrieren viser til at funksjonshemmede kan
utsettes for diskriminering pa jobben (Arbeidsdepartementet, 2011). Produktivitetsharrieren
refererer til at bedrifter og arbeidsgivere kan vurdere funksjonshemmede som mindre
produktive enn andre arbeidstagere, selv med tilrettelegging og oppfelging. Dette kan
resultere i at bedriften opplever det & ansette en arbeidstager med nedsatt funksjonsevne, som
en gkonomisk risiko dersom de ma baere lgnnskostnadene pa egne skuldre (ibid).

Virkemidlene presentert i Arbeidsdepartementets strategi (2011) er ment a redusere nevnte
barrierene. | tillegg til & ville forhindre at unge funksjonshemmede blir utstett eller utestengt
fra arbeidet, understreker departementet hvor viktig det er a prave ulike tiltak og lzere
underveis, i samarbeid med funksjonshemmedes organisasjoner og arbeidslivet - samt
viktigheten av samarbeid mellom offentlige og private virksomheter. Erfaringer fra andre land
er ogsa verdt a merke seg. Videre gnsker arbeidsdepartementet & utvikle ny kunnskap om

metoder og virkemidler (Arbeidsdepartementet, 2011).

Da Terje Olsen studerte funksjonshemmede i ordineert arbeidsliv i 2006, var det 1300
personer med nedsatt funksjonsevne som hadde en ordingr arbeidssituasjon (ifelge Olsens
statistiske data, altsa rundt 19 prosent av alle funksjonshemmede med arbeidssgkerstatus
registrert hos Aetat (na Nav) i 2006). Bare én prosent av denne gruppa jobbet i ordinzr bedrift
som ikke var del av et tiltak (ibid). Veldig fa av disse arbeidstagerne hadde noe som lignet pa
vanlige lgnnsbetingelser, noe som Olsen (2006) mener er en faktor som definerer gruppa ut av

det «vanlige» arbeidsmarkedet - dog er det en materiell sikkerhet for dem.

Pa den andre siden fant han mange med engasjement i kommunale aktivitetstiloud eller VTA-
ordninger. Hva gjelder antall arbeidstagere i skjermede tiltak ligger Norge hgyt pa lista
sammenlignet med mange andre OECD-land, og lavt pa lista med tanke pa andre
tilslutningsformer (supported employment; f. eks. lgnnstilskudd, arbeid med bistand m.m.). Et
sapass nedslaende tall pa funksjonshemmede i ordinzr jobb har konsekvenser utover
arbeidsmarkedssituasjonen; dette, sammen andre normative og kulturelle forhold, farer til at
en lett kan forsta arbeidstagere med synlig annerledeshet som «matter out of place», altsa at
de ikke hgrer hjemme der (Olsen, 2006, s. 79).

Arbeids- og velferdsetatens tilbud om arbeidsrettede tiltak er ment a bidra til a utvikle
brukerne (mennesker med nedsatt arbeidsevne) gjennom tilrettelegging og kvalifisering, heter
det i NOUs rapport om tiltakene (NOU, 2012:6). Med forvaltningsansvar for en tredjedel av
statsbudsjettet er Arbeids- og velferdsforvaltningen (Nav) en viktig akter i Norges
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inkluderingspolitikk pa arbeidsmarkedet. Blant de forskjellige tiltakene er for eksempel
opplering, arbeidsavklaring, tilrettelegging i ordinere bedrifter og tiltak i skjermede bedrifter
(forhandsgodkjente bedrifter), hvor de aller fleste tiltakene finner sted i sist nevnte. Personer
med nedsatt arbeidsevne er en sveaert kompleks og ikke-homogen gruppe, og behovene varier

selvsagt deretter. Hos Nav kan en fa vurdert arbeidsevne og behovet for bistand (ibid).

| 2001 inngikk arbeidslivet og regjeringen Intensjonsavtalen om et mer inkluderende
arbeidsliv (IA-avtalen), blant annet fordi flere og flere benyttet seg av langvarige
trygdeordninger. En fryktet at mange skulle falle utenfor arbeidslivet. Avtalen skal sgrge for
at alle som kan og vil skal fa arbeide. De bedriftene som fungerer som I1A-virksomheter far
virkemidler fra Nav (NAV, 2014b).

Det er altsa arbeidspraksis i skjermet virksomhet som er det mest brukte tilbudet for a styrke
sjansen for 8 komme i arbeid eller utdanning, ifelge NOUs rapport (2012), Dersom en har
vanskelig for & komme inn pa arbeidsmarkedet, kan en ogsa gjere bruk av arbeidspraksis i
ordinaer virksomhet, hvor brukeren far oppfglging og tilrettelagt arbeidstrening (ibid).
Arbeidssgkere med nedsatt arbeidsevne som mottar ufgrepensjon, kan i tillegg fa tilbud om
varig tilrettelagt arbeid bade i skjermede og (noe sjeldnere) i ordinaere bedrifter - hvor det i
sistnevnte tilfelle er snakk om enkeltplasser (NAV, 2014c). For a sikre integrering av
personer med nedsatt arbeidsevne i ordinzrt arbeidsliv kan en fa hjelp av en tiltaksarrangar

for & identifisere en jobb som er i trad med arbeidssgkerens interesser (VTA) (NAV, 2014a).

2.1.3 Arbeidslivsrettet skolegang?

Fra om lag 1980 arene har utdanningsnivaet gkt betraktelig, og vi opplever i gkende grad
utdanning som kilde til sosial mobilitet, som en ngkkelfaktor for posisjoner i arbeidslivet, og
som et viktig moment for ikke a bli utstgtt fra arbeidsmarkedet (Anvik, 2006). Reform 94
siktet mot a sikre alle elever rett til @ kunne ga pa videregaende skole gjennom lov om
videregaende opplearing. Elever med spesielle behov eller funksjonshemminger skulle ha rett
til tilpasset opplaering, hevder Anvik (2006). Ogsa Stortingsmelding nr. 40 understreker
ngdvendigheten av tilpasset opplaering og individuelle rettigheter i skolesektoren (St. meld nr.
40., 2002-03).
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Bade i Norge og andre europeiske land har mennesker med utviklings- og
funksjonshemminger i snitt lavere utdanningsniva, samtidig er sannsynligheten for a finne
arbeid sterre jo lengre utdannelse en har (Baring, 2002). | tillegg har ogsa utdannelsens
lengde mye mer a si nar det er en med nedsatt funksjonsevne som sgker arbeid (Bliksvaer &
Hansen, 2005). Etter fjerningen av spesialskolesystemet har en kunnet melde om mer
integrering i skolen, men dette har dessverre ikke fart til gkt arbeidsdeltagelse blant
funksjonshemmede. Gruppa opplever altsa mindre diskriminering pa skolen - men mer

segregering pa jobb (Hernes, Stiles, & Bollingo, 1996).

Opplaringen i norske grunnskoler og videregaende skoler bestemmes som nevnt av
Opplearingsloven (Kunnskapsdepartementet, 1999). | Stortingsmelding nr. 40 (2002/03) heter
det at opplering i skolen skal gi bade et faglig og sosialt felleskap som skal gi grobunn for
individuell vekst. Tilpasset opplering er et overordnet prinsipp innenfor all skolevirksomhet,
men i meldingen erkjennes det samtidig at det er stort potensiale for forbedring med tanke pa
individuelle rettigheter bade i grunnskolen og i videregaende skole. Det hevdes ogsa at
planleggingen av overgangen mellom skole og arbeid er preget av svakheter. | den
sammenheng bestar regjeringens mal blant annet av et arbeid mot veiledning og planlegging
av overgangen mellom grunnskole og videregaende opplearing, samt mellom videregaende

opplering og arbeidslivet (St. meld nr. 40., 2002-03).

Norge er forpliktet til & fglge flere internasjonale erklaeringer og konvensjoner som legger
faringer for utdanning for barn med spesielle behov (NAKU, 2014), for eksempel slar FN
konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne fast retten til et

inkluderende utdanningssystem:

«Konvensjonens hovedformal er a sikre personer med nedsatt funksjonsevne like muligheter
til & realisere sine menneskerettigheter, samt a bygge ned hindre som vanskeliggjer dette.
Konvensjonen skal bidra til & motvirke diskriminering pa grunn av nedsatt funksjonsevne.»
(Utenriksdepartementet, 2012, s. 5)

25 internasjonale organisasjoner og 92 nasjoner, blant dem Norge, har ogsa undertegnet
Salamanca-erklaeringen. Erkleeringen legger til grunn prinsipper for opplaering av personer
med serskilte behov, og legger retningslinjer for hvordan spesialundervisning skal
organiseres. Den retter fokuset mot utdanningsinstitusjoners evner til & mate alle barns behov

uavhengig av deres egenskaper, slik at ogsa for eksempel utviklingshemmede barn far tilgang
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til vanlige skoler. Salamanca-erklaringen slar fast at inkluderende skoler er den beste
motgiften mot diskriminerende holdninger (UNESCO, 1994).

Prosjektet «delt radgivningstjeneste» sgkte a utforske nye modeller for organisering av
radgivertjenesten pa begynnelsen av 2000-tallet. Dette var for a sikre at elever skulle fa
veiledning i overgangen mellom utdanningsnivaer og arbeid, blant annet skulle
yrkesveiledningen bli styrket (Buland & Havn, 2003). SINTEFs sluttrapport (2003) slar fast at
kompetansen til radgiverne ble styrket gjennom prosjektet, etter at noen kommuner fikk teste
de nye modellene. Det samme gjelder samarbeidet med eksterne aktgrer som er med i
overgangsfasen. Det hevdes ogsa i rapporten at en i stgrre grad bar utnytte ressurser fra

arbeidslivet nar radgivning i denne fasen tilbys (Buland & Havn, 2003).

Utdannings- og forskningsdepartementet uttrykte i 2002 et gnske om a styrke veiledningen til
elever med utviklings- og funksjonshemminger i overgangen mellom videregaende skole og
yrkesliv (St. meld nr. 40., 2002-03). Aetat (Nav) er avhengig av god informasjon om eleven
og elevens evner nar de skal bidra. Jo tidligere Aetat (Nav) kommer inn i prosessen jo bedre
med tanke pa a hindre ufarhet. Noe av det viktigste i dette arbeidet er a avklare
ansvarsomradene for de ulike aktgrene - skoleansatte, Nav og ressurser fra arbeidslivet - nar

en elev med funksjons- og utviklingshemminger skal fa hjelp til & planlegge framtida si (ibid).

European Agency, en organisasjon som bestar av utdanningsministere fra 24 europeiske land,
har prosjekter som ofte gar pa problemstillinger rundt overgangen mellom skole og arbeid.
Resultater fra flere av disse prosjektene peker mot at mange land meter like barrierer i dette
feltet - uavhengig av arbeidsmarked og velferdsordninger. Et typisk problem er at
hjelpesystemer, som Aetat (Nav) kommer for seint pa banen, samt mangel pa tverretatlig
planlegging av elevens videre arbeidsliv (Olsen, 2006). Ifalge Terje Olsen (2006) fullfgrer de
aller fleste elever med funksjonshemminger videregaende skole, ofte utover normert tid vel og
merke, men det er tid nok for at skolen far bli kjent med motivasjonen, evnene og
ferdighetene til eleven. Det blir da en viss fare for at kunnskapen skolen besitter blir unyttig
fordi Aetat (Nav) kommer for seint med i tilretteleggingsprosessen mot arbeidslivet (ibid) .
Videregaende skole spiller en viktig rolle hva gjelder planlegging og tilrettelegging for unge
mennesker med nedsatt funksjonsevne (Ringdal, 1988a, 1988b), da gjerne i samarbeid med

Nav slik at oppfalgingen fortsetter nar eleven fullfarer skolegangen (Olsen, 2006).
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2.3 Hvor ligger min studie i dette landskapet?

Politikken og utviklingen jeg viser til over er ogsa gjeldende for mennesker med Downs
syndrom. Den viktigste faktoren som skiller min studie fra tidligere forskning er at denne
studien tar for seg nettopp mennesker med Downs syndrom i det ordinere arbeidsmarkedet.
Som nevnt finnes det bade norsk og utenlandsk forskning om den overordnede gruppa
funksjonshemmede - bade om deres levekar, bosituasjoner, aktiviteter, tjenester og om

vernede arbeidsplasser.

I tillegg har jeg valgt a ogsa vektlegge hva slags utfordringer gruppa kan mgate pa i
overgangsfasen mellom videregaende opplaring og arbeidslivet, og hvordan det kan
tilrettelegges for at elever med Downs syndrom kan sgke seg jobb i «<normale» bedrifter. Det
finnes en del litteratur om oppfelging av funksjonshemmede elever i skolen, og mye av dette
er viktig & ha med seg, selv om det i utgangspunktet omhandler gruppa funksjonshemmede

generelt.

| neste kapittel gjar jeg rede for, og begrunner, mitt metodevalg, hvordan jeg har samlet inn
empiri og hva slags avveginger jeg matte gjere underveis. Jeg vil ogsa argumentere for
vurderingene jeg har gjort med tanke pa validitet, reliabilitet, etiske betraktninger og min egen

for-forstaelse.
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3 Metode

3.1 Valg av metode

Det ble tidlig i prosessen klart at studien ville ha en kvalitativ tilnaerming, og for & best belyse
problemstillingene har jeg valgt & bruke intervjuer og observasjon (se kap. 3.5).
Forskningsprosessen starter med at forskeren gnsker kunnskap om en virkelighet
(Johannessen, Kristoffersen, & Tufte, 2004); | dette tilfellet ansker jeg mer kunnskap om
mennesker med Downs syndroms muligheter i det ordineere arbeidsliv, overgangen fra
videregaende opplering, og jobbens betydning. Ifglge Johannessen m.fl. (2004) finnes det
flere forskningsdesign a velge mellom: En ma ta stilling til om studien skal ha en kvalitativ
eller kvantitativ tilneerming, og om en for eksempel vil bruke statistiske analyser eller
sparreskjema (som er typisk kvantitative design), eller om en er mer interessert i informantens

egne virkelighetsoppfatninger (som er mer typisk et kvalitativt design) (ibid).

| kvalitative studier benyttes metoder som er velegnet for a beskrive et fenomen i en kontekst,
og som kan gi en bedre forstaelse for dette fenomenet (Justesen & Mik-Meyer, 2012). Denzin

og Lincoln (2011) definerer kvalitativ forskning som:

“Qualitative researchers stress the socially constructed nature of reality, the intimate
relationship between the researcher and what is studied, and the situational constraints that
shape inquiry. Such researchers emphasize the value-laden nature of inquiry. They seek
answers to questions that stress how social experience is created and given meaning.” (Denzin

& Lincoln, 2011, s. 14).

I mine kvalitative intervjuer har jeg hatt dette i minne. Jeg har lagt vekt pa a veere til stede og
Iytte til informantens historier om sin virkelighet, og hvordan de tillegger den mening. Jeg har
ikke intervjuet et stort antall mennesker slik at utfallet ville blitt, i kvantitativ betydning,
representativt for alle mennesker med Downs syndrom. Jeg har derimot snakket med og laert
om konkrete erfaringer mennesker med Downs syndrom har med ordinzre arbeidslivet og

hvilke faktorer som for dem har hatt betydning for a lykkes pa denne arenaen.

Skillet mellom kvantitative og kvalitative tilnaerminger er ikke ngdvendigvis sa sterkt som det
i noen sammenhenger framstilles. Ved kvantitativ metode er det naturvitenskapen og ofte

positivismen som ligger til grunn for ny kunnskap, og denne kunnskapen skal kunne telles og
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observeres; den mé veare malbar (Ryen, 2002b).° Sgken etter lovmessigheter som vil kunne
gjelde generelt for alle tilsvarende forhold og tilfeller vil ikke kunne kaste lys over mine
problemstillinger. Det ville veare bortimot umulig a utforme spgrsmal til et sparreskjema som
kan avdekke erfaringer om hvilke utfordringer mennesker med Downs syndrom meter i
overgangen fra videregdende og arbeidslivet, eller erfaringer arbeidsgivere eller arbeidstagere

(med Downs syndrom) har gjort seg i sin jobb.

For a fa kunnskap om disse erfaringene er jeg avhengig av narrativer om situasjonen de viser
seg i, jeg er avhengig av innsikt i de kulturelle rammene som informanten bruker til 4 gi
opplevelser og situasjoner mening (Glassner & Miller, 2010). Et annet viktig poeng er at det
per dags dato ikke er sa veldig vanlig at mennesker med Downs syndrom, eller andre
funksjonshemminger, tar del i det ordineere arbeidsmarkedet (Bg & Haland, 2013; Reinertsen,
2012), og det vil veere vanskelig a fa tak i et stort nok utvalg til en kvantitativ undersgkelse.

Ifalge Glassner og Miller (2010), er det ved hjelp av intervjuer, gjerne dyptgaende, at
forskeren nar “access to realities”; tilgang til informantens virkelighet. Jeg ensker a avdekke
fenomeners natur, og jeg gnsker a gjare det i den konteksten og situasjonen de oppstar. For &
forsta hvilken betydning informanten gir sin verden og sine opplevelser, bgr en altsa benytte
kvalitative intervjuer (ibid). I samfunnsvitenskapen er kvalitative metoder ofte godt egnet,
fordi samfunnsvitenskapelig forskning tar utgangspunkt i «hverdagsvirkeligheten»; den

virkeligheten individer opplever (Johannessen et al., 2004).

Hverken kvalitativ eller kvantitativ forskning kan speile den faktiske virkeligheten, men
kvalitative intervjuer kan gi oss muligheter til & utforske perspektivene til informantene
(Glassner & Miller, 2010). Glassner og Miller (2010), erkjenner muligheten for «forurensede»
intervjuer, hvor bade klasse, kjgnn og intervjusituasjonen kan pavirke svarene, men de kan
uansett gi forskeren verdifull informasjon om informantens sosiale verdener; det er ikke mulig
a «fange» en person i en tekst: «We take it that two persons can communicate their
perceptions to one another. Knowing full well that there are both structures and pollutans in
any discussion, we choose to study what is said in that discussion” (s.135-136).

> Positivister mener at en bare kan oppna kunnskap og viten ved bruk av observasjon og sanseerfaring (Sletnes,
2013).
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3.2 Intervjuet

Jeg har gjennomfart atte kvalitative intervjuer (i praksis flere informanter), med blant annet
arbeidstagere med Downs syndrom. | brorparten av kvalitative studier brukes en form for
intervjuer, og denne metoden bgr forstas i bred forstand (Kvale, 1996). Kvale (1996) definerer
det kvalitative intervjuet som: “[...] an inter change of views between two persons conversing
about a theme of mutual interest” (Kvale, 1996, s. 2). Intervjuet finner en i mange felt utenfor
akademia, og ifelge Gubrium og Holstein lever vi i dag i et “intervju-samfunn”, hvor vi ikke
bare blir intervjuet i forskningssammenhenger, men ogsa i jobbsammenhenger, hos legen og
av journalister (Gubrium & Holstein, 2002). Forskningsintervjuet har forbindelser med disse
formene for kommunikasjon, men skiller seg ut med tanke pa metodologi, mal med samtalen
og fokuset pa data som genereres (Justesen & Mik-Meyer, 2012); forskningsintervjuet har en

struktur og en mening (kvale, 1996).

Det kvalitative intervjuet kan anvendes i forskjellige former, i den ene enden av skalaen finner
vi det fast strukturerte intervjuet, med ferdig konstruerte spgrsmal, svarkategorier og design,
mens Vi i den andre enden finner et mer terapeutisk intervju, som i liten grad preges av
strukturering (Ryen, 2002b). Kvale (1996) argumenterer for at et semistrukturert intervju ber
tilpasses hver individuelle informant, slik at det er mindre fokus pa standardisering, samt
apning for a bruke mer tid der informanten har mer a tilfaye. Dette er bade for a stimulere
informantens refleksjon over forhandsdefinerte temaer, samt for & fa til en eksplorativ
tilnerming. 1 mine intervjuer fulgte jeg kun en intervjuguide (se kap. 3.2.2), med noen
gjennomtenkte temaer og stikkord jeg ville dekke, videre er mine intervjuer preget av en
lgsere form, og interaksjonen ligner mer en vanlig samtale - og er dermed en mellomvariant

pa skalaen (ibid).

Under intervjuene brukte jeg bandopptager, slik at det seinere vil vare lettere a hente fram
informasjonen. Pa den maten var jeg friere i intervjuet; jeg matte ikke ta notater hele tida
underveis, og var heller mer til stede i samtalen. Allikevel tok jeg med notatblokka i tilfelle
behov for raske smanotater. Under arbeidet jobbet jeg med koblingsngkler og refererte til
informantene med nummer. Navnelista ble oppbevart pa et adskilt sted for & ivareta

personvern.
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3.2.1 Intervju: Nar informanten har Downs syndrom

Fordi at mine hovedinformanter har Downs syndrom matte jeg ta hensyn til flere forhold.
Gjeerum (2010b), beskriver det & intervjue utviklingshemmede informanter pa falgende mate:

«A intervjue mennesker med utviklingshemming er en prosess i & vage & tenke uten om de
menstrene Vi er opplart i, og stole pa egen forskerintuisjon, nettopp fordi denne typen
informanter utfordrer forskerens evne til a relatere, kommunisere og tyde og tolke den andres
uttrykk»» (s. 140)

For & forsta verden far vi behov for a strukturere den fordi mennesker er sa forskjellige, gjerne
i grupperinger som kulturer og folkeslag, eller etter funksjonsniva. Annerledeshet kan
oppfattes bade negativt og unormalt, men ogsa positivt: usedvanlig (Ellingsen & Gjaerum,
2010). Det er nettopp betegnelsen «usedvanlig» som gjentatte ganger brukes nar det refereres
til informanter med utviklingshemming i boka «Usedvanlig kvalitativ forskning» (Gjeerum,
2010b).

Det er mye forarbeid far et intervju, men dersom intervjuet inkluderer utviklingshemmede
informanter, ma forskeren forberede seg pa bade spontanitet og kreativitet under selve
samtalen (Gjeerum, 2010c). Det er anbefalt & stille apne spgrsmal som ikke innebzrer
bedgmmelser tidlig i intervjuet, og videre stille spgrsmalene pa en forstaelig mate.
Vurderinger rundt dette blir ekstra sentralt dersom informanten er utviklingshemmet, ifglge
Ellingsen (2010). | et intervju er forskeren ute etter spontane svar, samt hva informanten anser
som er godt svar pa spgrsmalet. Derfor ma forskeren hele tida ha i bakhodet at informantens
kognitive funksjon vil pavirke hans/hennes evne til a forstd komplekse sparsmal (Ellingsen,
2010).

Nar jeg som forsker mgter en informant med utviklingshemming, i dette tilfellet Downs
syndrom, star jeg overfor et kommunikativt utfordrende intervju, ifalge Ellingsen og Gjerum
(2010). Det kan i mange tilfeller veere vanskelig & innhente informasjon ved hjelp av intervju,
for eksempel dersom informanten har begrensede taleevner, om informanten misoppfatter

spgrsmal eller ikke anser spgrsmalene som meningsfulle (Sundet, 2010).

Selv om det kan veere nyttig & be informanten utdype eller forklare et svar ytterligere, er det
viktig at ikke vedkommende oppfatter at forskeren mistenkeliggjer hans eller hennes

uttalelser. Med andre ord matte jeg som forsker i intervjusituasjonen tilpasse meg ulike
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spraklige nivaer; bade for a skape tillit, men ogsa for & unnga misforstaelser og tap av data
(ibid). Eksempelvis matte jeg justere litt pa dialekten min fordi informantene med Downs
syndrom ikke kommer fra samme sted som meg, i tillegg til at jeg ikke brukte vanskelige

faguttrykk.

3.2.2 Intervjuguide

Som nevnt forholdt jeg meg til en intervjuguide i samtlige av mine intervjuer. Det finnes
ingen fasit pa hvordan et intervju ber se ut, og i hvilken grad det bar vere strukturert pa
forhand avhenger av studiens problemstillinger, kriterier for utvalg og hva en vil fokusere pa
(Ryen, 2002b). Faren med a felge en forhandskonstruert struktur for ngye er at en kan ga
glipp av fenomener som i informantens gyne er viktige. Hvis forskeren viser at han/hun og
informanten spiller likeverdige roller i intervjuet, far informanten mulighet til & pavirke

interaksjonen. Pa den maten blir heller ikke intervjuet for mekanisk, hevder Ryen (2002).

Pa den andre siden kan forskeren ogsa ga glipp av viktige fenomener nettopp fordi intervjuet
er for lite strukturert pa forhand, eller man kan ende opp med mye overflgdige data (ibid).
Ryen (2002) hevder ogsa at en ved a falge en viss struktur lettere kan sammenligne dataene

med andre studier seinere.

Jeg fulgte en semistrukturert intervjuguide, hvor jeg pa forhand hadde definert noen fruktbare
ngkkeltemaer med tanke pa studiens forskningssparsmal. Det vil si at intervjuet fortonte seg
som en samtale, men med innslag av spgrsmal til informanten (Ryen, 2002b). | mine
intervjuer var det viktig a avdekke fenomener og opplevelser som, ved hjelp av det teoretiske
rammeverket, kunne gi mer kunnskap rundt problemstillingene. Som et eksempel oppfordret
jeg arbeidstagerne med Downs syndrom til & fortelle meg hvor viktig jobben var for dem, og
hva slags betydning den hadde for deres hverdagsliv. Intervjuguiden til hovedinformantene

ligger som vedlegg nummer 3.

3.3 Rekruttering og utvalg

For at forskningen skal skille seg fra hverdagslig «synsing» er det ngdvendig a samle inn data

som kan speile den virkeligheten som utforskes pa best mulig mate (Johannessen et al., 2004).
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Bade utvalgsstarrelse og —sammensetning ma vurderes uavhengig av om forskeren benytter
seg av en kvantitativ eller kvalitativ tilnaerming. Dataene som samles inn ma dokumenteres,

for eksempel ved hjelp av tekst eller lydopptak (ibid).

| bade kvalitativ og kvantitativ forskning spiller valget av informanter en stor rolle, og i min
kvalitative studie er formalet a komme naert innpa personene i malgruppa (Johannessen et al.,
2004). Det er ingen fasitsvar pa hvor mange informanter en kvalitativ studie ber ha med, og
det er ikke alltid like lett a sette et fast antall pa forhand. Ofte vil forskeren selv merke nar
han/hun har fatt «<nok» intervjuer, fordi intervjuene etter hvert ikke bringer ny informasjon.
Ifalge Johannessen m.fl. (2004) vil om lag 10-15 informanter vare nok, mens Ryen (2002)
hevder at dette varierer veldig fra studie til studie - det viktigste er at utvalget ikke blir for

tynt.

| kvantitative undersgkelser trekkes ofte utvalget tilfeldig for a styrke mulighetene til & kunne
generalisere dataene forskeren samler inn. Selv om tilfeldig trekking ogsa forekommer i
kvalitative tilnserminger, er som regel formalet i denne typen studier a fa tilgang pa overfagrbar
kunnskap, samt a fa mer utfyllende kunnskap om et fenomen. Dermed blir ikke statistiske

generaliseringer et mal, og strategisk utvelging vil veere en mer fruktbar vei & ga (ibid).

Pa forhand hadde jeg bestemt meg for hvilket utvalg jeg gnsker & intervjue for a samle de
ngdvendige data med tanke pa belysning av problemstillingene. Jeg ville fa tilgang pa
relevante erfaringer og informasjon om hva slags faktorer kan ha betydning for om personer
med Downs syndrom kan delta i det ordinaere arbeidslivet, samt hvilke utfordringer
mennesker med Downs syndrom mgter i overgangen mellom videregaende skole og

arbeidslivet. I tillegg gnsket jeg kunnskap om hva slags betydning de gir jobben.

Derfor intervjuet jeg bade arbeidstagere med Downs syndrom i ordiner bedrift og
arbeidsgivere i ordinar bedrift som har ansatte med Downs syndrom. I tillegg snakket jeg
med representanter fra videregaende skole som har erfaringer med elever med Downs
syndrom og hvilke utfordringer de mater i overgangen til videre arbeidsliv. For & avdekke hva
slags rolle Nav spiller, bade i videregaende opplearing og i arbeidslivet, gjennomfarte jeg ogsa
e-post-intervju med ansatte der. Malet for intervjuet med Omsorgstjenesten for
funksjonshemmede var a tilegne meg en bedre forstaelse for prosessen nar en person med
Downs syndrom gnsker ordinzert arbeid, samt hvordan det «vanligvis» tilrettelegges for dette.

Informasjonen og erfaringene jeg lette etter danner grunnlaget for utvalget i studien.
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Det er altsa fem forskjellige kategorier med informanter jeg gnsket a snakke med, og disse

kriteriene la jeg til grunn:

- Arbeidstagerne med Downs syndrom ma ha ordineert arbeid

- Arbeidsgiverne som har ansatte med Downs syndrom ma vare i ordinar bedrift

- Representanten for videregaende skole ma ha erfaringer med opplegg for elever med

Downs syndrom

- Nav-kontoret ma ha erfaringer med situasjoner de tar del i hvor en bruker med Downs

syndrom sgker/er i ordinart arbeid

- Omsorgstjenesten for funksjonshemmede ma ha erfaringer med brukere med Downs

syndrom

Jeg tok sikte pa a selv kontakte Nav, Omsorgstjenesten for funksjonshemmede og
videregaende skoler for & intervjue dem om forholdene, og gjorde dette per mail og telefon.
Jeg benyttet meg da til en viss grad av «sngballmetoden», hvor jeg tok kontakt med aktuelle
informanter og ble «sendt videre» dersom vedkomne mente jeg burde snakke med

hans/hennes kollegaer i stedet, i tillegg til at disse foreslo andre aktuelle informanter.

| samarbeid med Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste (NSD) ble det bestemt at Norsk
Nettverk for Downs Syndrom (NNSD) og Norsk Forening for Funksjonshemmede (NFU)
skulle hjelpe meg a komme i kontakt med arbeidsgivere og arbeidstagere. Dette pa grunn av
hensyn til personvern. | oppstartsfasen av studien hadde jeg kun kontakt med NNSD, men det
viste seg etter hvert at de hadde problemer med & finne aktuelle informanter, fordi brorparten
av deres medlemmer var for unge til a passe kriteriene til utvalget. Etter radfgring med NSD
tok jeg da kontakt med NFU og fikk tilbakemelding om at de gnsket & hjelpe meg med
rekruttering.

Samtlige i mitt utvalg mottok pa forhand et informasjonsskriv hvor jeg gjorde rede for
studien, litt om utvalg og rekrutering, samt informasjon om hvordan jeg anonymiserer alle
informanter og at informanten nar som helst kan trekke seg uten a oppgi grunn. Det kommer
ogsa klart fram i disse skrivene at jeg ville bruke bandopptager, men at disse lydfilene vil bli

slettet nar prosjektet avsluttes, og at det er kun jeg og veileder som har tilgang til dem.

For a utforske mulighetene for mennesker med Downs syndrom i det ordinaere arbeidslivet,
skjeeringspunktet mellom arbeidsliv og videregaende opplaring, og potensielle utfordringer i

overgangen mellom disse, fant jeg det ngdvendig & snakke med informanter med forskjellige
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erfaringer og perspektiver. | samarbeid med veileder fant jeg ut at dette ville vere nyttig for a

kunne knytte informasjonen, synspunktene og erfaringene sammen til et mer helhetlig bilde,

for sa a bruke det i belysning av problemstillingene. Opprinnelig hadde jeg ikke planlagt & ha

intervju med Omsorgstjenesten for funksjonshemmede, men etter tips om dette i en e-post fra

Nav, ansa jeg det som en fruktbar mulighet til a tilegne mer kunnskap om oppfelging for

funksjonshemmede.

3.3.1 Informantene

Informantgruppa med arbeidstagere med Downs syndrom bestar av tre personer; to menn og

en kvinne. Av hensyn til personvern har jeg valgt  gi disse tre hovedinformantene, som er

arbeidstagere med Downs syndrom, alias, samtidig som at jeg heller ikke vil utdype noe om

stedstilknytning.

Ingrid er mellom 30 og 35 ar. Hun jobber pa en restaurant der hun ogsa hadde praksis
pa videregaende. Fer dette hadde hun praksis i barnehage, men ville etter hvert finne
noe annet som kunne passe henne bedre, og i samrad med leereren sin fikk hun praksis
pa restaurant, og ogsa seinere sommerjobb. Etter videregaende var hun pa
folkehggskole og fortsatte med sommerjobben pa samme restaurant. Etter to ar pa
folkehggskole skrev hun sgknad og fikk fast jobb pa restauranten. Hun jobber deltid.
Kristian er mellom 35 og 40 ar, og jobber pa et supermarked fire dager i uka. Der har
han jobbet i nesten 18 ar. Pa videregaende hadde han tilpasset undervisning i grupper
(firer-grupper), som er bestemt etter lov om videregaende oppleering i 1974 (NOU,
2007:6). Tidligere har han hatt to andre ordinzre jobber, men i kortere perioder.
Anders er mellom 25 og 30 ar, og jobber i en matvarebutikk. Han jobber annenhver
dag og har 50 prosent stilling. Pa videregaende gikk Anders linjen Salg og Service,
fordi han allerede hadde praksisplass i en matvarebutikk, noe en av hans leerere ordnet
da han gikk i 9. klasse. Etter & ogsa ha hatt praksis der pa videregaende, begynte han a
jobbe fast. Anders gikk i en mindre gruppe med elever, men fulgte en ordinar klasse

nar det var utflukter og turer.

Jeg intervjuet ogsa representanter fra Omsorgstjenesten for funksjonshemmede (som har tett

samarbeid med Nav) i en kommune, hvor to informanter var med: En kvinne med ansvar for
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kommunens funksjonshemmede under 18 ar, og en kvinne hvis ansvarsomrade er voksne

funksjonshemmede.

De to videregaende skolene jeg har veert i kontakt med befinner seg i to forskjellige fylker.
Jeg har intervjuet to menn, henholdsvis en avdelingsleder p& hverdagslivstrening® og en

radgiver.

Den ene arbeidsgiveren jeg intervjuet jobber i et trykkeri. Hun har selv jobbet i bedriften
lenge, og har hatt en ansatt med Downs syndrom i 22 ar. Jeg har ogsa intervjuet en
arbeidsgiver som jobber i en kantine. Han har na en arbeidstager med Downs syndrom pa

kjokkenet i kantina, men dette er per dags dato en midlertidig lasning for arbeidstageren.

3.3.2 Begrensninger for utvalget

| og med at jeg bruker en kvalitativ tilneerming for a belyse studiens problemsstillinger, er det
mer sentralt & ga ut ifra hvilket utvalg som passer best for a svare pa dem, og mindre sentralt &
identifisere et utvalg som kan veere representativt for hele populasjonen (Fossaskaret,
Fuglestad, & Ase, 1997). Med andre ord streber jeg ikke etter & finne data som er statistisk
signifikante - i min studie er det viktigere a ga inn i det aktuelle feltet. Fossaskaret m.fl.
(1997), hevder at kunnskapen som er hentet fra dette feltet til enhver tid vil veere med pa a
definere studiens rekkevidde. Ifalge Malterud (2003), vil forskeren merke nar utvalget er
«stort nok», fordi man mater et metningspunkt hvor intervjuene ikke bringer ny informasjon.
Med mal om & besvare problemstillingene kan det veere gnskelig a ha et fatall informanter og
dype intervjuer innenfor den aktuelle konteksten forskeren gnsker forstaelse for, og heller

sette en stopper etter metningspunktet (Malterud, 2003).

A sette kriterier for utvalget var ikke enkelt, bortsett fra de jeg nevner over. Som beskrevet i
«Bakgrunn og politisk kontekst» er det svaert fa mennesker med Downs syndrom eller
funksjonshemmede i ordinart arbeid, sammenlignet med befolkningen generelt. Det ville vert
optimalt & fa snakke med yngre arbeidstagere med Downs syndrom, fordi de da har

situasjonen pa videregaende og overgangen til arbeids friskt i minne. Men, i og med at det var

® Arbeids- og hverdagslivstrening er et utdanningsprogram for elver med rett til spesialundervisning i
videregaende skole. Arbeidslivstrenging er lagt opp for elever som gnsker a delta i VTA, og hverdagslivstrening
er for elever som seinere skal jobbe pa vernede arbeidsplasser.
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seerdeles vanskelig & identifisere informantene, kunne jeg ikke sette dette kriteriet, eller
kriterier om geografisk omrade, kjenn eller type bedrifter (eneste kriteriet her er at bedriften
ma veere ordiner). De tre informantene er fra tre forskjellige fylker. Jeg fikk til sammen
kontaktinformasjon til fire mennesker med Downs syndrom i ordineert arbeid (fra NFU og
NNSD), men jeg lyktes bare i & na tre av dem. Det ville veert en fordel & ha et noe starre

utvalg, men det lot seg rett og slett ikke gjare.

En annen faktor som resulterte i begrensinger for utvalget, var at jeg ikke intervjuet
arbeidstagere og arbeidsgivere fra samme «case», eller samme bedrift. Dette kunne gitt
fyldigere informasjon, men det ville vere problematisk a hente inn gjensidig samtykke fra
begge parter. | samarbeid med Norsk samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD) ble det
derfor bestemt at informasjonsskrivet skulle inneholde forsikringer om at ikke opplysninger
om tredjepersoner skulle kunne indentifiseres, samt forsikringer om at deltagernes anonymitet

prioriteres.

Hvilken del av landet Nav-kontorene og de videregdende skolene jeg kontakter befinner seg
er av mindre betydning, da disse mer eller mindre falger samme «mal» - arbeidsmarkedet kan
dog variere mye. Her var jeg uansett interessert i konkrete erfaringer og eksempler pa hvordan
opplegget rettet mot arbeidsliv kan fortone seg, samt hva slags rolle Nav er villig til & spille

nar mennesker med Downs syndrom sgker/er i ordinar jobb.

Seken etter & kunne generalisere sine funn er ofte et kriterium for & kunne kalle noe vitenskap
(Ellingsen, 2010). For a gi forskningens funn troverdighet bar det veere mulig a kunne
reprodusere dem eller foreta samme type forskning for eksempel i en annen setting, med et
annet utvalg, etter samme kriterier. I kvalitativ forskning kan dette veere vanskelig fordi
fenomener oppstar i ulike kontekster og med pavirkning av ulike faktorer. Det & fglge samme
teorier og regler for datainnsamling blir dermed et viktig utgangspunkt (ibid). For a sikre
troverdigheten i mine funn beskriver jeg min metodikk sveert ngyaktig.

Pa den ene siden utgjar dette et noksa «bredt» utvalg, av den grunn at jeg foretar intervjuer
med informanter som representerer veldig forskjellige sider av feltet. Mitt utvalg er relativt
lite, men pa den andre siden ogsa variert. Flere forskjellige arbeidsplasser er representert,
bade restaurantbransjen, butikkyrket og kjgkkenarbeid. Mine tre informanter med Downs
syndrom sveert forskjellige, og har veldig ulike utgangspunkt med tanke pa det & mestre

hverdagen i en vanlig jobb. Bade Nav, Omsorgstjenesten for funksjonshemmede og ansatte i
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videregaende skole kan gi meg et nyansert bilde av hva slags forhold som pavirker mennesker
med Downs syndroms muligheter i det ordinere arbeidslivet. Malet med denne studien har
ikke veert & avslutningsvis kunne si at «sann er verden»; malet er snarer a ngste i hvilke
forhold som har betydning med tanke pa problemstillingene. Dermed er ikke antallet

informanter like viktig som graden av variasjon i utvalget.

3.4 Mine intervjuer

Jeg var fleksibel nar det kommer til lokale og setting for mine intervjuer. Leaereboken til for
eksempel Johannessen m.fl. (2004) framstar ganske naturalistisk. Blant annet foreslar de at
selve lokalene som brukes skal vere sterile, ryddige og at det er optimalt & sitte ved et rundt
bord for at alle skal kunne kommunisere sammen. For at informantene ikke skal bli mer
preget av alvor og prestasjonsangst, har jeg gjennomfart intervjuene et for dem velkjent sted.
Bade deres hjem og arbeidsplass er lokaler de fgler seg trygge. Intervjuene foregikk pa
informantens premisser. Jeg passet pa a dekke mine ngkkeltemaer, men det var ogsa nyttig
om samtalen «skled ut litt». Pa den maten fikk jeg tilgang pa bakgrunnshistorier og ble godt

kjent med informantene.

Ryen (2002) skriver i sin bok om det kvalitative intervjuet at forskeren bgr signalisere velvilje
og apenhet og stille enkle apningssparsmal som gjerne dreier seg om ren informasjon, som for
eksempel biografiske fakta. Spgrsmal og samtale om yrke er i mine intervjuer bade nyttige for

studien og lite skremmende for informanten, og det resulterte i en «myk» start.

Jeg gnsket a la informanten presentere og fortelle sin historie pa sin egen mate. Nar denne
tilnermingen fungerer, og gir en god samtale, er det viktig a prgve a fa den til a vare, bade
ved oppfalgingsspgrsmal, ved a lytte og ved a signalisere at informanten gjerne ma fortelle
mer (Ryen, 2002b). Pa den maten fikk jeg ogsa underveis ideer om flere teoretiske
perspektiver som vil vaere nyttig i min studie. For eksempel var det pafallende hvor viktig
arbeidstagerne mente at deres arbeidsstatus er for deres identitet, mens arbeidsgiverne og
representanter fra videregaende skole var veldig opptatt av integrering og mangfold pa
arbeidsmarkedet. Det var pa dette tidspunktet jeg bestemte meg for a ogsa bruke teorier om
nettopp arbeidets funksjoner - noe som illustrerer hvordan forskningen min har veert en

refleksiv prosess hvor nyttige perspektiver, dilemmaer og teorier ogsa dukket opp underveis.
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For & kunne veere helt til stede i intervjuet, og ikke matte ta notater og be om gjentagelse,
benyttet jeg som nevnt bandopptager gjennom hele samtalen. Dette blir informert om béde i
informasjonsskrivet informanten mottok fer intervjuet, og jeg gjorde rede for det da vi mgttes

til det faktiske intervjuet.

Med tanke pa Denzin og Lincolns (2000) sitat pa side 19, var det opp til informanten hvor vi
maettes, og hvordan intervjuet ble lagt opp. Altsa avgjorde informanten om vi skulle mgtes pa
arbeidsplassen, i vedkommendes hjem eller pa deres kontor. I avsnittene som falger vil jeg

utdype litt vedrgrende intervjuene med de forskjellige informantgruppene.

3.4.1 Med arbeidstager med Downs syndrom som informant

| mate med arbeidstagere med Downs syndrom foregikk deler av, eller hele intervjuet til to av
dem pa deres arbeidsplass. Pa den maten fungerte jeg som forsker ogsa som observater. Hvert
mgte begynte med presentasjon av meg selv, studien og informanten. Informantene viste meg
rundt og forklarte hva som var deres oppgaver pa arbeidsplassen. Jeg fikk da et klarere bilde
av hvordan deres jobb er tilrettelagt, jeg fikk observere dem i «aksjon», og jeg fikk ogsa se
hvordan informantene samhandlet med sine kollegaer. Hva gjelder studiens teoretiske
rammeverk var dette meget nyttig; det ga meg et innblikk i hva slags mening informantene
tillegger sin jobb og dens funksjoner, samt hvordan samfunnet, her arbeidsgiver og kollegaer,
kan redusere barrierer, for eksempel holdningsbarrierer, slik at arbeidstageren far delta i det

ordingere arbeidslivet.

Etterpa hadde vi en lengre samtale i et mgterom pa bedriften eller hjemme hos informanten;
altsd i et miljg hvor informanten er godt kjent og faler seg trygg. Informantene valgte da selv
om de ville ha med foreldrene sine i samtalen, noe to av tre gnsket. En av de tre
arbeidstagerne hadde noe darligere taleevne enn de gvrige, og etter foreldrenes forslag hadde
jeg en samtale med dem for vi reiste til informantens egen leilighet og fortsatte samtalen der

sammen med vedkommende.

Jeg fulgte en intervjuguide for a dekke de viktigste temaene, ellers forlgp intervjuene mer
eller mindre som alminnelige samtaler. Vi begynte litt forsiktig med enkle apningssparsmal.
Informanten styrte samtalen, og pa den maten fikk jeg et innblikk i hva han/hun sa pa som
viktig a fa formidle om sin arbeidssituasjon, om utfordringene pa slutten av videregaende
opplaering, samarbeid med Nav og andre relevante erfaringer. Under disse samtalene ble
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mange urelaterte historier og erfaringer presentert - men alt var med pa a tegne et starre bilde

av informantens virkelighet.

Da flere av informantene bade serverte kaffe og boller, ble dette lange og innholdsrike

intervjuer som varte opp i mot tre timer; ingen av dem var kortere enn to og en halv time.

Som avslutning er det viktig a takke for deltagelsen, samtidig som at det er nyttig a kort
oppsummere de viktigste momentene i intervjuet, fordi at informanten da far mulighet til bade
a presisere og til a oppklare misforstaelser (Erlandson, Harris, Skipper, & Allen, 1993). | flere
tilfeller ville informanten da legge til mer informasjon, forklare mer eller fortelle om flere
erfaringer. Det er ogsa greit a ikke avslutte relasjonen helt, slik at forskeren har mulighet til &
ta kontakt ved flere sparsmal, samt at informanten da ogsa har mulighet til a ta kontakt
dersom han/hun har mer & fortelle (Ryen, 2002b). I alle mine intervjuer ble vi enige om at vi
kunne kontakte hverandre med eventuelle sparsmal eller tilleggsinformasjon. Det & avslutte
intervjuene pa en grei mate var ikke noe problem, fordi praten gjerne gled over i hverdagslig

konversasjon. Samtlige intervjuer ble avsluttet pa denne maten.

3.4.2 Med arbeidsgiver som informant

Jeg har gjennomfert to intervjuer med arbeidsgivere som har ansatte med Downs syndrom.
Det ene matet foregikk i et mgterom pa den aktuelle arbeidsplassen etter informantens gnske,
det andre i kantina hvor vedkommende er leder. Intervjuene utspilte seg ogsa som samtaler,
men med et noe mer formelt preg, uten at jeg tror det pavirket intervjuene nevneverdig. Jeg
fulgte intervjuguiden noe tettere, men ettersom informantene beskrev konkrete erfaringer ble
ogsa flere historier fortalt som oppfalging til disse. Vi snakket spesielt mye om hva deres
arbeidstager med Downs syndrom kunne tilby bedriften, og hvordan arbeidsgiver kunne
tilrettelegge for og finne passende arbeidsoppgaver til arbeidstageren. Vi snakket ogsa en del

om hvordan arbeidstageren fikk jobben og om samarbeidet med Nav.

Avslutningsvis viste en av informantene meg rundt i bedriften, og forklarte litt om

arbeidsoppgavene til den ansatte. Samtalene vare tok i overkant av en time.
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3.4.3 Med representant fra videregaende skole som informant

Jeg har snakket med en radgiver og en avdelingsleder for linjen Hverdagslivstrening (men
med kjennskap til, tilknytning og samarbeid med Arbeidslivstreningslinja) fra to forskjellige
videregaende skoler pa forskijellige tidspunkt. Begge intervjuene fant sted pa skolen; ett pa
informantens kontor og ett i et grupperom. Innledningsvis presenterte jeg meg selv og studien,
hvorpa begge informantene var interessert i bakgrunnen for valg av tema. Dette ledet til
konversasjon om elever med Downs syndrom sine muligheter til & tre inn i det ordinzre

arbeidslivet, samt utfordringer i overgangsfasen.

Etter som samtalen gikk ble samtlige nakkeltemaer dekket pa naturlig vis i begge tilfeller. De
to informantene hadde noe forskijellig syn pa «realistiske» forventinger til elever med Downs
syndrom. De to forskjellige perspektivene resulterte i litt forskjellig fokus i samtalene, slik at

begge fikk redegjare for sine oppfatninger og meninger.

Begge informantene hadde flere konkrete erfaringer og historier a vise til, spesielt nar det
kommer til valg av praksisplass til eleven, foreldres ambisjoner pa deres barns vegne og
samarbeid med Nav. Dette ga fruktbar informasjon om hvordan lering pa videregaende skole

foregar, samt overgangen til arbeidslivet.

Avslutningsvis repeterte jeg deler av informasjonen jeg fikk, slik at informantene fikk
mulighet til & korrigere. Som i en del av de andre intervjuene gled samtalen over til
foreliggende politikk for mennesker med funksjons- og utviklingshemminger. Disse

intervjuene varte omtrent en time.

3.4.4 Med Omsorgstjenesten for funksjonshemmede som informant

Intervjuet jeg gjennomfarte med Omsorgstjenesten for funksjonshemmede var meget fruktbart
nettopp fordi det var med pa & oppklare en del forhold om prosessene som blir satt i gang nar
mennesker med utviklings- og funksjonshemminger blir myndige. Jeg hadde med meg noen
nekkeltemaer i intervjuguiden, men flere sparsmal dukket opp underveis. To informanter var
med pa intervjuet; en med ansvar for funksjonshemmede under 18 ar, og en med ansvar for
voksne funksjonshemmede. Med tanke pa at jeg i mine problemstillinger etterspar forholdene

bade pa videregaende skole, i arbeidslivet og overgangen mellom disse, var det veldig nyttig a
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fa intervjue to informanter med relevant kunnskap og erfaringer med bade unge og eldre

mennesker med Downs syndrom.

Etter at jeg innledningsvis presenterte meg selv og studien, gikk resten av intervjuet som en
samtale mellom oss tre. De to informantene kunne utfylle hverandres kunnskap, pa grunn av
deres to forskjellige ansvarsomrader. Alle mine spgrsmal ble godt besvart, og da jeg
oppsummerte informasjonen avslutningsvis, var det ikke mye som ble lagt til. Intervjuet tok

omtrent en time.

3.4.5 Med Nav som informant via e-post

Fordi at Nav ikke hadde anledning til & stille opp til intervju, benyttet jeg meg av e-post-
intervju. Henvendelsene mine ble i alle tilfellene sendt rundt pa flere forskjellige Nav-kontor,
men svaret var alltid at det dessverre ikke var kapasitet til intervjudeltagelse. Jeg fikk derimot
noen av svarene jeg var ute etter i to e-poster, og vil bruke disse i avsnittet der jeg presenterer
empiri. Ifglge Ryen (2002), mater forskeren pa de klassiske utfordringene ved intervjuing
over e-post som i vanlige, kvalitative intervjuer: far forskeren tilstrekkelig med data? Er
dataene gode nok? Hvordan bygger man tillitt over internett? Kontakten er ikke direkte,
dermed vil gestikulering, smil og kroppssprak ikke veere synlig for noen av partene (Ryen,
2002c). Fordelene med denne type intervju er bade det at forskeren ikke trenger a forholde
seg til geografiske avstander, hun kan lett legge ved informasjon som vedlegg, informanten
far mulighet til & formulere seg som gnsket og det er tidsbesparende (ibid).

Som Ryen (2002c) nevner, er et av problemene at svarene ofte lar vente pa seg, fordi
informanten ikke alltid har noen form for tidspress. Ryen (2002¢) mener ogsa at svar pa
enkelte spgrsmal kan utebli. Da er det ikke uproblematisk a sende en ny e-post av hgflig
karakter.

Kommunikasjonen utspilte seg etter hvert som et e-post-intervju med to av kontorene jeg
kontaktet. Underveis fokuserte jeg pa intervjuguiden jeg hadde laget for det planlagte
intervjuet med Nav, men matte stille noe mer konkrete spgrsmal av hensyn til intervjuformen.
Etter en periode med e-poster fram og tilbake hadde jeg fatt svar pa det meste av det jeg lurte

pa, selv om det ville veaert mer fruktbart med et ordinaert intervju.

33



3.5 Deltagende observasjon - Observerende deltager

Ved anvendelse av kvalitative studier gjgr forskeren ofte bruk av metodetriangulering, altsa
bruk av to eller flere komplementerende metoder. Med metodetriangulering kan forskeren
fange flere sider av samme sak. | min studie har jeg brukt bade intervjuer og deltagende
observasjon. Det var ikke i utgangspunktet planlagt & bruke observasjon, men en av mine
farste informanter inviterte meg til sin arbeidsplass. Gjennom observasjon kunne jeg som
forsker oppfatte blant annet spontane uttalelser, samhandling og informantens rutinemessige
handlinger. Dette er data som kan vere nyttige med tanke pa bade teorier og
forskningsspgrsmal, som man kanskje gar glipp av i en intervjusituasjon (Fossaskaret et al.,
1997).

Dersom forskeren gnsker a bruke observasjon, er dette for a studere et fenomen i en naturlig
setting eller kontekst (Sundet, 2010). Derfor ville jeg veere tilstede da to av mine informanter
med Downs syndrom var pa jobb. Noen av deres arbeidsoppgaver og samhandling pa jobb falt
seg kanskje sa naturlig for dem at det ikke ville vert naturlig for informanten a fortelle om det

I en intervjusetting; jeg var redd for at det rett og slett ikke lot seg fange av andre metoder.

Som supplement til det utfordrende intervjuet med utviklingshemmede informanter, peker
ogsa Sundet (2010) pa deltagende observasjon - eller aller helst de to metodene kombinert.
Deltagende observasjon er heller ikke uten vanskeligheter, og kan innebere feil av

menneskelig karakter:

«Du ser ikke alt du far gye pa, du far ikke gye pa alt du ser, og du ser i tillegg gjerne noe

annet enn det du far gye pa.» (Sundet, 2010, s. 123)

Som de fleste andre samfunnsvitenskapelige metoder er det to ting som kjennetegner denne
maten & samle data pa, nemlig tolkning og refleksjon; alt vil munne ut i tolkningsresultater.
Hva jeg vurderte som interessant a observere og hvordan jeg ville forsta det, ga utslag i mine
resultater. Refleksjonene jeg gjorde underveis speiles i hvordan jeg framstiller informantene
mine (Sundet, 2010). Sundet argumenterer videre for at «... det spesielle ved mennesker med
utviklingshemming er ikke deres utviklingshemming, men var forstaelse av deres

utviklingshemming.» (s.124)

Dermed ligger utfordringene like mye i meg selv som forsker, som i det jeg studerer.

Forstaelsen jeg sitter med i en slik forskningssituasjon er kulturelt betinget, og jeg matte
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derfor hele tiden bevisst holde min egen forstaelse pa avstand, slik at jeg unngikk a skape
forventninger til informanten. Ifglge Sundet (2010), er det metoden og teorien som skal bidra
til & hindre meg fra & ga i slike fallgruver. Dette er fordi metoden i og for seg er bestemt pa
visse prinsipper (f.eks. fordi etterprgving skal vaere mulig), men den er ogsa bare et
brilleglass. Videre mener hun sa at teorien representerer glasset: det som styrer blikket, gir

fokus og viser vei til seinere tolkning (s. 126).

Tillit og kommunikasjon ma vere gjensidig dersom deltagende observasjon skal veere
fruktbart, seerlig i et intervju hvor informanten har en utviklingshemming (Sundet, 2010), som
Downs syndrom. Jeg kunne ikke tolke mine informanters oppfarsel ved a referere til allment
aksepterte koder, jeg matte heller forsgke & se nayere pa deres karaktertrekk. | mine intervjuer
med arbeidstagere med Downs syndrom ble det sardeles viktig a fa tak pa den opplevde indre
falelsen - som bare er mulig i den situasjonen den oppstar (ibid). For & klare dette matte jeg

for eksempel lese kroppsspraket til informanten.

Deltagelse er selvsagt sentralt dersom forskeren benytter seg av metoden, men avstand er ogsa
viktig for & kunne observere. Ofte er forskeren like mye med i situasjonen som hun er tilskuer.
Dette er ikke ngdvendigvis planlagt, men i situasjonen er det vanskelig a ta umiddelbar
stilling til alt som skjer (Sundet, 2010). Dette matte jeg gjere meg noen tanker om pa forhand,
men pa den andre siden sa kan ikke alt forutsees. For eksempel var det noen situasjoner jeg
valgte & hjelpe informanten, blant annet ved a holde sgppelsekken mens vedkommende
plasserte en ny i sgppelkassen. Ifglge Sundet (2010), ma en i slike situasjoner vurdere om
interessant informasjon kan ga tapt, men det kan ogsa skape tillit nar en bidrar til & lgse et
problem. Dette kan ogsa vere fruktbart fordi denne tilliten seinere kan bidra til at informanten

apner seg mer (ibid).

Et dilemma jeg meatte seinere i prosessen, etter observasjonen, var hvor riktig mine
fortolkninger av informantene med Downs syndrom er, om bildet ble fullstendig og nyansert.
Sundet (2010), mener at dette er viktigere i intervju med utviklingshemmede informanter enn
med funksjonsfriske. Dermed blir det kanskje mer riktig a si «observerende deltager» framfor
«deltagende observasjon», fordi mine fortolkninger blir en «... autorisert framstilling av en
annen persons livsverden, og denne framstillingen alene eller sasmmen med andre tilsvarende
arbeider blir brukt som grunnlag for utformingen av bade denne og andre personers
livssituasjon.» (Sundet, 2010, s. 133)
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Mine informanter med Downs syndrom gjorde det uansett vanskelig for meg a fa distanse til
situasjonen fordi de gjerne ville inkludere meg, samtidig som at jeg hadde behov for a ha en
viss narhet til dem for a forsta deres ord og handlinger. | dilemmaene jeg megtte underveis

matte jeg tilpasse forskningen til konteksten.

3.5.10bserverende deltager pa informantens arbeidsplass

Da jeg var med to av mine informanter pa deres arbeidsplass, fikk jeg en dobbeltrolle: Jeg var
bade deltager og tilskuer (Fossaskaret et al., 1997). Ifglge m.fl. (1997), vil bade forskeren og
informanten i en slik situasjon fortelle og lytte, samt fa ta del i samhandlingen. Samtidig vil
situasjonen veere preget av et etisk dilemma fordi forskeren bade skal produsere kunnskap og
ta hensyn til deltagelsen. Derfor var det viktig for meg a veere klar og tydelig pa min rolle pa
en mate som ikke pavirket informantens handlinger. Det var viktig for meg a fa formidlet at
informanten skulle «jobbe som vanlig» og fortelle litt underveis, slik at min rolle som forsker
ble ufarliggjort. Selv om jeg forsgkte a gjgre min deltagelse naturlig, kan jeg ikke vite
hvordan dette pavirket informantens og hans/hennes kollegaer, men jeg fikk inntrykk av at
informanten utferte sine arbeidsoppgaver som han/hun «pleier», sett bort ifra at informanten

til tider forklarte hva han/hun gjorde og hvorfor.

Jeg var i to tilfeller med to forskjellige informanter pa to ulike arbeidsplasser (en restaurant og
en matvarebutikk) pa slutten av deres arbeidsdag. De utfarte sine vanlige oppgaver, i tillegg
til at de viste meg litt rundt pa sine ansvarsomrader. Etterpa ble det en glidende overgang til

selve intervjuet, pa et materom eller hjemme hos informanten.

Delaktig observasjon ga mye fruktbar data med tanke pa studiens rammeverk. Hvordan
«barrierer» som beskrevet i studiens teoridel, ble redusert pa arbeidsplassen kom tydelig fram,
fordi jeg for eksempel fikk bevitne hvordan ting var tilrettelagt i arbeidshverdagen til
informantene. I tillegg fikk jeg et klart bilde av arbeidets betydning, bade hva gjelder

identitetskonstruksjon, sosiale relasjoner og mulighet for utvikling.

36



3.6 Kvalitetskriterier: Validitet og reliabilitet

Et viktig aspekt ved studier som dette er dens palitelighet. Studiens validitet og reliabilitet
viser til objektivitet og troverdighet (Perékyld, 2010). De fire begrepene som vanligvis
refereres til i denne sammenheng er: sannhet, anvendelse, konsistens og ngytralitet (Ryen,
2002b). Lincoln og Cuba (1985) har fatt gjennomslagskraft med sine fire begreper de mener

best kan sikre reliabilitet og validitet:

Kredibilitet

Overfgrbarhet

Palitelighet

Bekreftelse

De fire farstnevnte kriteriene bygger pa et forenklet syn pa kvalitativ forskning, fordi de
referer til én sannhet og linezre arsaksforklaringer (Lincoln & Cuba, 1985). For & oppna hgy
reliabilitet er det viktig for forskeren a for eksempel bruke lydband for & ikke ga glipp viktige
momenter i intervjuet, i tillegg til a redegjere grundig for prosedyrene ved datainnsamling.
Forskerens mal om objektivitet er viktig bade med tanke pa & samle sa ngyaktige data som
mulig, og nar han/hun analyserer disse dataene. A presentere stgrre datautdrag framfor bare
oppsummeringer kan ogsa bidra til gkt reliabilitet (Ryen, 2002b). Hvis en ikke underbygger
sine analyser med tilstrekkelig mengde eksempler, blir leseren «prisgitt forskeren» og

hans/hennes gjenfortelling og tolkning (Ryen, 2002, s. 182).

Forskningens validitet referer til tolkningen av observasjonene; om de slutningene forskeren
trekker stgttes av dataene, og om de gir mening med tanke pa tidligere forskning (Perakyla,
2010). | kvalitative undersgkelser er malet a reflektere virkeligheten og formalet med studien,
og validiteten dreier seg da om til hvilken grad denne refleksjonen er riktig (Johannessen et
al., 2004). Validitet refererer altsa til om metoden er egnet til formalet. Validitet bar prege
hele forskningsprosessen i alle faser, ikke bare i rapportering men ogsa i metodevalg og
utfarelse, samt i analysedelen (Kvale & Brinkmann, 2009). Jeg som forsker ma overveie
validiteten i mine funn og vurdere overfarbarheten av disse utover min egen studie, fordi
ingen kunnskap er allmenngyldig og kan ikke gjelde under alle omstendigheter (Malterud,
2003). Malterud (2003) hevder at en alltid ma referere til feltet der kunnskapen er hentet for a
vurdere dens rekkevidde.

37



Bade intern og ekstern validitet ma sikres sa godt som mulig. Intern validitet viser til hvilken
grad resultatene er gyldige for det utvalget og det fenomenet som undersgkes, og for a sikre
hay grad av intern validitet ma jeg som forsker for eksempel prgve a unnga bias i noen
retning. ” I tillegg er det viktig at jeg stiller sparsmél pa en slik méte at informanten ikke
misforstar (Malterud, 2003). Etter min vurdering kan jeg best sikre intern validitet med
metodene jeg har valgt: kvalitative intervjuer (med bandopptager) og observasjon. Pa den
maten far jeg best tilgang pa gyldige svar, fordi jeg har tid og rom til & skape tillit og tilgang
pa erfaringer informanten har. Ved bruk av bandopptager er det ingen fare for a huske feil.

Ekstern validitet handler om hvorvidt arsakssammenhengen ogsa holder i andre situasjoner,
altsd graden av overfgrbarhet til andre settinger og utvalg, ifalge Ryen (2002). A for eksempel
kun forholde seg til lokal kontekst, eller et ikke-representativt utvalg vil resultere i lav ekstern
validitet (Malterud, 2003). For & sikre sa hgy grad av ekstern validitet som mulig har jeg
forsgkt a fa tilstrekkelig antall intervjuer, samt fra forskjellige bedrifter og geografiske
omrader. Jeg har ogsa forsgkt a fa tilgang pa forskjellige perspektiver, bade fra arbeidstagere
og —givere, samt aktgrer som Nav, Omsorgstjenesten for funksjonshemmede og videregaende
opplering. Eksempelvis spiller Nav og Omsorgstjenesten for funksjonshemmede lignende

rolle i alle kommuner.

For 4 sikre bade validitet og kredibilitet er sparsmalene i intervjuguiden min apne for & hindre
at for-forstaelse kommer i veien. I tillegg var jeg veldig ngyaktig da jeg transkriberte, slik at
ikke pauser og falelser forsvant, dette for a hindre at for mye skal «forsvinne» nar det blir
endret fra muntlig til skriftlig. Pa slutten av intervjuene forsgkte jeg & oppsummere litt av det
vi hadde pratet om for a forsikre at jeg ikke hadde misforstatt eller tolket svarene feil, og pa

den maéten sikre validiteten.

3.7 Analyse av empiri

Da jeg skulle tolke empirien var prosessen preget av mange faktorer. Enhver robust tolkning
av data bygger gjerne pa antagelsen om at disse er rike nok, uavhengig metoden som ligger
bak innsamlingen (Leiulfsrud & Hvinden, 1996). Ifglge Leiulfsrud og Hvinden (1996),
kommer det farst i etterkant fram hva som er et godt intervju, gjerne under bearbeidingen av

" Med bias menes en predisposisjon til fordel for en preferanse, en sak, et synspunkt, eller en form for
forutinntatthet (Becker, 1967).
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empirien. | og med at jeg selv har samlet inn dataene vil det hele tiden veere en viss mulighet
for at jeg kan ha pavirket informantene, og vice versa. De intervjuene jeg selv falte at gikk
meget bra, resulterer ikke ngdvendigvis i de mest interessante data, og jeg matte hele tiden
etterstrebe at informasjonen som kom fram ikke bare skulle vaere et ekko av mine egne
oppfatninger. | tillegg var det viktig a ikke la seg «forfgre» av informantens veltalenhet uten

at samtalen egentlig tilfgrte ny innsikt.

Pa samme mate kan jeg som forsker fale at intervjuet ikke gikk slik jeg ville, kan dataene
allikevel veere meget fruktbare (ibid). Informanter som uttrykker at de ikke har spesielt mye a
tilfaye til enkelte sparsmal eller er motvillige kan i forbifarten nevne interessante momenter.
Det kunne under intervjuprosessen virke som at enkelte temaer aldri «fungerte» i samtalen,
men ved nermere gransking i etterkant kan dette kaste lys over forhold jeg som forsker for
eksempel ikke kjente saerlig godt til - eller det kan vise seg at informanten var mer opptatt av
andre temaer slik at disse eventuelt opptok mer tid (Leiulfsrud & Hvinden, 1996). Eksempler
pa dette er temaer som arbeidets funksjoner og betydningen av mangfold pa arbeidsplassen.
Det er disse momentene, sammen med de klare relevante dataene, jeg i kapittel 5, <Empiri og
analyse», gnsker a identifisere og presentere.

Ifglge Leiulfsrud og Hvinden (1996), finnes det mange mater a fa en farste orden i dataene pa
ved bruk av oppdeling og kategorisering. Den farste oppgaven i denne fasen av studien var a
utkrystallisere mgnstre og temaer i datamaterialet (Leiulfsrud & Hvinden, 1996). Jeg begynte
med & dele inn empirien i deskriptive kategorier, som personer og steder for & fa en fullstendig
oversikt uten a «miste» data (Ryen, 2002a). Deretter brukte jeg temaene fra intervjuguidene,
0g sorterte sitatene etter dem. Da dette var gjort pa en oversiktlig mate kunne jeg begynne a se
hvilke sitater som underbygde hverandre, og hvilke sitater som representerte uenighet. For
min analyse vil det veare fruktbart a presentere bade likheter, ulikheter, enighet og uenighet i
sitatene, for og pa best mulig mate belyse studiens problemstillinger. Neste steg i
analyseprosessen bestod av a dele datamaterialet videre inn i delkapitler som viser direkte til

teoriene og problemstillingene.

For a unnga a miste bredden og variasjonen i dataene vil jeg presenterer et rikt utvalg av
direkte sitater under hvert tema. Dette sikrer studiens reliabilitet pa en god mate, i tillegg til at

informantenes stemmer kommer godt fram.
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3.8 Etiske hensyn

Noen informanter kan ha redusert evne til & gi samtykke, og det er ikke gitt at informanter
med utviklings- eller funksjonshemming forstar rekkevidden av a delta i intervju (Gjeerum,
2010a). Den kognitive svikten er selvsagt individuell (ibid), men i og med at jeg gnsket a
intervjue mennesker med Downs syndrom, kontaktet jeg i to av tilfellene vedkomnes foreldre

slik at de kunne vaere med pa beslutningen om deltagelse i studien.

Det er flere etiske problemstillinger jeg som forsker ma ta hensyn til i kvalitativ forskning,
bade informert samtykke, konfidensialitet og konsekvenser er sentrale begreper (Kittelsaa,
2010). Konsekvenser refererer til at jeg som forsker ikke skal framstille utsatte grupper med
funksjonshemminger i et uheldig lys, og konfidensialitet viser til at det (i dette tilfellet) for
eksempel ved intervju med utviklingshemmede blir avtalt pa forhand at opplysningene ikke

skal gis videre uten anonymisering (ibid).

Fordi jeg behandler personopplysninger (bl.a. lydfiler og notater) er prosjektet mitt
meldepliktig (NSD, 2012), og jeg matte innhente samtykke til & delta i studien av samtlige i
mitt utvalg. Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste (NSD) er personvernombud for blant
annet alle universiteter og hagskoler i Norge, og deres hovedoppgave er a bidra til disse
institusjonenes kvalitetssikring, for eksempel ved & forhandsvurdere forskningsprosjekter og
gi rad om personvern og regler forskere er pliktige til a felge. Rett til selvbestemmelse og
autonomi viser til informantens rett til & bestemme over sin egen deltagelse. Informanten ma
gi frivillig samtykke til & delta, og har alltid mulighet til & trekke seg (Johannessen et al.,
2004). Alle i min studie vil veere anonymisert; det er behandlingen av personopplysningen
som avgjorde at prosjektet mitt ma meldes (ibid), fordi jeg oppbevarer opplysninger om
informantene helt til prosjektets slutt. Jeg gnsker heller ikke & kommentere stedstilknytningen

til informantene.

Ellingsen (2010), papeker at utviklingshemmede kan fale seg underlegne nar de blir spurt om
a delta i et forskningsprosjekt, og at de faler at «<ma» delta. Samtidig er informasjonskravet
tosidig, det er lett for forskeren a anta hva mottagerens forutsetninger er med tanke pa a
tilegne seg informasjon og ta beslutninger. Informasjonen ma utformes pa en slik mate at
mottageren har anledning til & ta en veloverveid beslutning (Ellingsen, 2010). Pa bakgrunn av
dette jobbet jeg med mine informasjonsskriv i en lengre periode, med kontinuerlig kontakt

med min saksbehandler i NSD. Formalet med dette var a sa tydelig som mulig formidle
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informasjonen i skrivene. | arbeidet med disse informasjonsskrivene ble det noen runder med
NSD, fordi det er viktig at det kommer klart og tydelig fram hvordan personopplysningene
behandles underveis. Jeg matte flere ganger revidere og skrive om flere formuleringer som
potensielt kunne misoppfattes av mine informanter. Informasjonsskrivet til

hovedinformantene ligger som vedlegg nummer 2.

Anonymisering er heller ikke enkelt & sikre, og det er viktig at ikke opplysningene jeg samler
inn kommer i feil hender (Ellingsen, 2010). | samarbeid med NSD ble det bestemt at kun jeg
og veileder vil ha tilgang til notater og lydfilene. Under arbeidet vil jeg lage koblingsngkler,
og referere til informantene med nummer. Pa et adskilt sted oppbevarer jeg navnelisten til
numrene. Nar prosjektet avsluttes 3. juni 2014, vil opptak og notater bli slettet. Alle
opplysninger vil bli anonymisert i oppgaven, ogsa opplysninger som kan identifisere

eventuelle tredjepersoner.

For a sikre at alle informantene er klar over sikkerhetstiltakene nevnt over, ma alle
informantene skrive under pa informasjonsskrivet de mottar pa forhand, hvor det ogsa
kommer klart fram at prosjektet er godkjent av NSD. I tillegg var det ngdvendig a finne noen
som kunne sette meg i kontakt med utvalget, og sammen med min saksbehandler i NSD og
veileder, ble det bestem at NNSD skulle bista med dette. Da det ble ngdvendig & ogsa
kontakte NFU matte jeg ettersende nye informasjonsskriv hvor det kommer fram at ogsd NFU

identifiserer informanter for meg.

De etiske refleksjonene forskeren ma gjere seg begrenser seg ikke bare til feltarbeidet, men
refererer til alle stadiene i hele forskningsprosessen (Kvale, 1996). Samtykke og
konfidensialitet er aspekter som gar igjen i de fleste oversikter over etiske hensyn
(Hammersley, 1998; Punch, 1989), og er ogsa relevante punkter for min studie. De etiske
dilemmaene i forskningsprosessen kan for eksempel utspille seg mellom forsker og intervjuer,
og det er viktig a oppna tillit - tillit viser ogsa til holdningene partene har til hverandre (Fine
& Sandstrom, 1998). Ogsa i skriveprosessen spiller etiske dilemmaer en rolle forskeren ma ta
hensyn til, og ifalge Kvale (1996a) ma forskeren veere lojal ovenfor sine informanter, og ikke

mgte dem med en forutinntatt forstaelse av deres situasjon.
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3.9 For-forstaelse

Selv om jeg i denne sammenhengen er forsker, har jeg personlige meninger om feltet jeg
undersgker i studien. Ryen (2002) er klar pa at det er viktig a ta avstand til egne verdier og
meninger i feltarbeidet, og heller preve a forholde seg ngytral. Dette er for 4 fa bedre tilgang
pa den informasjon forskeren sgker, samt for a etablere tillit med informanten. Forskeren bar
veere apen for a fa fange informantens subjektive perspektiver og erfaringer. Det vil veere
narmest uunngaelig a kvitte seg med alle forventinger og forstaelser pa forhand, fordi jeg far
intervjuene har bestemt hvilket teoretisk rammeverk jeg skal forholde meg til slik at jeg vet
hvilken side av virkeligheten som skal tolkes (Malterud, 2003). Derfor er det viktig a
redegjere for teoriene en bruker i kvalitativ forskning (Olsson & Sgrensen, 2003). Olsson og
Sagrensen (2003) understreker ogsa at forskerens forstaelse vil endre seg kontinuerlig gjennom

forskingsprosessen.

Personlig er jeg opptatt av at alle mennesker, uavhengig av utviklings- eller
funksjonshemminger, skal ha mulighet til & bruke sine evner, det vaere seg i ordinert arbeid, i
skjermede bedrifter eller i andre aktiviteter en selv vurderer som meningsfulle. Mitt teoretiske
rammeverk om individets kapabiliteter, arbeid som identitetsmarkgr og integrering i
arbeidsmarkedet underbygger dette synet. Men under intervjuene forholdt jeg meg sa ngytral

som mulig, og konsentrerte meg heller om & lytte og stille de rette spgrsmalene.

| det neste kapittelet gjar jeg rede for teoriene, eller «bildene» av virkeligheten, jeg har valgt a
bygge min analyse pa. Teoriene skal kaste lyst over studiens problemstillinger og empiri, og

tydeliggjere de fenomenene vi mennesker kanskje vanligvis ikke observerer, eller tenker over.
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4 Teoretisk Rammeverk

Det teoretiske rammeverket jeg finner meningsfullt & bruke for & belyse mine data i analysen,
omfatter bade inkludering pa arbeidsplassen, identitetskonstruksjon og arbeidets rolle i den
sammenheng, samt Sens kapabilitetsmodell sammen med den sosiale modellen.

Jeg har valgt a bruke Sens kapabilitetsmodell og den sosiale modellen som et verktgy for a fa
et mer overordnet og generelt perspektiv pa samfunnets utforming med tanke pa funksjons- og
utviklingshemmede. Dette vil vare fruktbare teorier for a belyse hva slags forhold som
pavirker mennesker med Downs syndroms muligheter til & delta i det ordinaere
arbeidsmarkedet og under videregaende opplering. Teorier om arbeidets betydning og
funksjoner vil sa gi muligheter for og utforske problemstillingene pa et mer personlig niva,
med tanke pa hva jobben betyr for arbeidstagere med Downs syndrom, og hva slags mening

man kan tillegge det & ha en vanlig jobb.

Jeg begynner med a gjere rede for hvordan en kan bruke den sosiale modellen og Sens
kapabilitetstilneerming med stgtte i hverandre. Sa greier jeg ut om den sosiale modellen, og
etter det om kapabilitetstilneermingen. Avsnittene som fglger etter dette omhandler teorier om

inkludering, mangfold og identitetskonstruksjon.

4.1 Sens kapabilitets modell og den sosiale modellen

Det fins flere oppfatninger om hvordan funksjonshemming bgr forstas. To eksempler er den
sosiale modellen og kapabilitetsmodellen. I den sosiale modellen oppfattes samfunnets
konstruksjon som avgjerende for i hvilken grad en person faler seg funksjonshemmet. Grue
(2004) skiller mellom en medisinsk modell og en sosial modell. Han hevder at vi har beveget
oss fra et biologisk-medisinsk standpunkt hvor vi forstar funksjonshemming som et
individuelt problem, som nevnt innledningsvis, til en starre forstaelse hvor utformingen av
samfunnet ogsa bestemmer om en person faler seg funksjonshemmet, kalt den sosiale

modellen (Lgvgren, 2009).

Kapabilitetstilnaermingen utgjar et mer generelt teoretisk rammeverk. Innenfor dette kan man
operasjonalisere den sosiale modellen for funksjonshemming (Burchardt, 2004). Begge
rammeverkene kan ved eksponering gi fordeler for den andre.
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De politiske malene blir tydeligere dersom en ser pa skiftet i hvordan en forstar
funksjonshemming, hvor en na oftere ser pa «<hemmingen» som et fravaer av samspill mellom
forutsetninger og betingelser for deltagelse i samfunnet, for eksempel pa arbeidsmarkedet og
andre sosiale arenaer (Grue, 2004). Fokuset blir heller rettet mot individuelle forutsetninger
for & delta, samt samfunnets betingelser for dette. Dermed er det ikke avhengighet av rullestol
som hindrer deltagelse, men heller fraveeret av ramper (ibid); det er ikke mangel pa
finmotorikk som er problemet for arbeidstageren med Downs syndrom, det kan heller for
eksempel vaere mangelen pa tilrettelagte oppgaver eller oppfelging. Det er ngdvendig med gkt
kunnskap om barrierer som dette for at likestilling for utviklings- og funksjonshemmede skal

bli forbedret, og i sa mate er bade deltagelse pa arbeidsmarkedet og sosiale aktiviteter viktig.

Lgvgren (2009) mener ogsa at en ber se funksjonshemming som sosialt konstruert. Den
sosialt konstruerte funksjonshemmingen blir opprettholdt under spesielle samfunnsmessige
betingelser, der samfunnet er utformet for funksjonsfriske. Det gjelder for eksempel store
deler av det ordinaere arbeidsmarkedet (Lgvgren, 2009). Vektleggingen av a redusere sosiale
barrierer og andre miljgbarrierer star i kontrast til at uferheten tidligere, i lys av den
medisinske modellen, heller ble sett pa som en «personlig tragedie», ifalge Oliver og Barnes
(2010, s. 549). De hevder at tilneerminger basert pa sosiale modeller kan frambringe endringer

i handlinger og politikk som stimulerer til mindre ekskludering av funksjonshemmede.

| boka «Commodities and Capabilities» (1985), hevder Sen at menneskes kapabilitet til &
fungere, hva personen kan gjare eller veere er viktigere enn de typiske malene inntekt og bruk
tilgjengelige offentlige tjenester (Mitra, 2006). Sens forstaelse kan ogsa benyttes for a forklare
hvordan tre typer faktorer kan resultere i funksjonshemming: individets personlige
karakteristikker (kjgnn, alder osv.), individets miljg (sosialt, fysisk, politisk, gkonomisk) og
individets ressurser (Mitra, 2006, s. 236). Blant de som har tilpasset Sens
kapabilitetstilneerming til hvordan en kan forsta funksjonshemming er Burchardt (2010) og
Mitra (2006, s. 236). Mitra mener at forskere ved bruk av kapabilitetstilnsermingen kan
analysere (1) funksjonshemming pa kapabilitetsniva, (2) potensiell funksjonshemming, og (3)
faktisk funksjonshemming pa funksjonsniva. Sens rammeverk kan dermed brukes til & forsta

funksjonshemmingen og dens konsekvenser pa ulike arenaer, som for eksempel i arbeidslivet.

Den sosiale modellen fungerer som et konseptuelt rammeverk for evaluering og planlegging

av politikk, lover og programmer knyttet til personer med funksjonshemminger generelt. Det
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er i tillegg verdt & merke seg at den kan vaere nyttig i utforming av malsettinger for rettferdige
tiltak for a forbedre hverdagen til mennesker med nedsatt funksjonsevne, samt for a utvide
deres friheter til & gjare eller veere det de verdsetter, ved a redusere barrierer i samfunnet.
Dette gjelder ikke bare utforming av lover mot diskriminering pa arbeidsplassen eller tiltak
for a fa flere ufere i arbeid, men ogsa byplanlegging, bygging av fabrikker og arbeidsplasser
og lignende, slik at disse konstrueres uten barrierer, og dermed ikke bare er til fordel for
funksjonsfriske.

Burchardt (2004) argumenterer ogsa for at en bar vektlegge forholdet mellom sosiale
barrierer, individuelle hindringer og viktigheten av frihet, men ogsa misngye med inntekt nar
en vurderer velferd. A bringe den sosiale modellen og kapabilitetstilneermingen sammen vil
ifelge han ha implikasjoner for analysen, holdninger og framgangsmaten. Pa den maten vil en
kunne studere andre dimensjoner enn inntekt og forbruk, som for eksempel subjektiv velvere,
lykke, muligheter og prestasjoner. | motsetning til teorier om menneskers lykke, forbruk og
inntekt, kan en ved hjelp av kapabilitetstilnaermingen altsa se pa individets evner/kapabilitet.

Den sosiale modellen kan derfor adressere kampen mot diskriminering av funksjonshemmede,
den kan legge til rette for anvendelse av en tilneerming hvor en kartlegger individers evner og
kapabiliteter, hva de gnsker & gjere og vere, for a identifisere potensielle jobber og aktiviteter.
Bade den sosiale modellen og Sens kapabilitetsteori understreker viktigheten av a respektere
individer som de er. Dette er lettere a forsta dersom en tenker seg en person som passer
samfunnets normer og forventinger med tanke pa jobb og sosiale sasmmenkomster, men er
avhengig av rullestol. Selvfalgelig er det stor forskjell pa hvor stor funksjonsnedsettelsen er,
men en bar alltid sgke etter & redusere de barrierer som eventuelt skulle komme i veien for &

bruke ferdighetene sine.

4.1.1 Den sosiale modellen

Grunnlaget for den sosiale modellen ble utviklet pa 70-tallet av en funksjonshemmet aktivist,
Vic Finklestein, som representerte en interesseorganisasjonen Union of the Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS), i England (Oliver & Barnes, 2010). Teorien viser til

at funksjonshemming blir skapt av et uvennlig miljg, med sosiale- og miljgbarrierer, selv om
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ogsa selve hemmingen kan gi personlige hindringer. Ufgrhet er noe som blir tillagt pa toppen
av funksjonssvekkelse. Det er saledes samfunnet som gjar funksjonshemmede ufgre og
medfarer at de ekskluderes. Ideene til UPIAS ble seinere utviklet av Mike Oliver pa 80-tallet,

og teorien refereres til som «den sosiale modellen for funksjonshemming».

Den sosiale modellen har ogsa veert gjenstand for kritikk fordi den legger for mye av ansvaret
pa den fysiske omverdenen og samfunnet som omgir den funksjonshemmede. Watson og
Shakespeare (1997) forsvarer den sosiale modellen. De mener at kritikerne ignorerer
funksjonshemming eller feiltolker funksjonshemmedes liv pa det viset at de hevder at
funksjonshemmingen er en personlig, medisinsk tragedie, og at samfunnet dermed ikke star

ansvarlige for barrierer mennesker med funksjonsnedsettelse matte mgte.

Goering (2010) peker pa at et annet problem med den sosiale modellen er at
familiemedlemmer ikke alltid kjenner til den eller diskusjonen om sosialt konstruerte
barrierer. Den medisinske modellen er sa utbredt at mange bare ser funksjonshemming som et
individuelt problem. Det a opplyse dem om den sosiale modellen, og at nedsatt funksjonsevne
ikke bare er et privat problem, kan for eksempel gi foreldre bedre muligheter til & tilpasse og

forbedre hverdagen til deres funksjonshemmede barn (Goering, 2010).

Ifalge Verdens Helseorganisasjons (WHO) klassifisering, International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF), defineres funksjonshemming som et komplekst
fenomen som ikke utelukkende kan forstas ut fra en medisinsk modell. ICF sier at
funksjonshemming bestar av tre elementer: begrensning i deltagelse, nedsettelse i funksjon og
begrensing i aktivitet. Det er, som nevnt, ikke bare individuelle forhold som skaper barrierer
for individet, men ogsa samfunnsforholdene individet omgis av (NOU, 2005:5). Tassebro
(2012), gjar rede for «barrierefortellinger» (s.35), og mener dette refererer til at
hovedproblemet til utviklingshemmede arbeidstagere er at arbeidsplassen er for darlig
tilrettelagt. Bade holdningene til arbeidsgivere og kollegaer, falelse av a ikke strekke til og

erfaringer med tiltaksapparater hgrer til under et bredt sett av barrierer (Tassebro, 2012).

Carson (2009) hevder at mennesker med funksjonshemminger farst blir hemmet nar de blir
ekskludert fra sosial deltagelse som et resultat av fysiske eller organisatoriske barrierer i
hverdagen. Disse barrierene hindrer dem fra a ha lik tilgang til informasjon, arbeid, kunnskap,

offentlig transport, sosiale muligheter med mer (Carson, 2009). Eksempler pa dette er
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diskriminerings-, kostnads-, produktivitet og informasjons- og holdningsbarrierer som nevnt

innledningsvis i oppgaven.

Nyere politisk utvikling i tilnaermingen til ufgrhet og funksjonshemminger promoterer
inkludering. Antidiskrimineringslover og annen politikk for like muligheter viser at
funksjonshemmede mennesker blir urimelig begrenset i sin hverdag og de hindres i & delta i

sosiale aktiviteter som funksjonsfriske tar for gitt (Carson, 2009).

4.1.2 Sens kapabilitetstilngerming

Kapabilitetstilneermingen kan ses som et bredt, normativt rammeverk for evalueringen av
individuell velveere, sosiale ordninger, og utarbeiding av politikk. Slike ideer kan spores
tilbake til kjente filosofer som Aristoteles, Adam Smith og Karl Marx. | de siste tiar forbinnes
dette helst med gkonomen Amartya Sen og filosofen Martha Nussbaum. Tilngrmingen har
veert brukt i mange forskningsamfunn og akademiske disipliner, blant annet i
utviklingsstudier, velferdsgkonomi, sosialpolitikk og politisk filosofi. Det er ikke en teori som
i seg selv forklarer velferd, ulikhet og fattigdom. Det er heller et verktay for & forsta og

konseptualisere og evaulere nevnte fenomener (Robeyns, 2000).

Amartya Sens kapabilitetstilneerming ble farst utviklet i 1980-arene for & forsta velferd og
levestandard (Mitra, 2006). Teorien kan ogsa brukes pa funksjonshemmedes muligheter for
sosiale aktiviteter og arbeid, i tillegg til evaluering av levestandard. I de siste tiarene har Sens
kapabilitetstilneerming blitt et alternativ for forskning pa fattigdom og utvikling, men ogsa ved
forskning pa ulikhet, og den er brukt i flere bgker og artikler til a takle gkonomiske, sosiale og
etiske spgrsmal (Clark, 2005). Grunnlaget for Sens teori er hans kritikk av vanlig brukte mal
pa velferd, som inntekt og subjektiv lykke. Det er gnskelig a inkludere levekarsresultater nar
en undersgker velferd, men Sen (1992) hevder at dette gir begrenset kunnskap om hva slags

liv en har mulighet til & leve.

Sens kapabilitetsteori legger fokuset pa det livet en har mulighet til & leve, altsa ens
kapabilitet til & oppna og fullfare, hva en lykkes i a vaere eller gjere (Mitra, 2006). Malet med
velferd, rettferdighet og utvikling bar konseptualiseres i form av menneskers evne til a
fungere, deres muligheter til 4 ta del i gnskede arenaer og samfunn, og til & veere det

mennesket en anser som meningsfullt & vaere (Robeyns, 2000). Fordi at utviklingshemmede
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ofte blir hindret i nettopp dette, mener Arntsen (2012) at utviklingshemming kan resultere i
kapabilitetsfattigdom (Arntsen, 2012).

| utilitarismen finner vi «nytte» som et grunnleggende begrep, mens det i denne tilnsermingen
er begrepet «funksjoner» eller «funksjonering» (engelsk: functions) som er utgangspunktet.
Funksjoner inkluderer blant annet hvile, det & vere frisk, en del av et fellesskap, det & kunne
praktisere religion, eller det & kunne delta i arbeidslivet. Begrepene a gjare og a veere, er
funksjoner, som sammen gjear livet verdifullt. Knyttet til dette er begrepet «kapabilitet». De
ulike kombinasjonene av funksjoner som et individ kan realisere - og som dermed utgjer det

settet av funksjoner man har mulighet til & velge fra, er kapabiliteter (Robeyns, 2000, s. 5).

Kommoditet = Kapabilitet (til & fungere) = Funksjon(er) = Nytte (f.eks. lykke) (Tilpasset
fra Robeyns, 2000, s.5)

Forskjellen mellom oppnadd funksjon og kapabilitet/evne, kan ses som forholdet mellom
prestasjoner pa den ene siden, og frihet og verdifulle muligheter som en kan velge pa den
andre siden. Det viktigste er menneskers frihet eller kapabilitet til & fare livet pa gsnsket mate,
og ikke ngdvendigvis hva man faktisk velger a gjere (Robeyns, 2000).

Meningen med tilnsermingen er med andre ord & sikre grunnleggende kapabiliteter, eller
muligheter, goder og friheter som er ngdvendige for a bevare menneskelig funksjonsmate. For
at vi skal kunne ha et «menneskelig liv» ma flere kapabiliteter trygges, hvor for eksempel
kapabilitet til liv, kroppslig integritet og kontroll over ens omgivelser er blant disse (NOU,
2012:15, s. 66-67).

Mitra (2006) hevder at funksjonshemming og ufgrhet i kapabilitetsperspektivet kan ses som
bergvelse av funksjon, slik at en farst har nedsatt funksjonsevne nar en mister praktiske
muligheter som et resultat av fysisk svekkelse eller helserelaterte tilstander. Hun skiller
mellom potensiell funksjonshemming, altsa kapabilitetsfrargvelse som en redusering i
praktiske muligheter, og faktisk funksjonshemming: funksjonsfrargvelse, altsa en reduksjon i

verdifulle ting a gjere eller veere (s. 241).

Tilgjengelige ressurser, miljg og personlige karakteristikker pavirker kapabilitetssettet til et
individ, som farer til funksjoner eller det individet oppnar ved a gjare eller vare. Funksjonene
er et undersett av kapabilitetssettet, altsa de kapabilitetene individet gnsker & oppna.
Kostnaden av a oppna en gitt kapabilitet varierer i forhold til miljget i individets samfunn og
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dets rikdom. Nar kapabilitetstilneermingen brukes til a forsta funksjonshemminger, vil
kostnaden av & oppna for eksempel mobilitet variere veldig bade med tanke pa lokal
tilgjengelighet av teknologi, fysisk miljg og ressurser (Mitra, 2006).

Figur 4.1 nedenfor, viser at en variabel kan veere en personlig karakteristikk, en kapabilitet
eller en funksjon. For eksempel kan utdanning ses som en personlig karakteristikk som
pavirker jobb som funksjon, som hva slags utdanning et arbeidende utviklingshemmet
menneske har. Utdanning kan ogsa ses pa som en kapabilitet, altsa om personen har mulighet
til 4 ta utdannelse. Hele tiden vil, ifglge Sens kapabilitetstilneermelse, bade miljg, ressurser,
sosial kontekst, personlige valg og evner spille en rolle for om individet kan oppna det det
gnsker (Mitra, 2006).

Fig. 4.1: Komponentene i Sens kapabilitetstilneerming , tilpasset fra Mitra (2006)
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Alkire (2007) har forsgkt & operasjonalisere Sens teoretiske begreper. Hun hevder at i
kapabilitetstilneermingen kan individuelle fordeler beregnes pa minst fire mater: som
velferdsoppnaelse, velferdsfrihet, virksomhetsfrihet og som virksomhetsoppnaelse. En
individuell fordel med tanke pa personlig velferd eller trivsel, kan bade defineres som pa et
elimentaert niva, for eksempel om individet er velernzrt, men ogsa i et mer sammensatt
perspektiv, for eksempel om individet har hgy eller lav selvtillit. I tillegg kan det referere til
virksomhet; mulighet til & na mal som en verdsetter. Dette kan veere alt fra ressurser til &

fullfare gnsket studie, eller det a promotere politikk en er tilhenger av (Alkire, 2005).
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Det kan veere meningslast a bare fokusere pa et av disse perspektivene og ignorere resten.
Samtidig kan det oppsta konflikt mellom de fire. Han bruker et scenario som eksempel: Hvis
du er ute pa picnik, og du oppdager av et annet menneske som holder pa a drukne, vil
virksomhetfriheten din kunne gke - fordi du far muligheten til a redde et liv, mens din
oppnadde velferd vil kunne bli redusert fordi du blir kald og vat (Alkire, 2005).

| likhet med Adam Smith mener ogsa Sen (1990) at gkonomisk vekst er ngdvendig for
menneskelig utvikling, ifalge Burchardt (2004). Men som Avristoteles argumenterer han for at
rikdom ikke er det godet mennesker sgker. | mange tilfeller er ikke menneskers mal bare a
veere velstaende. Mange gnsker ogsa a bidra til fellesskapet, for eksempel ved a tilby
arbeidskraft. Nar en vurderer livskvalitet bgr en derfor se hva mennesker er kapable til a

oppna framfor hva de velger a gjare (Burchardt, 2004).

Sen erkjenner at mennesker i forskjellige samfunn har ulik kapasitet til 2 omgjgre inntekt og
varer til verdifulle ting. Varene har forskjellige karakteristikker etter som hvem som besitter
dem. En funksjonshemmet person kan trenge ekstra resurser, som rullestol og ramper, for &
kunne oppna det samme som en funksjonsfrisk person. For en funksjonshemmet kan en
rullestol sgrge for transport, men den har ikke samme karakteristikker for en funksjonsfrisk
(Mitra, 2006).

Ifalge Sletten (2011) er det ikke mengden ressurser en har tilgang til som er det viktigste hos
Sen, men heller hva en har evner til a gjgre, samt hva en har evner til a vaere. Sletten (2011)
hevder at en persons evne til & gjgre om materielle goder til nytte kan variere med kjgnn,
helse og alder. @konomiske ressurser utgjgr kun en side av alt som pavirker hvordan vi lever.
Frihetsgraden blir pa denne maten en funksjon av ressurser og strukturelle betingelser.
Muligheten til & gjare nytte av en ressurs pavirkes av adgangen til forskjellige arenaer, for
eksempel kan ekskludering eller darlig tilrettelagt miljg pa arbeidsmarkedet hindre at en

funksjonshemmet gjar nytte av sine ferdigheter der (Sletten, 2011).

4.2 Inkludering og mangfold pa arbeidsplassen

Ifalge Olsen og Kvale (2006), anser man mottagere av ufarepensjon som en utfordring for den

norske gkonomien, samtidig som at det ogsa er et problem for hvert enkelt individ.

50



Arbeidskraften er i dag samfunnets starste ressurs, og det er avgjgrende a opprettholde og
skape verdier for at den norske velferdsmodellen skal veere baerekraftig (NOU, 2012:6). | et
fordelingsperspektiv er ogsa yrkesdeltagelse viktig, da det kan vaere med pa a forebygge
fattigdom og sosiale forskjeller - dermed blir arbeidsmarkedet en viktig arena for & motvirke
marginalisering av forskjellige grupper (ibid), som for eksempel mennesker med Downs

syndrom eller andre utviklingsshemminger.

Kirton og Greene (2010) valgte a fokusere pa «diversity» i sin bok om inkludering for a
gjenspeile mange teorier om likhet, organisasjonsutvikling og likestillingspolitikk, samt for &
illustrere overgangen til mer fokus pa arbeidsstyrken og mangfold blant arbeidstagerne i
England pa slutten av 90-tallet og begynnelsen av tiaret etter (Kirton & Greene, 2010b). Ordet
mangfold ble stadig tatt mer i bruk framfor begreper som likestillingspolitikk eller like
rettigheter, og forskningen har gkt i samme retning. Ifglge forfatterne kan enhver bedrift nyte
godt av mangfold blant sine ansatte pa utallige mater, sa lenge man ikke overser konflikter,
problemer og andre konsekvenser.

«Mangfold» som begrep er hyppig brukt nar man snakker om inkludering i arbeidslivet, og
viser til noe som er forskjellig, til noe positivt; forskjellighet i et mulighets perspektiv (Berg,
Thorshaug, Garvik, & Svendsen, 2012). Ifglge Berg m.fl. (2012), beveger vi hos fra & definere
mennesker til marginaliserte grupper, til & se pa potensialet til dem som tidligere har vart
utestengt. Mangfold i arbeidslivssammenheng handler om at bedriften skal gjenspeile
virkeligheten - hvor vi lever sasmmen bade med og uten funksjonshemminger, med forskjellig
etnisitet og kjgnn osv. Fokuset skifter fra begrensningene til marginaliserte grupper, til
hvordan arbeidsmarkedet kan bli mer apent for mangfold, samt hvordan det kan tilrettelegges
for nettopp dette (ibid).

Mangfoldsledelse handler ikke bare om at ogsa mennesker med for eksempel Downs syndrom
eller flere innvandrere skal inn i arbeidslivet; det handler ogsa om a unnga et snevert syn pa
det som Berg m.fl. (2012) kaller «normal-arbeidstageren» (s.9). Man kan dermed se pa
mangfoldsledelse som en annen mate & argumentere for inkludering pa arbeidsplassen, hvor
en ogsa tjener bedriften interesser. Dette er fordi bedriften blant annet kan hjelpe
funksjonshemmede til & utvikle og utnytte sitt potensial, ikke for & veere «snill», men fordi det
faktisk lgnner seg (ibid). Selv om arbeidsledigheten er lav i Norge, er muligheten for arbeid

skjevt fordelt blant forskjellige grupper. Arbeidsledigheten blant funksjonshemmede er
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relativt lav, men blant dem som ikke har jobb i denne gruppen gnsker i overkant av 25 prosent
a delta mer. Fokuset pa gkt mangfold i arbeidslivet er stadig viktig (ibid). Etiske argumenter
handler om menneskeverd og rettferdighet, mens samfunnsmessige argumenter handler om a
unnga diskriminering og samfunnsmessige konsekvenser (som depresjon, overvekt eller andre

helseskader grunnet arbeidsledighet) (ibid).

For enkelte er kanskije deltagelse i arbeidslivet et lite realistisk alternativ, men det & ha et
helseproblem, det veere seg bade rullestolbruk, Downs syndrom eller sykdommer, er ikke
synonymt med & ikke kunne jobbe. Bade tilrettelegging, oppfalging og annen
arbeidsinkluderende politikk kan bidra til & fa gke arbeidsdeltagelsen og redusere antallet som
mottar trygd (ibid). Men, i dag er ikke jobben bare viktig som gkonomisk kilde, men ogsa for
sosial nettverksbygging, selvtillit og som en arena for meningsfulle aktiviteter (Torunn.

Olsen & Kvale, 2006); arbeidet har ogsa stor betydning sett i individuelt perspektiv.

4.3 ldentitetskonstruksjon og arbeidets funksjoner

Verdier som selvtillit og meningsfulle aktiviteter kan skapes og fremmes ogsa pa andre
arenaer, men arbeid kan pa en helt annen mate gi sosial status fordi det er en betydelig
identitetsmarker. Tapet av fritid trenger ikke fales ubetydelig nar det er en nyttig aktivitet
bade for individet selv og for samfunnet generelt (NOU, 2012:6).

Identitet, status og selvforstaelse konstrueres ikke i et vakuum, denne konstruksjonen er
avhengig av omgivelsene til individet (Jensen, 2004; Lundtveit, 2005). Ettersom at jobben
stadig blir en viktigere del av hverdagen, blir den ogsa en mer betydningsfull kilde til
konstruksjonen av identitet og selvforstaelse, hevder Lundtveit (2005) med referanse til blant
andre Beck (2004), Giddens (1996) og llleris (2002).

| mange land, ogsa i Norge, preges samfunnet i stgrre grad av individualisering. | denne
settingen kan blant annet deltagelse pa arbeidsmarkedet ses pa som en del av et
identitetsprosjekt (Giddens, 1996). Mange bruker kanskje arbeidslivet som et sted for
selvrealisering og -utvikling. Mennesker blir formet av miljg og aktiviteter, og vi «blir et vi
gjer» (Jakobsen, 2001, s. 40). Hvordan vi velger a bruke var tid, eller hva vi har mulighet til &
bruke tida var pa, som for eksempel type arbeid, muliggjer individuelle bidrag til samfunnet,

samtidig som at det 4 vaere sysselsatt gir arbeidstageren kompetanse og dyktighet innenfor sitt
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felt. P4 den maten kan det ogsa hjelpe arbeidstageren a finne sin plass i det miljget de befinner
seg (ibid). Jakobsen (2001), er ogsa blant dem som hevder at arbeidslivet blir viktigere og
viktigere for personligutvikling, og det a falge seg inkludert, samt det & inkludere andre, blir
desto viktigere. Dette fordi at nar vi utvikler ferdigheter og interesser, og blir gode til det vi

gjer sammen med kollegaer, far vi fgle pa samhold (ibid).

Arbeid og identitet kan altsa vare tett knyttet sammen; identitet kan referere til individets
karakteristikker, men ogsa dets utsikter i karrieremuligheter. Identiteten konstrueres ut ifra
hva vi gjer, og identitetsforandringer vil kontinuerlig skje gjennom livet etter hvilke aspekter
vi ser pa som viktig, fordi identitet deriveres fra erfaringer, daglige aktiviteter, interaksjoner
og hvordan vi har det (Jakobsen, 2001). Identitet er dermed ikke noe uniformt, men en
interaktiv prosess ifglge Mead (1934), eller utviklet gjennom konstant forhandling om
individers prestasjoner ved hjelp av interaksjoner, hevder Jakobsen (2001) i sin artikkel om
arbeid og identitetskonstruksjon. Identitet er fragmentert, konstant i endring, formet - og
formet igjen, som en konsekvens av blant annet kulturelle systemer, forskjellige arenaer og

diskusjoner med andre (ibid).

Sett ut ifra et essensialistisk perspektiv er identitet definert som noe statisk, noe medfedt og
grunnleggende. Ifglge Lundtveit (2005), kan man ogsa forsta identitet som noe vi konstruerer
i sosiale relasjoner gjennom samspill. Olsen (2009) hevder at samfunnsvitenskapen har
grunnlagt sitt identitetsbegrep pa George H. Meads verker fra 30-tallet, hvor han skriver at
«den generaliserte andre» satt sammen av andres holdninger, og ikke en del av «selvet».

Mead skiller mellom jeg-et som handlende og spontant, og pa jeg-et som selvvurderende
(skillet mellom «I» og «me»), og disse to representerer to motsatte sider av identitet; et
tveegget sverd som illustrerer hvor komplekst begrepet identitet faktisk er (Olsen, 2009, s.
82). Dette skillet far fram hvordan en ser seg selv og sin identitet, i tillegg til at gruppers felles

selvforstaelse og erfaringer pavirker individets identitet (ibid).

Ifalge Harstad (2012), er det nevnte skillet utgangspunkt for Erwing Goffmans utvikling av
begrepet identitet. Goffman videreutviklet Meads teori og skrev om begrepet «presentation of
self». Han skiller mellom «selvbilde» og «offentlig bilde» med referanse til det han kalte
«inntrykksforvaltning» (Harstad, 2012, s. 18). Med dette perspektivet vil alle sosiale aktarer
bevisst forvalte sin identitet, og sosiale handlinger er refleksive, fordi individet ikke bare
handler, men det er ogsa klar over at handlingen viser omverdenen hvem man er og hva man

vi framsta som (ibid). I alle sosiale hendelser vil ulike tolkninger vaere mulig, og individet
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som sosial aktar erfarer og tolker disse gjennom tilgjengelige verdier, ideer og erfaringer
(Olsen, 2003). Disse kan tolkes forskjellig fordi individene star posisjonert i forhold til
hverandre pa forskjellige mater, med forskjellig kunnskap, ifelge Olsen (2003). Han hevder
videre at individets tidligere erfaringer vil vise seg for eksempel pa arbeidsplassen - bade i

pauser og under arbeidet i samhandling med kollegaer.

Holland m.fl. (1998) understreker at et individs identitet ikke bare formes av en erfart
posisjon, og dets passive refleksjoner rundt dette. Identitet er ogsa noe man har ideer om med
tanke pa hvem man vil vaere og hvem man vil at andre skal oppfatte en som, og individet vil
aktivt ta i bruk virkemidler og symboler for & kunne konstruere sin identitet (Holland,
Lachicotte, Skinner, & Cain, 1998). Nar Holland m.fl. (1998) referer til hvordan sosiale
aktarer strategisk forholder seg til og utvikler identiteter, kaller de det «<symbolic
bootsrapping» som viser til hvordan ytre identitetsforvaltning gar hand i hand med en indre
emosjonell forandring der man gnsker a overbevise bade seg selv og andre sin identitet (s.42).
Hvordan en sosial akter presenterer seg selv foregar i bade kreative og refleksive prosesser,
og handler om hva en dreammer om, lengter etter og hvordan man vil betraktes av andre eller

hvordan man ikke vil bli betraktet av andre (ibid).

I tillegg til at arbeidet pavirker den ytre identitetsforvaltningen, kan arbeidet representere
mange meningsfulle muligheter. 1 2008 ga NFU ut et temahefte om veier til arbeid for

funksjonshemmede med fglgende hovedbudskap om arbeidets funksjoner:

«Arbeid gir mening og tilhgrighet i hverdagen.

Arbeid gir mulighet til & veere kreativ, skape og produsere.
Arbeidsplassen er en arena for personlig utvikling og laering.
Arbeidsplassen gir mulighet til a utvikle vennskap.

Arbeid gir en trygghet fordi vi tjener egne penger.» (NFU, 2008 s. 2)

Samtidig som at arbeid bidrar til selvforsgrgelse, selvstendighet og bedre helse, far man ogsa
kontakt med andre mennesker og kan fale tilhgrighet nar man har en jobb a ga til (NOU,
2012:6). Det enkelte individ far mulighet til & bruke sine evner og ressurser pa jobben, noe en
kan forsta som et gode, og et grunnlag for personlig vekst og bedre selvfalelse legges. Bade
direkte, gjennom kontakt med andre, og indirekte, gjennom den statusen jobben kan gi, er

deltagelse i arbeidslivet viktig for sosial inkludering (NFU, 2008).

54



Holland m.fl. (1998) viser ogsa til at det er gjennom mgte med mennesker at informasjon om
andre benyttes for & danne seg et inntrykk, hvor man alltid legger mer vekt pa noen aspekter

og mindre pa andre. Et eksempel pa dette kan vere informasjon om Kkarriere, interesser eller

religion som kommer fram gjennom interaksjonen, og hvordan informasjonsmottageren

danner seg et inntrykk av vedkomne.

| denne studien er jeg mer opptatt av at identitet er noe dynamisk som hele tiden skapes
framfor at identitet er statisk; altsa gar jeg ut ifra en konstruksjonistisk forstaelse av identitet.
Forskjellige kategorier, som etnisitet, klasse og religion, er med pa a konstruere mange typer
identiteter (Hylland-Eriksen, 2004). Individer definerer seg selv og andre ut ifra slike
kategorier, verdier og symboler. Hva slags arbeid man har kan for eksempel veere med pa a
bestemme hvordan man ser pa seg selv og hvordan andre ser en. Individ og samfunn star i et
gjensidig pavirkningsforhold og et slikt perspektiv er fruktbart nar jeg skal belyse mine
problemstillinger tatt i betrakting at arbeid, som nevnt, i sterre grad framstar som en viktig
identitetsmarkar. For mennesker med funksjonshemming kan arbeidet i tillegg ha starre

betydning enn for andre (Reinertsen, 2013).

| neste kapittel vil jeg presentere deler av mitt datamateriale, samt gjare rede for noe relevant
forskning til sammenligning, diskusjon og underbygning. Jeg vil analysere mitt datamateriale

i lys av teori og annen forskning.
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5 Empiri og analyse

Nar jeg i dette kapittelet presenterer data fra mine kvalitative intervjuer gnsker jeg a beskytte
informantenes identitet samtidig som at jeg vil videreformidle deres perspektiver pa best
mulig mate. | og med at jeg har valgt kvalitativ metode, begynte bade tolkning- og
analyseprosessen allerede under intervjuene og samtalene med informantene (Thagaard,
2009). Jeg vil i de falgende avsnittene ta for meg temaer som gikk igjen i samtlige intervjuer
og i alle intervjuguidene og kategorisere disse pa en hensiktsmessig mate, og fortsetter

tolkningsprosessen.

| avsnittene som falger vil jeg ta utgangspunkt i empirien fra hovedinformantene, altsa
arbeidstagerne med Downs syndrom, hvordan de fikk sine ordinzre jobber, samt hvilke
faktorer som var medvirkende for at det skulle la seg gjere. Deretter vil jeg trekke trader til
hvordan overgangen fra videregaende skole til arbeidsliv tilrettelegges, og hvordan skolen
samarbeider med andre instanser som Nav og lokalt arbeidsliv. Videre belyser jeg
arbeidsgiverens rolle nar det kommer til tilrettelegging pa arbeidsplassen, identifisering av
arbeidsoppgaver og fjerning av andre barrierer, i tillegg til hva ansettelse av en arbeidstager
med Downs syndrom kan bety for samhold og mangfold i bedriften. Etter dette fglger et
avsnitt hvor jeg presenterer min empiri knyttet til arbeidets betydning, samt betydningen av
samfunnets forstaelse av funksjonshemming. Underveis drgfter jeg mine data i lys av teoriene

jeg har valgt a bruke.

5.1 Med Downs syndrom og vanlig jobb: Hvordan gar det til?

Altsa, jeg kaller meg selv for lagerleder Fleksnes. («Kristian»)

Reid og Bray undersgkte i 1997 hvordan deres utvalg, bestaende av 17 utviklingshemmede
arbeidstagere, fant sine jobber pa New Zealand. De fleste av deres informanter identifiserte
arbeidsplassene ved hjelp av uoffisielle kanaler (Reid & Bray, 1997). Norske studier har ogsa
pekt i samme retning, deriblant Terje Olsens studie fra 2006. Ogsa i hans undersgkelse var
ofte bade foreldre og deres sosiale nettverk sentrale da Olsens utvalg skulle finne en vanlig

56



jobb, i tillegg til noen tilfeller hvor arbeidstageren var en del av ordningen Arbeid med
bistand (Olsen, 2006).

Samtlige av mine tre hovedinformanter fant sine ordinare jobber ved hjelp av kontakter; det
veere seg bekjente, leerere og med hjelp fra foreldre. «Anders» var sa heldig at en av hans

leerere allerede i 8. klasse begynte a se etter muligheter for praksisplass:

«Han var jo pa skole, pa ungdomsskole. Ogsa var det leereren der som var ivrig. Sa sann pa
varen i attende klasse, kontaktet hun en matvarebutikk og lurte pa om «Anders» kunne fa en
praksisplass. Og det fikk han. Ja, allerede i niende klasse hadde de fatt ordna praksisplass. Og
da var ikke vi inni bildet, det var ikke vi som egentlig har pressa fram det lgpet her. Men det
var hun lareren pa ungdomsskolen, og jeg tror det er veldig, veldig viktig a legge det opp

derifra. Der trenger de litt mer enn bare teorien.» («Anders’» mor)

Det at «Anders» gradvis blir introdusert for arbeidslivet allerede fra ungdomsskolen av er et
viktig poeng, og har ifglge han selv gitt han store fordeler, bade med tanke pa prosessen rundt
indentifisering av praksisplass pa videregaende skole, og nar det kommer til det a fale seg

trygg og godt kjent pa jobben etter videregaende skole.

En av de andre informantene med Downs syndrom, «Kristian», hadde selv et veldig bevisst
gnske om & jobbe i ordineer bedrift da han skulle finne jobb. Han prevde seg pa et par andre
ordinare arbeidsplasser etter videregaende skole, og er i dag sikker pa at en vanlig jobb pa et
stort supermarked var rett valg for ham. Han «stortrives med sine naermeste venner og har

hyggelige dager pa jobben.» («Kristian»)

Rosenstock m.fl. (2004), mener det Danske lovverket byr pa fruktbare muligheter for at
arbeidsgivere skal kunne skape en inkluderende arbeidsplass. De hevder i sin rapport at noen
faktorer vil gjare det lettere for utviklingshemmede a delta i det ordinzre arbeidslivet, for

eksempel kan prosessen forenkles ved at arbeidsgiveren far en konkret henvendelse.

«Ingrids» framgangsmate kan ligne noe pa Rosenstock og hennes kollegaers forslag, fordi hun
og familien henvendte seg til hennes navarende arbeidsplass pa en restaurant; men dette var i
midlertidig etter at hun hadde jobbet der pa somrene og i praksis i forbindelse med

videregaende opplaring. Moren hennes forklarer prosessen som falger:

«Jeg husker ikke helt hvem som fikk ideen, men i alle fall sa fikk skolen kontakt med

restauranten, og sjefen der var sa positiv! Og sa at han veldig gjerne ville at «Ingrid» skulle
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komme og jobbe der en dag i uka. Og etter noen maneder ble det jo sommer og da sgkte hun
om sommerjobb der og fikk det. Hun viste at hun dag etter dag etter dag kunne gjgre en
kjempeflott jobb.» («Ingrids» mor)

Nav ble koblet inn da Ingrid skulle ha samtale med sjefen i forbindelse med at hun sgkte fast
jobb. Saksbehandleren fortalte at det var farste gangen han var med pa et slikt mgte, der en
person med Downs syndrom gnsker ordinar jobb. P4 mgtet avklarte de hvor mye Ingrid
skulle jobbe; hvor mange dager i uka, og hvor mange timer per dag. Moren til Ingrid husker
godt hva arbeidsgiveren sa da matet var over:

«Han sa til Ingrid at «den her jobben, den er din, og det er ikke fordi jeg er snill, men fordi du
gjer en veldig god jobb her hos oss». Det hadde Ingrid vist gjennom to somrer og i

praksisperioden. Han visste at han fikk ei som jobba veldig bra.» («Ingrids» mor)

«Ingrid» og moren hennes fortalte meg ogsa at flere restauranter av samme type i deres
region, hadde tatt kontakt med Ingrids sjef med sparsmal om han visste om andre med Downs

syndrom som kunne tenke seg samme jobb som «Ingrid» i deres restaurant.

«Ingrid» var ogsa to ar pa folkehggskole. Bade «Ingrid» og moren understreket viktigheten
av «den ekstra utdanningen folkehggskoler kan tilby unge mennesker med
utviklingshemminger», bade med tanke pa ny erfaring, men ogsa knyttet til
hverdagslivstrening og overgangsfasen hvor de unge etter hvert skal bo mer for seg selv. Nar
perioden pa folkehggskolen gikk mot slutten skrev «Ingrid» selv jobbsgknad og fikk fast jobb
pa restauranten. For «Ingrid» har det veert veldig givende a ha en sommerjobb. Dette har vert
god arbeidstrening for henne, samtidig som at hun har hatt en jevn overgangsfase fra skole til

arbeid.

Unge Funksjonshemmede (2013) hevder at mange arbeidsgivere ikke kjenner til Navs
statteordninger ved ansettelse av utviklings- eller funksjonshemmede. | deres undersgkelse
kommer det fram at fa i deres utvalg fant jobbene sine med hjelp fra Nav; brorparten sgkte
selv eller fikk hjelp av kontakter. De to arbeidsgiverne jeg har snakket med viser ogsa til at
deres ansatte med Downs syndrom fikk jobben via uoffisielle kanaler. Arbeidsgiveren pa
trykkeriet fortalte meg at hennes arbeidstager var bekjent av en som allerede jobbet i bedriften
fra for, og som tidligere hadde jobbet som hjelpelearer pa skolen til vedkommende. Offisielle

instanser som Nav var ikke inne i bildet, med andre ord:

«Jeg tror vi i bedriften har gjort det meste her.» (Arbeidsgiver trykkeri)
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Kantinearbeidslederen fortalte at han hadde noe kontakt med Nav, men at dette var i
forbindelse med at de kanskje skal ta over lgpet til den ansatte med Downs syndrom, fordi han
bare er der midlertidig da den lokale attfgringsbedriften han er tilknyttet matte nedlegges:

«Han har vert i en annen bedrift far, men den matte legge ned, sa vedkommende var veldig
lei seg fordi han ikke lenger hadde jobb. Sa det var egentlig litt sdnn «via-via» at han kom hit

sa lenge.» (Arbeidsgiver kantine)

Som jeg har nevnt i kapittel 2, kan bade overgangen fra videregaende skole til arbeidslivet, og
selve jobbhverdagen, vare preget av uforutsigbarhet for mennesker med funksjons- og
utviklingshemminger (Anvik, 2006). For eksempel kan arbeidstageren komme til & matte
skifte jobber og tiltak, ettersom at denne gruppa er spesielt utsatt for svingninger i ledighet og
konjunkturer (Olsen, 2006). Omsorgstjenesten for funksjonshemmede nevnte ogsa hvor
utrygg en arbeidstager med Downs syndrom kan vere i usikre perioder for bedriften, og
informantene mente derfor at det er gunstig & ha trygden i bunnen uansett. P4 den maten
kreves i alle fall ikke saksbehandling for a trygge den gkonomiske situasjonen dersom

arbeidstageren mister jobben, fordi det kan ta tid & fa uferetrygden pa plass igjen.

Anvik (2006), presiserer at i perioder preget av svingninger i ledighet, er oppfalging og
tilrettelegging av spesiell betydning, sammen med tydelighet med tanke pa framtidsutsikter.
Kantinearbeidsgiveren beskriver framtida for hans arbeidstager med Downs syndrom som noe
uklar; forelgpig vet de ikke om han fortsatt skal jobbe der neste hgst - hverken arbeidsgiveren
eller arbeidstageren selv. Arbeidsgiveren mener at det han kan gjare er a sgrge for at den
ansatte far en meningsfull hverdag hos dem sa lenge vedkommende er der, samtidig som at
det er viktig a tilrettelegge pa en mate som gir vedkommende mulighet til & produsere pa det

niva som kreves.

5.2 Skjeeringspunktet: Fra videregaende opplering til arbeidslivet

Praksisen er helt ngdvendig fordi den gjer overgangen mykere. (Avdelingsleder)

Organisasjonen Unge Funksjonshemmedes (2013) undersgkelse av hvordan ungdom med

funksjonsnedsettelser kan fa tilgang til sommerjobb, viser at det er vanskeligere for denne
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gruppa a fa jobb i feriene. Arbeidsgivere gnsker ikke alltid & bruke for mye tid pa
tilrettelegging nar den ansatte kun skal jobbe der gjennom ferien. Dette resulterer i at unge
funksjonshemmede har lite arbeidserfaring etter endt skolegang. «Ingrid» og «Anders» har
dermed veert heldig, fordi de har bade fatt arbeidserfaring og skaffet seg arbeidsreferanser
som kan vere s&rdeles nyttige seinere i arbeidslivet. Avdelingslederen understreker ogsa
viktigheten av a tidlig introdusere elevene med utviklings- og funksjonshemminger for
arbeidslivet:

«Vi begynner tidlig. Vi begynner & snakke om jobb med alle i andre aret i videregaende skole,
i forhold til & gjgre avtale om arbeidspraksis da, i tredje aret.» (Avdelingsleder i videregaende
skole)

Det er ingen tvil om at det & fullfare opplaring i videregaende skole anses som en viktig
faktor for videre inkludering i arbeidslivet, sikre inntekt og karrieremuligheter, mulighet for
mobilitet og ikke minst for samfunnsdeltagelse. Effekten av videregaende utdannelse er
betydelig sterre for funksjonshemmede sammenlignet med befolkningen generelt med tanke
pa sannsynligheten for 8 komme ut i arbeid er (Gjertsen & Olsen, 2013; Lillestg & Sandvin,
2012).

| de fglgende avsnittene vil jeg presentere empiri som omhandler hvordan videregaende skole
forbereder elever med Downs syndrom pa arbeidslivet. Deretter vil jeg legge fram hvordan
mine informanter omtaler eventuelle samarbeid med Nav. Underveis bruker noe jeg

eksisterende forskning, bade for & gi et bilde av feltet, og for a diskutere mine egne funn.

5.2.1 Videregaende opplearing med en smakebit pa arbeidslivet

Mine hovedinformanter har alle tre fullfert videregaende skole. «Ingrid» og foreldrene var og
kikket pa kommunens tilbud pa videregaende skole, men de fikk inntrykk at mye var preget

av «vaffelpedagogikk»;

«Det var veldig mye vekt pa dagliglivets gjeremal, hvordan bli god pa vaskemaskiner og
vaffeljern, og vi gnsket jo at «Ingrid» skulle fortsette & utvikle seg bade pa IKT, bli enda
bedre pa pc-en, tallforstéelse, utvikle sprak, samfunnsfag... «Ingrid» synes allmennkunnskap
er viktig, sa vi tenkte at det vaffeljernet sikkert kommer etter hvert. Sa vi fikk rett og slett

napp pa en vanlig videregaende.» («Ingrids» mor)
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Leererne der forsto gnsket, og opprettet en gruppe for tettere undervisning, godt tilrettelagt,
men med fokus pa teori og samfunnskunnskap. «Anders» fikk falge en vanlig klasse ved
utflukter og turer, men hadde ellers tilrettelagt undervisning. «Kristian» fulgte undervisning i

firergrupper da han gikk pa videregaende skole.

«Kristian» har snart rukket a vere aktiv i arbeidslivet i 20 ar, og han synes nesten det er
vanskelig a huske tilbake til den gang han fortsatt satt pa skolebenken. Bade «Ingrid» og
«Anders» fikk prave seg i praksisplasser da de gikk pa skolen. Avdelingslederen og
radgiveren fra videregaende skole fortalte meg om lignende systemer med tanke pa
praksisordninger for elver med utviklings- og funksjonshemminger - en mal de mener de

fleste videregaende skolene i Norge falger:

«Alle far, jeg skulle til & si, individuelt tilrettelagt arbeid, det er jo litt sdnn avhengig av hva
slags oppgaver de mestrer og hva slags ferdigheter de har. Sa vil de fa, ja, noen far oppgaver
de rullerer pa over tid, mens andre kanskje er plassert pa en avdeling over lengre tid. Det

handler jo om hvordan de fungerer kognitivt og motorisk... Og sosialt.» (Avdelingsleder)

Bade Omsorgstjenesten for funksjonshemmede og informantene fra videregaende skole mener
at praksisordningen er helt ngdvendig for at overgangen til arbeidslivet skal ga sa bra som
mulig for elevene; «fordi overgangen ikke blir overraskende» (Avdelingsleder). Etter to ar

med teori og hverdagslivstrening far elevene begynne med tilvenning til jobbhverdagen:

«Ja, vanligvis, den tradisjonelle maten a gjgre det pa er at vi begynner med en gang eleven

gar lgs pa tredje aret, at de begynner med utplassering.» (Avdelingsleder)

5.2.2 Samarbeid med lokalt naeringsliv

Videregaende skole samarbeider i mye starre grad med lokale arbeidsgivere enn med Nav for
a sikre at overgangen til arbeidsliv blir best mulig for elever med funksjonshemminger. |
mange situasjoner er det kontaktlaereren som tar kontakt med arbeidsgivere for a identifisere
mulige praksisplasser (Gjertsen & Olsen, 2013).

To av mine hovedinformanter fortalte meg at de i stor grad takket laererne sine for at de i dag

sitter med en ordinar jobb - den samme jobben de tidligere hadde praksis pa under
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videregaende opplaring. Ogsa avdelingslederen hevder at deres elever med Downs syndrom
ofte fortsetter pa den arbeidsplassen hvor vedkommende hadde praksis, i alle fall pa deltid.
Nar hans elever skal preve seg i arbeidslivet, er det avdelingslederen, sammen med kollegaer i
skolen, som identifiserer en passende arbeidsplass hvor eleven kan fa smake pa
jobbhverdagen. Avdelingslederen erkjenner at han spiller en sentral rolle i hvor elevene

havner, og han ofte bruker de kontaktene i skjermede bedrifter de har benyttet for:

«Det er jo de samme bedriftene som gar igjen, det er jo ikke sa mange vi har samarbeid med,
og de fleste av dem er uansett knyttet til fa kontaktpersoner. Sa hvert skolear er det kanskije
maksimalt tre personer vi trenger a forholde oss til, som da sluser videre liksom.»
(Avdelingsleder)

Denne skolen har forbindelser til et knippe bedrifter i lokalmiljeet, hvor brorparten er
skjermede bedrifter. P4 denne maten forholder avdelingslederen og hans kollegaer seg til de

samme kontaktene, og diskuterer gjerne passende arbeidsoppgaver:

«De kontaktene ser kanskje lenger enn det vi gjar, og de kjenner jo andre typer bedrifter og
arbeidsoppgaver. Sa sann som vi ser det er det de som er samarbeidspunktene for 0ss.»
(Avdelingsleder)

Dette samarbeidet mellom skole og naringsliv er viktig, men ikke uten utfordringer, ifelge
Gjertsen og Olsen (2013). Nar det er kontaktleereren som tar ansvar for samarbeid med
bedrifter blir kontakten bade personavhengig og sarbar. Samtidig avhenger
praksisplasstilbudene av leererens kontaktnettverk, hvordan han/hun forhandler med
eventuelle bedrifter og hvor mye tid vedkommende har til radighet til dette (ibid).

Avdelingslederen understreker ogsa dette:

«Dessverre sa er det veldig personavhengig og veldig lite systemavhengig. Veldig sarbart. Vi

er helt avhengig av folks kontakter, det gjelder ogsa oss i stor grad.» (Avdelingsleder)

Videre mener han at han selv kunne hatt godt av a utvide sitt eget nettverk, fordi arbeidslivet
til hans elever pa mange mater ligger i hans hender. De to informantene jeg intervjuet i
Omsorgstjenesten for funksjonshemmede var enige i at den jobben elevene blir introdusert for
i videregaende ofte blir deres framtidige arbeidsplass. De fortalte om erfaringer som tilsier at

mange har en tendens til & bli i denne jobben sa lenge de har mulighet til det, uten a egentlig
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«ha luktet pa andre muligheter». Dersom praksisplassen er i en skjermet bedrift far kanskje

ikke eleven prgvd sine ferdigheter i en ordingr jobb:

«Ja, og begynner man pa en skjerma bedrift rett etter videregaende, sa skal det mye til at man
etter flere ar bryter ut og sier at man gnsker vanlig jobb.» (Omsorgstjenesten for

funksjonshemmede)

Gjertsen og Olsen (2013), hevder ogsa at noen bedrifter kan veere bekymret for skolens
oppfalging av eleven dersom de tilbyr praksisplass, og om det vil medfare ekstra arbeid fra
bedriftens side. Skolens ansvar blir a forsikre bedriften om tilstrekkelig oppfelging og

eventuell ressurstilfgring for videre oppfalging (ibid).

Radgiveren jeg har veart i kontakt med deler disse bekymringene. Han er redd for at det er for
lett & ha urealistiske forventninger - bade til den potensielle bedriften og eleven med Downs
syndrom. Hans bekymring er at det kan bli mye for en arbeidsgiver i en ordinar bedrift
dersom det skulle oppsta uforutsette problemer med arbeidstageren. Ifglge han vil
arbeidstagere med Downs syndrom bli bedre ivaretatt, samt tettere fulgt opp, i en skjermet,

tilrettelagt jobb.

Cox (2012), sier det pa denne maten: “[...] although it is rarely highlighted or discussed
amongst the literature, sheltered employment is still a much utilized and potentially valuable
vocational option” (Cox, 2012, s. 34).

Etter radgiverens erfaring har elevene han kjenner med Downs syndrom, som na jobber i
lokale, vernede bedrifter, fatt et godt stetteapparat rundt seg der. Han er opptatt av at det kan
veere fruktbart & kombinere skjermet og ordinzrt arbeid, fordi at unge med Downs syndrom

trenger a modnes litt:

«Det er viktig med et nettverk, og a ha et apparat som kan ta tak i ting pa arbeidsplassen. Jeg
ser jo med min erfaring, og har en klar oppfatning av det er der det gode liv er, pa VTA, og
med mulighet for, sann som det har blitt, at de derifra kan fa noe kombinert. Men det er mulig

jeg er en brems i systemet» (Radgiver)

Han legger ogsa til at det selvfalgelig er stor forskjell pa mennesker med Downs syndrom og

praksis i ordinar bedrift er lettere & fa til enn et eventuelt fast arbeidsforhold:
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«De av elevene vare det er aktuelt at har praksis, hvis vi tar dette aret her, sa har vi for
eksempel en med Downs syndrom pa cafe pa kjepesenter... Han som har cafeen sier det er
greit, men samtidig er det litt sann «veldedighet». Det er greit at eleven kan veere der, men

vedkommende trenger jo oppfalging og ressurser.» (Avdelingsleder)

Bade informantene fra Omsorgstjenesten for funksjonshemmede og avdelingslederen fra en
annen videregaende skole har erfart at en del blir veerende pa den arbeidsplassen de blir

presentert for pa videregaende skole, men radgiveren opplever det litt annerledes:

«Det tror jeg det blir mindre og mindre av. Det er mye mer krav til halvarsrapporter ogsa
videre na. De modnes jo seint. Det jeg ser na, er at vi har flere som har fatt plass pa lokal
skjermet bedrift, sa sier jeg jo at veien er a ga inn der, ogsa modnes og vokse med
arbeidstrening, og hvis det er noen som da er flinke nok, har lyst og mulighet til & ga videre

derifra... Det har skjedd med mange.» (Radgiver)

Han illustrerer sitt poeng med at de tidligere hadde en elev som hadde praksis og seinere jobb

pa europris, men som na arbeider i en skjermet bedrift.

«Kcristian» hadde, som nevnt, en klar formening om forskjellene pa vernet og vanlig jobb,
men bade avdelingslederen og radgiveren hevder at deres elever ikke er sarlig opptatt av hva
slags «status» praksisplassene i det lokale naringsmiljget de samarbeider med har. Jeg spurte
avdelingslederen om elevene selv var klare pa hva slags praksisplass de ville ha, uavhengig

om det gjelder ordinere bedrifter:

«Ja, de fleste er ganske bevisste pa hva de kan tenke seg a holde pa med» (Avdelingsleder)

Med andre ord har elevene med Downs syndrom gnsker om hva de kan tenke seg a jobbe
med, men det er andre forhold, som hva arbeidet gar ut pa, enn type arbeidsplass som er

avgjgrende nar eleven skal ut i praksis:
«De snakker om oppgavene, de.» (Avdelingsleder)

| tillegg blir elevene med Downs syndrom pavirket av sine venner pa skolen og andre
bekjente i lokalmiljget. Ofte har de hart om hva slags oppgaver kameratene har i sin jobb.
Avdelingslederen mener at dette kommer av at det fellesskapet de forholder seg til ikke er sa

stort:
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«Du vet, dette er en liten kommune, og alle med ulike funksjonshemminger, de kjenner
hverandre jo, det er jo for sa vidt et lite miljg. De vet jo hvor alle jobber, hvem de liker, hvor
de hgrer at kameratene trives, sa de ulike skjermede bedriftene her blir markedsfgrt av dem

som jobber der. Det pavirker jo gnskene til vare elever.» (Avdelingsleder)

Igjen understreker avdelingslederen skolens viktigste rolle: De elevene som na
«markedsfarer» den skjermede bedriften de jobber pa i det lokale nzringsmiljget har jo
tidligere veert elever pa hans skole, og de har mest sannsynlig blitt introdusert for deres
naveerende jobb via skolen tidligere. Pa en mate danner dette en «dominoeffekt»:

«Det betyr veldig mye hva kamerater velger. De har radgivere, foreldre... Det er ikke alltid vi
kan pavirke valget.» (Radgiver)

Ogsa Omsorgstjenesten for funksjonshemmede mener at de aller fleste sgker til sine bekjente

og deres erfaringer rundt arbeidsplassen de er tilknyttet:

«Og de med Downs, for eksempel pa videregaende, kjenner jo ofte andre i samme kommune,
og vet hvor de jobber og hadde praksis, ogsa vil en kanskje ogsa gjegre det samme og jobbe
sammen, uten a egentlig tenke pa andre muligheter.» (Omsorgstjenesten for
funksjonshemmede)

Skolen avdelingslederen jobber pa har erfart slike situasjoner tidligere, hvor elever blant annet
har gnsket a jobbe i barnehage og pa Rema 1000. I disse to tilfellene kontaktet skolen de to

aktuelle arbeidsplassene og elevene fikk praksisplass der slik de gnsket. han hevder at dersom
en av deres elever med Downs syndrom selv hadde bedt om en normal jobb, ville han absolutt

jobbet for at det skulle vaere mulig:

«Hvis en elev med Downs syndrom forteller meg at han gnsker en vanlig jobb, vil vi gjare
vart ytterste for a fa det til. Og sa sant det lar seg gjare, er det ingen hindringer. Det tror jeg

rett og slett handler om a finne den rette plassen.» (Avdelingsleder)

5.2.3 Samarbeid mellom videregiende skole og NAV

Anvik (2006), finner i sine undersgkelser om overgangen fra videregaende skole til arbeidsliv
at samarbeidet med sentrale instanser kan veere mangelfullt, og at det i mange tilfeller er
skolen som gjar brorparten av arbeidet med tilrettelegging av overgangen for
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funksjonshemmede. De starste utfordringene handler om samarbeidet og ansvarsfordelingen
mellom skolen og andre parter, for eksempel Nav (Anvik, 2006). For elever med
funksjonshemminger, som for eksempel elever med Downs syndrom, er det avgjgrende at de
har et system rundt seg som koordinerer overgangen til arbeidslivet. Det er blant annet behov

for individuelle planer (ibid).

Gjertsen og Olsen (2013), finner ogsa i sine undersgkelser at samarbeidet mellom skole og
Nav er begrenset nar det gjelder overgangen mellom videregaende og arbeidsliv for elever
med funksjonshemminger, og at skolen har det formelle ansvaret for overgangen til arbeid. Pa
den andre siden er Navs hovedmal at flere skal vere i arbeid og aktivitet; men Nav har ikke
ansvar for tilrettelegging og oppfalging av elever med spesielle behov nar tiden er inne for a

finne passende aktivitets- eller arbeidstilbud (ibid).?

«Nar det gjelder vare elever her er det ikke kontakt med Nav fer mot slutten, fordi at sa lenge
de har et tilbud i videregaende skole, sa er de beskjedene jeg har fatt at da vil ikke Nav ha noe
med det a gjere. Da er de i videregaende skole. Sa det siste halve aret, nar de skal slutte, sa er

det aktuelt  ta kontakt med Nav.» (Radgiver)

Dette underbygges av Olsens (2006) resultater fra hans casestudier tyder pa at samarbeidet
mellom Aetat og videregaende skole var preget av tilfeldigheter. Forfatteren hevder at
kunnskapen om funksjonshemmedes ferdigheter ma utforskes pa nytt dersom det mangler en
overlapping mellom skole og arbeidsliv. Dette kan resultere i at oppfelgingen fra

arbeidsgiverens side ikke blir optimal.

Gjertsen og Olsens (2013) respondenter peker pa at det er vanskelig a skape et samarbeid med
Nav i overgangen, som kan ha sammenheng med at Nav ofte kommer seint pa banen -
sjeldent fer eleven har fylt 18 ar. Samme studie viser at skolen blir staende alene om a gjare
overgangsfasen enklest mulig for elever med funksjonshemminger med dagens
ansvarsfordeling. Ifglge forfatterne er det gnskelig at bade Nav og andre kommunale instanser
i starre grad blir involvert tidligere, slik at overgangen til arbeidslivet blir best mulig. Gjertsen
og Olsen (2013) argumenterer for eksempel med at Nav har et godt overblikk over potensielle
praksisplasser, samtidig som at Nav-arbeidernes kunnskap vil kunne utnyttes bedre dersom de

har laert eleven med sin kompetanse a kjenne far den faktiske overgangsfasen. Pa den maten

® Samarbeidsbarrieren kan ha sammenheng med at det er fylkeskommunen som har ansvaret for oppleringen i
videregaende, mens Nav er kommunalt, men dette ligger utenfor min oppgave.
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kan Nav potensielt bruke denne kunnskapen ved arbeidsevnevurdering mot mulige tiltak eller
arbeid (ibid).

Ifglge bade avdelingslederen og radgiveren jeg har snakket med er ikke Nav med i prosessen
for & finne praksis eller arbeid. Vanligvis blir praksisplasser «testet» ut pa videregaende skole,

far leererne i samarbeid med bedriftene finner det som best egner seg for den enkelte elev:

«Men da blir det litt sinn... Bade vi og VTA-bedrifter har fatt en pekefinger fra Nav, for det
legger jo litt press pa dem nar dagtilbudet eller arbeidstilbudet er klart.» (Avdelingsleder)

Et av Nav-kontorene jeg har veert i kontakt med hevder at de bare far foresparsler fra
videregaende skoler angaende retningslinjer nar skolen gnsker a sgke elever med Downs

syndrom inn i VTA-bedrifter:

«Mao sa har vi egentlig bare med saksbhehandlingen av ytelsen a gjere, og sa skjer
oppfalgingen andre steder.» (Nav)

Et annet kontor forklarer at de har en litt annerledes prosess hvor de tar del i en tverretatlig
gruppe (Felles formidlingsform) ved tildeling av VTA- og aktivitetsplasser, som bestar av
representanter fra Nav, tiltaksleverandgrer for VTA og kommunale aktivitetsplasser:

«Her handterer vi alle som gnsker seg en aktivitet eller tiltaksplass (VTA) og fordeler dem
mellom de kommunale plassene og VTA etter hvor det er ledig og hva som den enkelte
bruker gnsker. Vi har ogsa en apen dialog knyttet til hospitering hos hverandre. De som er pa
VTA har ogsa noen eksterne arbeidsplasser (butikk, fabrikk, lager) og noen av dem far seg

ordingrt arbeid.» (Nav)

Etterpa legger informanten fra dette Nav-kontoret til at de kun videreformidler henvendelser,
og at de ikke tar del i & for eksempel identifisere ordinaere arbeidsplasser. Jeg spurte hva Nav
kunne stille opp med dersom en bruker eller elev med Downs syndrom gnsket ordinzert

arbeid, og fikk svaret som fglger:

«Her ma det ogsa vurderes individuelt. Nav gir oppfalging i forhold til innsatsbehov, ikke
diagnose. Derfor ma det vurderes hvilket innsatsbehov den enkelte har, og gis hjelp i forhold
til det.» (Nav)
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Dette gir inntrykk av at det i praksis er stor forskjell pa hvordan en slik foresparsel blir mgtt i
Nav. Og som vist i sitatene over er prosessene ulike ved de forskjellige kontorene. Det kan i
midlertidig veere fruktbart at innsatsbehovet er individuelt tilpasset. Ogsa Omsorgstjenesten

for funksjonshemmede understreker behovet for dette:

«Jeg tror det viktigste er at hver og en far vurdert sine arbeidsevner individuelt, sa tidlig som
mulig. Gjerne i forbindelse med praksisarbeid i videregdende skole. Det ma komme pa rett

kjor allerede derfra, sammen med Nav.» (Omsorgstjenesten for funksjonshemmede)

I noen tilfeller gnsker ogsa praksisplassen samarbeid med Nav, ifglge radgiveren. Han har
selv opplevd behov for & avklare elevers arbeidsmuligheter med Nav:

«Jeg spurte pa den ene skjerma bedriften hva jeg skulle gjgre i forhold til eleven som har
praksis der, og de sa at jeg skulle ga ned pa Nav med navn og personnummer og fa en
saksbehandler. Sa gikk jeg ned dit. Nei, dette hadde han aldri hgrt om. Jeg sa at det jo gjaldt
en ung ufer, og da har jo vedkommende en saksbehandler. Jo, han noterte og skrev. Jeg spurte
hvor lang tid det ville ta far det eventuelt ville skje noe, og det skulle det i lgpet av uka.»
(Réadgiver)

Lignende beskjeder fikk radgiveren flere ganger; svaret var like rundt hjgrnet, ifglge

saksbehandleren pa Nav:

«Men det skjedde jo ikke noe i lopet av uka... Men jeg kom til & tenke pa at han kanskje
hadde gjort feil, sa jeg ringte til en saksbehandler som skulle sgrge for at det kom til riktig
person. Ogsa... Det skulle visst ikke ta mer enn et par dager, si da ventet jeg faktisk i tre
uker, 0gsa ringte jeg. «Aja, jaja» sa de... Og etter noen dager fikk jeg beskjed om at det ikke
var midler, det var ikke plass, det var redusert pa VTA, stgtte til ordineert var brukt opp pa

budsjettet ogsa videre, sa det var stopp.» (Radgiver)

Ogsa avdelingslederen for hverdagslivstrening mente at samarbeidet med Nav til tider kunne

vare litt «brakete»:

«Jeg synes det er rart at ikke Nav er mer aktive, fordi jeg tenker jo at... Hvis vi fér folk i
arbeid, hvor ordinare arbeidsgivere betaler deler av lgnna, sa vil jo det redusere

trygdeytelsene vesentlig da. Si at 20 prosent av vare elever kan fa 20-30 prosent mindre trygd,
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det er jo snakk om kjempebelgp. De er jo i arbeid lenge, gjerne 30 ar. Det blir mye penger.»

(Avdelingsleder)

Samtlige av mine hovedinformanter har ufaretrygd og noe ekstra lgnn fra arbeidsplassen,
sakalte «oppmuntringspenger». Avdelingslederen forteller om et lignende tilfelle:

«Blant annet sa hadde vi en elev som fikk jobb i barnehage, hvor barnehagen, tror jeg betaler,
om det var 20 eller 30 prosent av lgnna ogsa sgrger Nav for resten, men vedkommende er i
full jobb da. Det blir mer at barnehagen betaler for sd mye som de i utgangspunktet har hatt
nytte av. Vedkommende jobber kanskje 20 prosent effektivt, men har 100 prosent jobb.»
(Avdelingsleder)

Nav er for det meste inne og subsidierer lgnna etter hvert, forteller bade avdelingslederen og
radgiveren, men de opplever begge to at ansvaret ligger hos dem og skolen sa lenge eleven

fortsatt er i opplaering der.

5.3 Mangfold og integrering

Hun er jo en ressurs! (Arbeidsgiver trykkeri)

Nar det kommer til inkludering av utviklings- og funksjonshemmede i samfunnet, hevder
Olsen at den viktigste delen foregar pa selve arbeidsplassen; det vere seg ved fordeling av
arbeidsoppgaver, i samarbeid eller maten kollegaer samhandler med hverandre, for eksempel i
lunsjen (Olsen, 2006). En sentral faktor i dette er rett og slett hvordan kollegaer introduseres
for hverandre og hvordan arbeidstagerne omtaler hverandre, mener Olsen (2006). Her har den
funksjonshemmedes arbeidsleder en ngkkelrolle fordi han/hun legger viktige premisser med
tanke pa hvordan vedkommende betraktes pa jobb. Hvordan arbeidslederen organiserer
veiledning og tilrettelegging er ogsa av betydning, med tanke pa hvordan arbeidstageren blir

inkludert og ivaretatt (ibid).

Flere av mine informanter har vist at det for dem har vaert meningsfullt & se potensialet til dem
som tidligere har veert utestengt, og dermed skape mangfold pa arbeidsplassen.
Kantinearbeidsgiveren var blant annet opptatt av at hans bedrift skulle kunne gjenspeile

samfunnet slik det i realiteten er: sammensatt av mennesker med og uten funksjons- og
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utviklingshemminger. Ogsa arbeidsgiveren pa trykkeriet, hovedinformantenes foreldre og
informantene fra videregaende skole var enige om at det er pa tide a fa et breiere syn pa

«normal-arbeidstageren».

Arbeidsgiverne jeg har snakket med har ikke ansatt sine arbeidstagere med Downs syndrom

for & veere «snille», men nettopp for & forbedre mangfoldet i bedriften, samt for & hjelpe dem
til & utvikle og utnytte sitt potensial. Kantinearbeidsgiveren og arbeidsgiveren fra trykkeriet

hevder at deres ansatte med utviklingshemminger er gode ressurser for deres virksomhet.

Forskjellighet er for dem noe positivt som kan gi muligheter.

Norvoll og Fossestal (2011) problematiserer at med opprettholdelse av dagens
velferdssamfunn som mal, kan inkludering pa arbeidsplassen og beskyttelse av arbeidstagere
bli en for stor byrde. Men nar er denne byrden for stor? Ifglge Norvoll og Fossestgl (2011) er
det uenighet om dette. De refererer til en studie utfgrt av ECON i 2006 som viser at
arbeidsgivers kunnskap og opplevd risiko som de starste barrierene ved inkludering av
mennesker med funksjonshemminger. Videre viser Norvoll og Fossestal til flere studier som
avdekker at arbeidsgivers holdninger spiller en stor rolle, ssmmen med manglende forstaelse
og tilrettelegging - eller mangel pa oppgaver arbeidsgiver tror kan vaere passende (Norvoll &
Fossestal, 2011).

Begge arbeidsgiverne jeg intervjuet hevdet at deres arbeidstagere med Downs syndrom
utgjorde en stor, positiv forskjell for felleskapet. Kantinearbeidsgiveren pekte spesielt pa
hvordan hans arbeidstager kunne gjgre dagen bedre for kollegaene, blant annet fordi
vedkommende ofte er i godt humar. Arbeidsgiveren fra trykkeriet forteller at den ansatte med
Downs syndrom ogsa har evne til a pavirke kollegaene med sine perspektiver, for eksempel

nar de samles for lunsj under mesterskap eller OL, blir resultatene et diskusjonstema:

«l lunsjen og sann har hun jo stgtt veert sportsinteressert og veit mye om sport, men hun er

ganske pastaelig, da. Men det er jo bare sann vi kjenner henne.» (Arbeidsgiver trykkeri)

Arbeidsgiveren anser bedriften som heldig fordi de har en kollega som ikke er som alle andre;

en kollega som jobber samvittighetsfullt, men som ogsa er en del av og skaper samhold:

«Nar hun kommer pa jobben, serverer hun kaffe til alle, det har hun gjort i alle ar. Sa folk
synes det jo er kjempealreit nar hun kommer pé runden sin med kaffen ogsa... Ogsa rydder
hun vekk det igjen. Hun er sa inne i rutinene, sa hun gjgr sa mye uoppfordret pa en mate

ogsa.» (Arbeidsgiver trykkeri)
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5.3.1 Arbeidsoppgaver og tilrettelegging

«Anders» begynte jo sa tidlig, sa oppleringen var nok gradvis. Sjefen pa matvarebutikken den
gangen var veldig flink med han. («Anders» sin mor)

For & kunne oppna mangfold i en organisasjon eller bedrift er det ngdvendig a fjerne
miljgmessige og sosiale barrierer; det er bedriften som ma endres og tilrettelegges, ikke
arbeidstageren som ma kureres. Selv om arbeid er minst like viktig, om ikke viktigere, for
funksjonshemmede, har flere funksjonshemmede lavstatus-jobber og darligere lgnnsvilkar enn
funksjonsfriske (Kirton & Greene, 2010a). Ved evaluering av den funksjonshemmedes
arbeidsevner fokuserer ofte funksjonsfriske pa utviklingshemmingen, framfor evnene

individet faktisk har - uten at funksjonshemmingen egentlig er avgjarende for jobben.

Ifalge Kirton og Greene (2010b), er ofte hovedbekymringen at den funksjonshemmede
arbeidssgkeren representerer risiko, at de vil ha hgyt sykefraveer, at de vil vaere mindre
produktive og at de rett og slett skal bli en gkonomisk byrde for bedriften. Det disse
stereotypiene ikke anerkjenner er at type funksjonshemminger varierer enormt med tanke pa

betydningen for arbeidsevne og kapasitet (ibid).

Spjelkavik og Frayland (2003) har gjort en undersgkelse om veien til arbeid med tiltaket
Arbeid med bistand. Blant de barrierene og hindrene deres utvalg mgatte i sgken etter jobb, var
kommunikasjonsproblemer, konsentrasjonsproblemer eller lzerevansker. Lese- og
skrivevansker resulterte ogsa for eksempel i at problemer med hukommelsen, og tempoet som
kreves i arbeidet kunne skape en barriere (Spjelkavik, Frayland, & Skardhamar, 2003 ).
Arbeidsgiverne i deres studie hevdet at gkonomiske forhold utgjar en viktig barriere ved
ansettelse av mennesker med utviklingshemminger, i tillegg til manglende motivasjon og
atferdsproblemer. Ifglge Spjelkavik og Frayland gnsker noen arbeidsgivere ekstern bistand
som en forutsetning for & kunne tilby en arbeidsplass, mens for andre arbeidsgivere kan
inngangsbilletten rett og slett veere at arbeidsgiveren gnsker a hjelpe utsatte grupper inn i

arbeidslivet.

Mine hovedinformanter er tre veldig forskjellige mennesker, det eneste de har til felles, er at
de har Downs syndrom og er i ordiner jobb. Mennesker med Downs syndrom har starre
problemer med a tilegne seg lese- og skrivekunnskaper enn ferdigheter knyttet til sosial
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mestring (for eksempel handle eller ta bussen) - dermed er ikke gruppa ngdvendigvis
handikappet i alle typer jobber. Eksempler pa hvordan arbeidsgiver kan redusere
arbeidslivsbarrierer i denne sammenheng er blant annet ved opplaring og oppfelging i
arbeidsoppgavene, og tilrettelegging for at arbeidstageren med Downs syndrom far mulighet
til & lykkes i det ordinzre arbeidslivet. Arbeidsgiverne uttrykker ogsa at de gnsker at deres

bedrift framstar som en «tolerant» bedrift, som ogsa har rom for utviklingshemmede.

For arbeidsgiveren pa trykkeriet har ikke tilrettelegging veert et stort problem; det gjelder a
finne oppgaver som er meningsfulle bade for bedriften og den ansatte selv. 1 tillegg til
arbeidsoppgavene den ansatte er vant med, gjer vedkommende ogsa mer sjeldne oppgaver. Pa
nyaret, for eksempel, er det en del arkivarbeid fordi en del gamle mapper kan sorteres ut.

Dette er tidkrevende arbeid, men arbeidstageren gjer det gjerne.

Jeg spurte arbeidsgiveren pa trykkeriet om mangel pd kunnskap om Downs syndrom var et
aktuelt problem da vedkommende begynte & jobbe i bedriften; om det kunne oppsta problemer
med kommunikasjon eller for vanskelige oppgaver. Ifglge informanten har det ikke vart store

problemer i arbeidsforholdet, dog noen misforstaelser na og da:
«Alt skal veere helst planlagt vet du, hvis ikke sa blir det litt geerent.» (Arbeidsgiver trykkeri)

Arbeidsgiveren legger sa til at dette handler om mindre og «uforutsette» ting, som for
eksempel hvis klokka til den ansatte plutselig har stoppet. Relatert til arbeidsoppgaver liker
den ansatte best & ha rutiner og jobber vedkommende er trygg pa. Tidligere var ikke nye
oppgaver noe problem, sa lenge arbeidstageren fikk tilstrekkelig med opplaering, men na som
vedkommende er litt eldre, er det greit at «ting er som de pleier».

«Kcristian», derimot, gnsker gjerne a bli utfordret pa arbeidsplassen, og identifiserer selv

mulighetene dersom han gnsker flere oppgaver pa jobb:

«Det er en som faktisk skal fa bytte jobb sa vi far en annen lagersjef seinere. Og jeg har tenkt

til & sgke pa den jobben.» («Kristian»)

Da han viste meg rundt pa arbeidsplassen sin tok han seg god tid. Han har mange og varierte
oppgaver, og hjelper gjerne bade kunder og kollegaer dersom det skulle veere behov for det.

Han stoppet stadig for & snakke og tulle med kollegaene sine:
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«Det er lov & vaere positiv her, og glad i medmennesker. Jeg har jo meninger og stiller

sparsmal.» («Kristian»)

«Anders» er ikke like sosial som «Kristian», han hjelper likevel gjerne kundene, og spar
gjerne kollegaene sine om hjelp, men liker godt a arbeide jevnt og trutt. Han er ngyaktig og
pliktoppfyllende.

«Ingrid» fortalte meg ogsa at hun etter atte ar pa restauranten var veldig trygg pa sine
oppgaver, og at hun ikke ngler dersom hun ser at noen bord trenger vask eller om sgpla er
full. Dessuten er det heller ikke noe problem & spgrre noen av de andre hvis hun trenger hjelp
til noe. Dette er samtlige av mine hovedinformanter enige om; de er ikke redde for a be
kollegaer om rad. «Ingrid» forteller det slik:

«Jeg kan jo bare sparre, noen ganger ma man det for & gjgre en god jobb. Men jeg husker pa

oppgavene selv.» («Ingrid»)

Hun forteller at hun liker best & ha de samme oppgavene over lengre tid, fordi at hun da blir
trygg pa dem og utfgrer dem pa en god mate. «Ingrid» husker at hun i begynnelsen hadde litt
feerre oppgaver, men sa fikk hun oppleering i litt flere ting, og i dag trives hun med de litt
nyere oppgavene ogsa. For eksempel har hun etter hvert begynt & jobbe med de litt starre
oppvaskmaskinene og har fatt mer vaskeansvar. Hun viste meg alle rengjgringsmidlene,

klutene og handklearne og fortalte meg hva alt var ment til.

«Kristian» er veldig forngyd nar han far nye oppgaver. En jobbdag hver uke far han ha en
arbeidstelefon i lomma, slik at kollegaene kan ringe ham dersom det er en oppgave han ma
utfgre - noe som noen ganger farer til at han far gjare litt andre ting enn han er vant med. Det
liker han godt, selv om han har sine tydelige, men mange, ansvarsomrader. Jeg spurte litt om

hvordan det var i begynnelsen, da alle oppgavene var helt nye for ham:

«Opplering ordnet de her. Det gikk fort! Jeg er jo nesten lagersjef, men sjefen min er pa en
mate sjef over hele huset da. [...]Hvis de trenger hjelp ved brusflaskene eller et annet sted

kan de ringe meg. Jeg har jo litt sann blanda oppgaver.» («Kristian»)

I sin bok om mangfold i organisasjoner, hevder Kirton og Greene (2010) at manglende

kontakt mellom funksjonsfriske og funksjonshemmede er en av grunnene til at feerre av
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sistnevnte kommer inn pa arbeidsmarkedet. Med lik status mellom de gruppene ville det vere
lettere for funksjonshemmede a presentere seg selv som kapabel, noe som for eksempel
stereotypier og fordommer kan hindre. Negative holdninger kan resultere i at
funksjonshemmede ser det som en umulighet a fa arbeid (Kirton & Greene, 2010). Forfatterne
skiller ogsa mellom den sosiale og den medisinske modellen for a understreke sine

argumenter om at funksjonshemming kan ses fra forskjellige perspektiver.

Ifelge Unger (2002), spiller arbeidsgivere en viktig rolle med tanke pa a takle
funksjonshemmedes arbeidsledighetsrate. Hun referer til bade Blanck (1998), King (1993) og
Smith (1992) nar hun hevder at flere forskere har undersgkt arbeidsgiveres holdninger til &
ansette mennesker med funksjonshemminger som en viktig faktor for nevnte ledighet. Disse

undersgkelsene har i midlertidig vist inkonsekvente resultater (Unger, 2002).

Hva slags holdninger arbeidsgivere har til ansettelse av mennesker med funksjonshemminger
blir pavirket av flere faktorer. Norvoll og Fossestgl (2011) viser for eksempel til Robinson
(2000), og hevder at manglende forstaelse og kunnskap om arbeidskapasiteten til
funksjonshemmede kan vaere én arsak. Negative holdninger kan ogsa vare et resultat av blant
annet utilstrekkelig tilrettelegging eller liten kjennskap til dette, samt mangel pa egnede
oppgaver (Norvoll & Fossestal, 2011). Kantinearbeidsgiveren mener at det for dem er
optimalt med én arbeidstager med utviklingshemming i en redusert stilling, bade fordi det av
respekt for vedkommende er viktig & ha «<nok» meningsfulle arbeidsoppgaver og anledning til
a gjere en god jobb, og fordi at det ma veere kapasitet til a ivareta og falge opp den ansatte.
Samtidig er hans holdning at det & ha en kollega med Downs syndrom, eller andre
utviklingshemminger, er en berikelse for kollegasamholdet, og han er godt forngyd med

hvordan vedkommende presterer i arbeidshverdagen:

«Hvis Nav ikke har noe tilbud til vedkommende neste hgst, sa vil vi absolutt vurdere & ansette

pa lik linje med de andre, men i en redusert stilling.» (Arbeidsgiver kantine)

Arbeidsgiveren i trykkeriet har samme holdning, og mener selv hun ikke ville nglt med a
ansette en arbeidstager med Downs syndrom ved en seinere anledning. Arbeidsgiveren og

kollegaene haper ogsa at vedkommende blir hos dem lenge:

«Hun har jobb her sa lenge hun vil!» (Arbeidsgiver trykkeri)
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Noen ganger vil fravaeret av kostnader for arbeidsgiveren vaere med pa a overbevise
arbeidsgiveren til a ansette en arbeidstager med utviklingshemming (Rosenstock, Tinggard,
Holt, & Jensen, 2004) - noe som ogsa mine egne informanter har ytret. Kantine-
arbeidsgiveren ser det ikke pa samme mate, fordi at han mener hans arbeidstager med Downs

syndrom har mer enn nok a bidra med pa hans kjgkken:

«Det er alltid noen som tenker at «oi, dette kan bli vanskelig», men vedkommende er bare en
solstrale og veldig pliktoppfyllende. Hadde det kostet oss noe, som det ikke gjer na, ville vi
tatt vedkommende inn likevel, fordi det har sd mye a si for de interne verdiene vi har. For oss

har det vaert en berikelse. Og vedkommende produserer jo!» (Arbeidsgiver kantine)

Flere bedrifter oppdager at ansatte med funksjonshemninger bade er produktive og lojale,
samtidig som at de bringer med seg goder til arbeidsstedet, ifglge Evans-Klock og Reoturnard
(2010). De har forsket pa 25 bedrifters (bl.a. Carrefour, Ernst & Young og Nokia) opplevelse
og erfaringer rundt arbeidstagere med nedsatt funksjonsevne (Evans-Klock & Retournard,
2010). Selskapene de har under lupen i sine undersgkelser har som bedrifts-policy at alle skal
ha lik mulighet til arbeid uavhengig av “sex, marital status, race, ethnic and national origin,
disability, religion, sexual orientation, age and trade union membership or non-membership”
(s. 27). Kantinearbeidsgiveren forteller at han ogsa gnsker a lede en bedrift som er apen for
mangold; apen for at alle arbeidstagere, funksjonsfriske og mennesker med nedsatt

funksjonsevne, skal fa ta del i arbeidslivet.

Rosenstock mfl. (2004), har gjort rede for noen forhold deres studie viser at pavirker
arbeidsmulighetene for utviklings- og funksjonshemmede i Danmark. De understreker at
bedriften ma kunne tilby passende arbeidsoppgaver, og at kollegaene bgr vare med pa
beslutningen om ansettelse - i tillegg til at kollegaene far tilstrekkelig med informasjon om
situasjonen (ibid). Kantinearbeidsgiveren jeg har snakket med gjorde rede for hvordan de

ivaretok kollegaenes mening om ansettelse av en arbeidstager med Downs syndrom:

«Det var kjgkkensjefen hos oss som sto pa. Hun tok en runde med alle kokkene. De var enige

i at vedkommende burde fa preve seg hos oss.» (Arbeidsgiver kantine).

At samarbeidet mellom bedrift og offentlig hjelpeapparat fungerer, er ogsa et viktig forhold
som kan gjgre ansettelsesprosessen lettere, men uten at det er for mye papirarbeid som blir til
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bry for bedriften (Rosenstock et al., 2004). Arbeidsgiverne pa trykkeriet har ikke noe kontakt
med Nav med tanke pa hennes arbeidstager med Downs syndrom, men hevder at det kunne ha
veert greit d hatt en kontaktperson i Nav den farste tida. | de seinere arene har bedriften heller

hatt dialog med personellet som jobber pa boligen til vedkommende.

Studien fra New Zealand viste at arbeidsgiverne hadde tro pa at de utviklingshemmede
arbeidstagerne kunne utfare oppgavene sine pa en selvstendig mate pa lik linje med sine
kollegaer (Reid & Bray, 1997). Kantinearbeidsgiverens arbeidstager med Downs syndrom er

enig pa dette omradet:

«Han smiler og ler, ogsa gjar han en del kjgkkenarbeid. I tillegg er han en reser pa a kutte!

Han kutter salater og agurker minst like fort som alle de andre.» (Arbeidsgiver kantine).

Olsen (2006), fant i sine casestudier at arbeidstagere med funksjonshemminger innehar jobber
og posisjoner der de utfgrer ngdvendige og klart definerte oppgaver. Vanligvis vil det ikke
settes inn vikarer i deres fravaer, men arbeidslederne i denne studien er klare pa at de
funksjonshemmede stiller med nyttig arbeidskraft, samtidig som at arbeidstagerne er godt klar
over hva som forventes av dem (Olsen, 2006). Arbeidsgiveren pa trykkeriet har heller ikke
hatt noen problemer med & finne arbeidsoppgaver som passer, hvor hun i tillegg kan forvente

at oppgavene blir utfart pa en god og problemfri mate:

«Hun gar til de faste, pa en mate, oppgavene som hun gjar, eller om det er noe spesielt vi
setter henne til. Altsa, hun er kjempe pliktoppfyllende. For oss er hun en ressurs. Hun gjar
mye som vi andre blir spart for. Hun legger jo til rette for at vi kan gjere var jobb.»
(Arbeidsgiver trykkeri)

Arbeidstagerens vanlige oppgaver blir ngye gjennomfert hver dag, og ser vedkommende at
gulvet er skittent, «Ja, da henter hun feiekosten». Arbeidsgiveren er ikke i tvil, og gjentar

spesielt en setning flere ganger:
«Hun er en ressurs, rett og slett.» (Arbeidsgiver trykkeri)

Arbeidsledere og -givere ser bade goder og potensielle bekymringer med tanke pa eventuell
ansettelse av funksjonshemmede, og mange mener at mer burde veert gjort i deres selskap for

a integrere flere funksjonshemmede inn i arbeidsstokken (Unger, 2002). Unger (2002), fant i
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sine studier at en som har tidligere erfaringer med funksjonshemmede, vil ha mer positive

holdninger til, vaere mer villig til & ansette denne gruppen.

De fleste arbeidsgivere vil veere enige i at flere med nedsatt funksjonsevne bgr fa ta del i
arbeidslivet, men dette farer ikke ngdvendigvis til villighet til & ansette denne gruppen i egen
bedrift, ifglge Unger (2002) (med referanse til Gibson & Groeneweg, 1986). En undersgkelse
fra 2006 viser at funksjonshemmede har mindre sjanse til & bli innkalt til jobbintervju, men
dette gjelder ikke dersom bedriften allerede har, eller har hatt, andre ansatte med nedsatt
funksjonsevne. Med andre ord er arbeidsgiverens holdninger - og ikke minst kunnskap - en
sentral faktor (Dalen, 2006). Kantinearbeidsgiveren fortalte meg at det var kjgkkensjefen som
var den starste padriveren for at arbeidstageren med Downs syndrom skulle fa prave seg der.
Ifelge arbeidsgiveren er det viktig for kjekkensjefen a gi utviklingshemmede muligheter, og

hun har erfaring pa dette feltet.

| mine undersgkelser har det kommet fram at «padrivere», som foreldre, personlige kontakter
eller lzrere, har gjort en avgjerende innsats for at hovedinformantene mine har fatt vanlige

jobber.

Tassebro (2012) argumenterer ogsa for at en del av barrierene handler om tiltaksapparatet
framfor barrierer i arbeidslivet. Dette gjelder spesielt unge arbeidssgkere pa vei inn i
arbeidslivet. | flere tilfeller fungerer ufgretrygden som en metode for & avslutte saken til den
funksjonshemmede brukeren, noe som har resultert i sterk kritikk av arbeidsmarkedsetaten.
Arbeidsmarkedsetaten, som egentlig skal vare til hjelp i jobbsgkingsprosessen eller i
overgangen fra videregaende skole, kan ende med i seg selv a framsta som en barriere - enda
den offisielle politikken er at arbeid er det viktigste malet. Barrierefortellingene tegner et
kritisk bilde, men de individuelle erfaringene er likevel ofte forskjellige (Tassebro, 2012).
Forbedrede ufareytelser, samt hgyere krav til produktivitet kan vaere deler av svaret pa
hvorfor mennesker med funksjonshemminger sjeldent har ordinart arbeid (Lillestg &
Sandvin, 2012).

Tassebro (2012) trekker ogsa fram flere viktige faktorer knyttet til barrierefortellingene, som
for eksempel at arbeidsgivere er villige til a tilby blant annet praksisplasser, men mindre
villige nar det er snakk om mer permanente jobber og forpliktelser knyttet til dette. Dette kan

blant annet fare til at unge utviklingshemmede ma i gjennom en kjede av tiltak og praksis
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uten at det farer til en fast, ordingr jobb (ibid). Han viser videre til et studie utfgrt av Kilian
(2005), hvor det kommer fram at |A-bedrifter gjerne tilbyr tiltak, men ikke med forpliktelser
over lengre tid. Grunnen til dette er heller ikke ngdvendigvis darlige erfaringer fra
tiltaksperioden, men likevel vil fa anbefale for eksempel Arbeid med bistand-ordninger til
kollegaer (Spjelkavik & Frgyland, 2003) Da jeg spurte kantinearbeidsgiveren om han hadde
noen tanker om hva som skulle til for at en bedrift sier seg villig til & ansette/tilby praksis il
en person med Downs syndrom, svarte han at «fadderbedrifter» ville vare nyttige i denne
sammenhengen. Med dette mener han at bedrifter som har, eller har hatt, ansatte med

utviklingshemmede kan fungere som en radgivende kontakt for andre bedrifter:

«Jeg kunne jo sagt at vi kunne veere en fadderbedrift. Da kunne andre bedrifter sparre 0ss
dersom de er usikre, eller om de mistenker at arbeidsforholdet kan bli problematisk eller
krevende. Videre burde det kanskje veert en oversikt over slike fadderbedrifter, slik at man vet

hvor man kan henvende seg med spgrsmal.» (Arbeidsgiver kantine)

Ifalge Tassebro (2012), vet vi egentlig ikke sa mye om den fysiske tilgjengeligheten av
potensielle jobber. Nav kunne for eksempel hatt en fadderbedrift-oversikt; da kunne de
formidlet kontakten videre ved forespgrsler fra bade bedrifter og skoler som er pa jakt etter
praksisplasser, mener kantine arbeidsgiveren. En slik ordning kunne bidratt med a redusere
holdnings- og diskrimineringsbarrierer i arbeidslivet. I tillegg kan det bli lettere a fa en
oversikt over mulige arbeidsplasser som er villige til a for eksempel ansette mennesker med

Downs syndrom, etter hvert som at systemet utvikler seg.

5.4 Hva betyr jobben?

Jeg jobber med gode venner. Noen bestevenner ogsa. («Ingrid»)

Ifalge Norvoll (2011), er opplevelsen av gkt egenverdi og selvbekreftelse gjennom
selvrealisering en viktig dimensjon nar man er i arbeid eller utdanning. Like betydningsfull er
falelsen av mestring, falelsen av a veere til nytte og bidra til det sosiale fellesskapet. En viktig
motivasjonskilde til & delta pa arbeidsmarkedet eller i utdanning blir dermed reduksjon av
folelsen av a sta utenfor (Norvoll, 2011). Flere av informantene i Norvolls studie fra 2011,
hevder ogsa at maten samfunnet er formet pa kan fare til at man kan bli sett pa som

mindreverdig dersom man ikke er en del av arenaer som skole og arbeidsliv.
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Jobben har betydning for hvordan informantene ser seg selv, men «Kristian», blant annet, har
ogsa en formening om at hans jobbstatus pavirker hvordan andre ser ham. Han forvalter
bevisst sin identitet, og han er klar over at hans handlinger viser andre hvordan han gnsker a
framstd. Bade «Kristian», «Ingrid» og «Anders» har tanker om hvem de gnsker a vare, og de
tar aktivt i bruk virkemidler for & kunne konstruere sin identitet. For eksempel gjer de dette
ved a vise meg de mest krevende arbeidsoppgavene, eller ved a illustrere viktigheten av
jobben de utfgrer - bade for seg selv og for meg.

Kantinearbeidsgiveren forteller at hans arbeidstager med Downs syndrom er veldig opptatt av
a fortelle andre om jobben sin. Nar vedkommende er pa kjokkenet, er han «helt sjef» og en
naturlig, og ikke minst viktig del, av deres kollegium. Det samme hevder arbeidsgiveren pa
trykkeriet; etter mange ars pliktoppfyllende og lojalt arbeid har arbeidstageren blitt godt kjent
med sine kollegaer. Yrkestittelen har veert en del av vedkommendes identitet lenge, og

vedkommende er trygg pa at hun er en like viktig del av samholdet som de andre kollegaene.

Jobben gir ogsa hovedinformantene en arena for utvidelse av deres sosiale nettverk. Det kom
fram i alle mine intervjuer at arbeidsplassen framstar som den viktigste arenaen for knytting
av sosiale band, fordi jobben er en stor del av hverdagen. Hovedinformantene mine har gode
venner fra andre aktiviteter, men alle tre hevder at de har viktige venner pa jobben. Bade
«Kristian» og «Ingrid» hevder at noen av deres beste venner ogsa er deres kollegaer.

«Ingrid» har et stort sosialt nettverk fra botiltaket der hun bor, fra fritidsaktiviteter og familie,
men ogsa fra arbeidsplassen. Hun forteller meg at hun har mange 4 sitte med i lunsjen, og

mange hyggelige kollegaer - og ikke minst viktige sosiale relasjoner pa jobben.

Arbeidstagerne med Downs syndrom var selv aktive med tanke pa a skape sitt eget image - da
gjerne som pliktoppfyllende og kompetent. Bade arbeidsgiverne jeg har snakket med og
informantene fra videregaende skole er enige i den siste pastanden til Olsen (2006) over:
Deres elever og arbeidstagere med Downs syndrom gir tidlig inntrykk av at de gnsker a vise
at de kan gjere en god jobb. Mine hovedinformanter er tre veldig aktive individer, med flere
fritidsaktiviteter i tillegg til jobben. Andre aktiviteter utgjer selvsagt ogsa meningsfulle
verdier, men jobben deres er pa en annen mate med pa & forme deres egen vaeremate. For dem
er ogsa arbeidet med pa a strukturere hverdagen, rett og slett fordi de har viktige klokkeslett
og tidspunkter de ma forholde seg til. Nar hverdagen er preget av det & ha en fast jobb blir det
mindre tid til fritid, men det er ogsa med pa a gi en folelse av a gjere noe viktig, det a delta i

samfunnet.
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«Kristian» forteller at det er viktig & falge med pa klokka og jobbtelefonen, han vil veldig
gjerne rekke a jobbe sa mye som mulig i lgpet av arbeidsdagen. Bade han, «Ingrid» og
«Anders» har mange fritidsaktiviteter, og det er fint & ha noe som strukturerer hverdagen:

«Jeg star opp halv syv, og begynner kvart over atte. Da ma handlevogner og sant vere klart til
det apner ni. Men det er ikke alltid like lett nar det apner et par minutter fer tida. Men det gjar
de ikke hver gang. Det har jeg sagt til dem tidligere. Flere ganger. Nar jeg kommer hjem gjar

jeg meg Klar til teatergvelse.» («Kristian»)

Samtidig som at arbeidet strukturerer informantenes travle hverdager, gir det dem en fglelse
av a delta i samfunnet, det & gjgre noe meningsfullt som kommer deres arbeidsplass til gode.
«Anders» har aldri kommet for seint pa jobben, og dersom han ma be om fri for og for

eksempel delta pa politiske mater, gnsker han og «ta det igjen» ved & jobbe mer en annen dag.

5.4.1 Hva betyr en «vanlig» jobb?

Ifalge en undersgkelse utfart av Eggleton og Kober (2005), tillegger mennesker med
utviklingshemminger ordinert arbeid starre betydning enn skjermet arbeid. En vanlig jobb
kan bidra til bedre livskvalitet (Inge, Banks, Wehman, Hill, & Schafer, 1988). (Inge et al.,
1988; Kober & Eggleton, 2005). Jiranek og Kirby (1990), hevder i midlertidig at en ordinaer
arbeidsplass er et bedre alternativ for utviklingshemmede enn en skjermet jobb med tanke pa
tilfredsstillelse knyttet til arbeidshverdagen, men ngdvendigvis ikke med tanke pa psykisk

velvere.

Kristiansen (2000), drgfter hvordan hennes utvalg, bestaende av funksjonshemmede kvinner,
tillegger arbeidet sitt mening. For dem var det & ha en vanlig, eller en ordentlig jobb, veldig
viktig, bade med tanke pa jobben som symbol pa voksenliv og selvstendighet, men ogsa av
sosiale arsaker. Det a bli respektert, det a fale pa ansvar, samt det a bli vist tillit av sjefer og
kollegaer var for utvalget av stor betydning for deres identitetskonstruksjon - i tillegg til at
arbeidet resulterte i at de ble sett i lokalmiljget (Kristiansen, 2000). «Kristian» for eksempel
gjorde et poeng ut av at alle i byen «vet hvor han jobber», og «Anders» sine kunder i

matvarebutikken er ofte naboer eller andre bekjente.

Ifzlge informantene er ikke jobben og omgivelsene deres bare med pa a konstruere identitet
0g status, men ogsa deres egen selvforstaelse. Samtidig har det blitt enklere a finne sin plass i
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miljget, og de har fatt muligheten til & utvikle seg selv i starre grad. Bade arbeidsgiverne jeg
har snakket med, avdelingslederen og Omsorgstjenesten for funksjonshemmede mener at
mennesker med Downs syndrom har bedre muligheter for a utvikle seg selv, sprak og
ferdigheter i en ordiner virksomhet, blant annet via samhandling med funksjonsfriske
kollegaer. «Anders», for eksempel, har hatt godt av a trene pa 8 kommunisere med andre i

jobben sin, det veere seg med kollegaer og kunder.

For «Kristian» har den vanlige jobben hatt enormt stor betydning, han har jobbet pa
supermarkedet i mange ar og har blitt en naturlig del av virksomhetens kollegium. Flere
ganger snakker han om gullklokka han skal fa om noen ar, det er tydelig at klokka
representerer at han mestrer det & ha ordinart arbeid. Han er ogsa veldig klar over at han har

en «vanlig» jobb.

«Det er 18 ar siden jeg begynte her, sa etter hvert far jeg 25-arsklokka. I gull! Det eneste

stedet jeg ikke jobber er salg, jeg hjelper til litt over alt. Nar noen trenger hjelp.» («Kristian»)

«Kcristian» er som nevnt veldig stolt over & ha en «normal» jobb, mens bade «Ingrid» og
«Anders» i mindre grad bryr seg sa mye om hva slags jobb de har, sa lenge de trives og har et

godt forhold til kollegaene.

«Hvis de hadde sagt at jeg skulle jobbe nede pa dagsenteret her eller noe, da hadde jeg sagt

plent nei.» («Kristian»)
Da jeg spurte litt om arsakene til at han ikke gnsket dette, svarte han raskt:

«Altsa, her kan en utforske litt mer. Det far man ikke gjort der nede. Et mindre sted ville det
blitt kjedelig etter 18 ar. Det hadde jeg ikke klart en gang, her er jeg sa avhengig av folka
mine, sa jeg klarer ikke ga herfra.» («Kristian»)

«Kristians» utspill her viser at han, selv om han hevder at han liker nye utfordringer, ogsa
setter pris pa stabilitet; han har «sine folk» pa jobben. Mennesker han treffer hver dag,
mennesker som han, ifglge ham selv, ikke ville vert for uten. «Kristian» forteller ogsa at det
er bra for ham a hele tiden bli utfordret sosialt ogsa, ikke bare i sammenheng med

arbeidsoppgaver.

«Anders» er ikke like sosial som «Kristian», han hjelper gjerne kundene, og sper gjerne
kollegaene sine om hjelp, men liker godt & arbeide jevnt og trutt. Han er ngyaktig og

pliktoppfyllende. «Anders» har ikke sa gode taleevner, men med den jobben han har pa
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matbutikken, hvor han rydder i varer og pa panterommet, er ikke dette ngdvendigvis en
funksjonshemming. Moren hans viste han engang alle de forskjellige avdelingene pa en lokal,
skjermet bedrift, slik at han i alle fall skulle fa se alternativene, men da hadde han bare sagt at

moren ikke kunne «tvinge» han til 4 begynne der og slutte i den jobben han er glad i.

Mange av disse funksjonene ville en kanskje oppnadd ogsa i skjermede virksomheter, men
bade «Kristian», avdelingslederen, Omsorgstjenesten for funksjonshemmede og
arbeidsgiverne mener at det a jobbe i en ordinaer bedrift gir bedre grobunn for utvikling av
ferdigheter og stolthet. «Kristian» var, som nevnt, mer opptatt av det & ha en «vanlig» jobb
enn de to andre hovedinformantene, men til gjengjeld var nettopp den ordinzre jobben av
enorm betydning for hans identitet. «Kristian» forvalter aktivt sin ytreidentitet, bade i mate

med kollegaer og i mgte med kundene i butikken.

Arbeidstagere med utviklings- eller funksjonshemminger, for eksempel ansatte med Downs
syndrom, tar pa seg en noe tvetydig rolle: Pa den ene siden vil arbeidstakerstatusen veere med
pa a konstruere identiteten til vedkommende, og det kan vare med pa gi en falelse av a veere
«normal» eller deltagende i samfunnet (Olsen, 2006). P& den andre siden kan denne rollen
bidra til at arbeidstageren blir snakket til som om vedkommende skulle veart et barn, eller ikke
snakket til i det hele tatt, slik at han/hun far en slags «klientrolle», fordi kollegaene er usikre
pa hvordan de skal tilnserme seg vedkommende (Olsen, 2006).

| Olsens studier (2006), kommer det fram at kollegaer ofte tar i bruk strategier for a unnga a
tematisere funksjonshemmingen, blant annet ved bruk av humor eller unnvikelse. Rédgiveren
jeg intervjuet uttrykte en lignende bekymring for at ansatte med Downs syndrom vill fa en
slags «maskot-rolle». Han mente at det er fare for at en utviklingshemmet kollega fungerer
som en maskot som bare er der for a skape godt humer, og at kollegaer ville komme til &
tilnerme seg vedkommende pa en annerledes mate enn hva de ville gjort med andre kollegaer
(«klient-rolle» i Olsens (2006) ord).

Etter det jeg kunne observere da jeg besgkte to av hovedinformantenes arbeidsplass, er ikke
dette ngdvendigvis hele sannheten. Kollegaene deres brukte nok enklere sprak da de snakket
til dem, men dette var mer for a unnga spraklige misforstaelser (etter min oppfatning). De to
arbeidstagerne med Downs syndrom fikk raske beskjeder om hva de skulle gjare eller de fikk
en litt grundigere forklaring av oppgaver dersom noe mer avansert skulle utfares. «Kristian»
ble hele tiden stoppet av kollegaer, som tilneermet seg han med en kameratslig tone, og

«Kristian» svarte pa tilsvarende vis.
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«Kristian» viste meg rundt pa sin arbeidsplass, og kunne fortelle meg historier og
hemmeligheter om alle kollegaene vi mgtte. Han har kallenavn pa mange av kollegaene, og
viser tydelig at han har et neert forhold til dem:

«Der har vi syvende far i huset, det er det vi kaller ham. Og der er «svigermor», som jeg

kaller henne, hun har en pen datter.» («Kristian»)

Han kjenner dem godt, flere av dem omtaler han som naere venner. «Kristian» er stolt av & ha
en «ordentlig» jobb og faler seg aldri utenfor. «Kristian» forteller meg at han tror at de andre

ikke lenger tenker pa at han har Downs syndrom:
«Jeg har jo vaert her lenge. Jeg er med pa alt og kjenner alle godt.» («Kristian»)

Han illustrerer pastanden med & fortelle om flere av julebordene bedriften har hatt, hvor han

alltid svinger seg til rockemusikken:

«P& julebordet blir det mye dansing, ja!» («Kristian»)

«Kristian» viser ekstra stolthet nar han snakker om alle de gangene han har holdt tale:
«lkke et gye er tart. Bade pa grunn av latter og litt mer sentimentale ord.» («Kristian»)

Det at han noen ganger har mattet reise hjem fer de andre, gjer han sint; det far han til a fale
seg litt annerledes. Noe av det samme forteller arbeidsgiveren fra trykkeriet: Hennes
arbeidstager er ogsa ofte med pa personalfester, men ma reise hjem tidligere enn mange av de
andre. Det er ikke sa veldig «populert», ifglge arbeidsgiveren, og «veldig urettferdig». Jeg
ber i denne sammenhengen nevne at vedkommende ma reise hjem tidligere fordi hun blir
hentet av assistenter fra boligen hennes, og ikke fordi hun ikke er velkommen til a bli veerende
pa personalfesten. Dermed kan livssituasjonen til for eksempel mennesker med Downs

syndrom gjere annerledesheten ekstra synlig.

Arbeidsgiverne var ogsa enige i at de ikke hadde problemer med hvordan de skulle oppfere
seg rundt deres arbeidstagere med Downs syndrom. Deres kollegaer var godt kjent med de
utviklingshemmede arbeidstagerne, de tilpasset gjerne spraket, men alt i alt behandlet de dem
ikke annerledes. Arbeidsgiverne opplevde at deres arbeidstagere med Downs syndrom var et

naturlig, dog positivt, tilskudd til bedriften.
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5.5 Miljgskapt funksjonshemming: A unnga kapabilitetsfattigdom

Vi gjer jo en innsatts for at alle skal fa mulighet til & gjare en god jobb her. (Arbeidsgiver
trykkeri)

Som jeg nevnte under «teoretisk rammeverk», er tilrettelegging sentralt for at mennesker med
Downs syndrom skal ha mulighet til & jobbe innenfor det ordinere arbeidsmarkedet. Da kan
menneskelig funksjonsmate trygges med de friheter og goder som ma til (NOU, 2012:15), i
trad med kapabilitetstilneermingens hensikt om a sikre individers grunnleggende kapabiliteter.
Det har veert forsgkt & forsta funksjonshemming ut ifra kapabilitetstilneermingen ved & knytte
offentlige malsettinger for gruppa til en gjennomgang av statlige og kommunale tilbud,
sammen med en gjennomgang av det offentlige Norges forstaelse av funksjonshemming.
Malet var a sikre bedre inkludering og integrering. Blant de grunnleggende menneskelige
kapabiliteter som skal til for at alle far en «sant menneskelig» (s. 67) tilvaerelse, er blant annet
«materiell og politisk kontroll over ens omgivelser» (NOU, 2012:15, s. 67). Jeg tolker det slik
hen at tilgang til den type arbeid en selv oppfatter som betydningsfullt hgrer hjemme her.
Arntsen (2012), hevder, som nevnt, i denne sammenhengen at funksjonshemming kan tolkes

som kapabilitetsfattigdom.

Bade den sosiale modellen og kapabilitetstilnaermingen anerkjenner at det er sosiale barrierer
for likhet og diskriminering, ikke bare strukturelle. Nar samfunnet bevisst eller ubevisst ikke
imgtekommer behovene til mennesker med nedsatt funksjonshemming er det i begge disse

tilneermingene snakk om diskriminering, fordi det inneberer fortrinn for funksjonsfriske.

Ved a anvende kapabilitetstilnsermingen i lys av den sosiale modellen kan en overkomme
undertrykkelsen av funksjonshemmede. | stedet for a tvinge mennesker til & passe normen,
kan vi anerkjenne at samfunnets utforming, samt menneskers holdninger, kan tilfgre flere
barrierer enn ngdvendig. Ikke for & overse funksjonshemming eller for & legge all skyld pa
samfunnskonstruksjonen, men for a rette oppmerksomheten mot hvordan samfunnet kan
redusere hemmende hindre. Hvis en farst ser verden med den holdning at
funksjonshemmingen oppstar i samspillet mellom individet og dets miljg, er det nyttig & se pa

kapabilitetstilneermingen for hvordan en kan bruke individets kapabilitetssett og evner.

Med tanke pa kapabilitetstilnsermingen er det uklart hvor langt en kan ga i forstaelse av hva
som defineres som verdifulle ting & veere og a gjgre, men det dekker et stort terreng fra
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kunnskap og selvtillit til meningsfullt arbeid. | denne sammenhengen er informantenes
ordinaere arbeid helt tydelig noe «meningsfullt & gjere». Mine informanter har bade evner og
tilrettelagte muligheter for & mestre sin arbeidshverdag. Arbeidsgiverne jeg har snakket med
har lyktes i a tilrettelegge slik at ikke deres ansatte med Downs syndrom «fgler seg»
utviklingshemmet. Samspillet mellom dem og omgivelsene i arbeidet fungerer pa en slik mate

at de fungerer godt i jobben; deres arbeidsplasser er ikke bare konstruert for funksjonsfriske.

Som nevnt under teoretisk rammeverk, kan funksjonshemming ses som bergvelse av en
funksjon, slik at hemmingen farer til at en kan miste praktiske muligheter (Mitra, 2006). |
dette tilfellet er det kanskje funksjonsfrargvelse som er det mest hensiktsmessige uttrykket a
bruke, fordi det viser til en reduksjon i verdifulle ting a gjare eller vare. Dersom en
utviklingshemmet har en jobb, en verdifull aktivitet, unngar vedkommende & «miste»

funksjoner.

Med andre ord kan det & ha en jobb hindre i kapabilitetsfattigdom; sa lenge et individ med
Downs syndrom har kapabilitet til & oppna noe og lykkes i noe, som for eksempel i jobben, og
far muligheter til a ta del i gnskede arenaer og samfunn, og til & vaere det mennesket en gnsker
a veere. Mine informanter gnsker a vaere yrkesaktive, de gnsker a bidra til fellesskapet, og de
gnsker & mestre hverdagen i sin ordinzre jobb. Deres arbeidsgivere, og arbeidsgiverne jeg har
snakket med har bidratt med & redusere barrierer, blant annet holdningsbarrierer, og de har
identifisert arbeidsoppgaver til arbeidstagerne med Downs syndrom - arbeidsoppgaver som er

nyttige for bedriften og meningsfulle for den ansatte.

I lys av den medisinske modellen blir problemet for arbeidssgkere med Downs syndrom deres
faktiske utviklingshemming - men «hemmingen» trenger ikke a vaere hemmende i alle yrker.
Samfunnets tilrettelegging, og samfunnets holdninger er dermed av avgjgrende betydning
med tanke pa i hvilken grad mennesker med Downs syndrom gis muligheter til en karriere
innenfor det ordinzre arbeidslivet. Samtidig er det viktig @ motvirke at arbeidssgkere med
Downs syndrom far sympati, dersom en bruker perspektiver i trad med den sosiale modellen,
men at gruppa heller far lik status som funksjonsfriske. Det er nemlig ikke sympati gruppa
trenger, men heller anerkjennelse for den arbeidskraften de kan bidra med, som igjen kan

medvirke til & fjerne fordommer.

Arbeidsgiverne jeg har snakket med var ikke opptatt av a vise sympati, ei heller ansatte de
mennesker med Downs syndrom som «veldedighet»; de representerer rett og slett den lille

delen av arbeidsmarkedet som har erfart at «usedvanlige» mennesker kan ha stor arbeidskraft
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og god arbeidsmoral. De har motbevist fordommer og bidratt til at holdningene i deres
bedrifter kommer arbeidstagere med Downs syndrom til gode. De representerer et eksempel
pa at sa kalte kostnadsbarrierer og produktivitetsbarrierer ikke er bekymringene verdt, fordi de

aktivt har motarbeidet dem ved hjelp av grundig opplering, veiledning og integrering.
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6 Etter evne, ikke etter diagnose

Da jeg startet denne forskningsprosessen, gnsket jeg mer kunnskap om hva slags faktorer som
kan ha betydning for om personer med Downs syndrom kan delta i det ordinaere arbeidslivet,
samt hvilke utfordringer mgter mennesker med Downs syndrom i overgangen mellom
videregaende skole og arbeidslivet. Jeg ville ogsa undersgke hva det betyr a vaere i «vanlig»
arbeid for mennesker med Downs syndrom. Innledningsvis i studien viste jeg til paragraf 110
i Grunnloven, og pa bakgrunn av mine undersgkelser og intervjuer har jeg kommet fram til at
dersom «ethvert arbeidsdygtigt Menneske» ogsa inkluderer mennesker med Downs syndrom,

er det flere faktorer som spiller inn.

Bade ut ifra mine egne undersgkelser, og fra tidligere forskning, kan det tyde pa at
arbeidssgkere med utviklingshemminger, i dette tilfellet Downs syndrom, er prisgitt hjelp fra
«padrivere»; det veare seg foreldre, personlige kontakter og ansatte i videregaende skole.
Sistnevnte har spilt avgjgrende roller for at mine hovedinformanter fikk sin inngangsbillett til
det ordineere arbeidslivet. Skolen representerer dermed en ngkkelfaktor for a gjere
overgangen mellom utdanning og arbeid sa smertefri som mulig. Dessverre bruker mange
ansatte i videregaende skole, det «gode, gamle» kontaktnettverket nar de skal identifisere
praksisplasser, som ofte bestar av lokale skjermede bedrifter. Informantene mine fra
videregaende skole hevder i midlertidig at de ville gjare en innsats for & finne en ordinar
praksisplass dersom en elev gnsker det.

Om elver med Downs syndrom far praksis i skjermet eller ordineer bedrift er altsa i hgy grad
opp til lerere og radgivere pa den videregaende skolen de er tilknyttet. Mange, om ikke alle,
blir veerende pa den arbeidsplassen de far tilknytning til via praksisplasser pa videregaende
skole, og det igjen aktualiserer spgrsmalet om hva slags faktorer som kan ha betydning for om
personer med Downs syndrom kan delta i det ordineere arbeidslivet. Folkehggskole blir ogsa

nevnt som et viktig bidrag for a gjgre overgangen til arbeidslivet mykere.

Flere av mine informanter mener at muligheter for sommerjobb, gjerne der vedkommende
hadde praksis i forbindelse med videregaende opplering, reduserer flere av utfordringene
unge med Downs syndrom mgter i overgangen til arbeidslivet: bade arbeidspraksis,
trygghetsfalelsen pa jobben, arbeidstilvenning og starre sjanse for videre ansettelse er faktorer

som bidrar til denne reduksjonen.
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Utfordringene mennesker med Downs syndrom mgter i overgangsfasen er mye grunnet
fraveeret av samarbeid mellom skolesystemet og Nav, samtidig som at tilgangen pa aktuelle
arbeidsplasser selvfalgelig varierer fra lokalsamfunn til lokalsamfunn. Skolens kontakt med
det lokale nazringsmiljget er ogsa av betydning med tanke pa hvilke forhold som spiller en

rolle nar elever med Downs syndrom skal i arbeidspraksis.

Det kan ogsa tyde pa at ansvarsfordelingen er litt uklar: De to Nav-kontorene jeg har veert i
kontakt med formidler ganske forskjellige prosesser og systemer. Men som Omsorgstjenesten
for funksjonshemmede argumenterer for, ville det vaere fruktbart a kartlegge ferdighetene til
elever med Downs syndrom allerede pa videregaende, i samarbeid med Nav. Det videre lgpet
blir da avhengig av evner, ikke diagnose. En av informantene jeg snakket med fra
videregaende skole, understreket ogsa viktigheten av a ha realistiske forventinger til
mennesker med Downs syndrom. Med en slikkartlegging, eller arbeidsevnevurdering, kunne
det & identifisere praksisplasser vere enklere. | tillegg ville overgangsfasen i mindre grad
vaere preget av usikkerhet; det ville kanskje ikke vaere ngdvendig a teste ut mange tiltak i en

«prove og feile»-prosess.

Det kommer fram i mine undersgkelser at Nav burde/kunne hatt «padriver»-rollen (Eller
«tiltaksarranger»?); bade ved & veere med pa a avklare evner tidlig, overfare kunnskapen
videregaende skole har opparbeidet seg om elevenes ferdigheter inn i arbeidslivet, og for & pa

en bedre mate avklare ansvarsforholdet mellom skole, nearingsliv og Nav.

En kombinasjon av ordinert og skjermet jobb blir ogsa nevnt som en god lgsning i mine
intervjuer, fordi mennesker med Downs syndrom modnes seinere enn andre. P& den maten
kan det avklares hva individet mestrer av arbeidsoppgaver samtidig som at vedkommende far

arbeidstrening.

En bedrifts villighet til & ansette mennesker med utviklingshemminger, er ofte pavirket av
kunnskapen de har om eventuelle problemer det kan innebare. En annen faktor som pavirker
om en bedrift vil ansette mennesker med utviklingshemminger, for eksempel Downs
syndrom, er om bedriften har meningsfulle arbeidsoppgaver a tilby den ansatte.
Arbeidsgiveren jeg har snakket med har ikke hatt noen problemer med & finne
arbeidsoppgaver som passer, og er samtidig godt forngyd med maten oppgavene blir utfart pa.
Det kan se ut som at det er en «myte» at bedrifter ikke har arbeidsoppgaver a tilby, ifalge
mine informanter. Ryddeoppgaver, for eksempel, er noe som enhver bedrift ma fa unnagjort,

og slike oppgaver kan stjele tid fra viktigere oppgaver pa arbeidsplassen. Bade arbeidstagerne
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og -giverne hevder at mennesker med Downs syndrom kan gjere mer krevende oppgaver, og

da er opplaring og mulighet til & radfare seg med kollegaer ngkkelen til mestring.

Bade det uklare samarbeidet med Nav, falelse av a ikke vare «god nok», samt negative
holdninger fra kollegaer kan utgjare barriere for arbeidstagere med Downs syndrom - og disse
barrierene, eller utfordringene, kan resultere i ulik tilgang sosiale muligheter, kunnskap og

arbeid.

Som en idé til a redusere barrierer i det ordinzre arbeidslivet, som for eksempel
holdningsbarrierer, nevner ogsa en av informantene at det kunne veere fruktbart a opprette en
ordning for «fadderbedrifter». En slik ordning kan bidra til en oversikt over tilgjengelige
arbeidsplasser, i tillegg til at bedrifter som er noe mer usikre med tanke pa ansettelse av
mennesker med Downs syndrom da kan henvende andre bedrifter med lignende erfaring.
Igjen ville det veere gnskelig at Nav er involvert, fordi de har oversikt over lokalt naringsliv.
Dette ville ogsa vaere hensiktsmessig for Nav, da deres mal er a fa flere mennesker i arbeid
eller aktivitet.

For mine informanter er det svaert givende a ha en jobb a ga til; arbeidet er en stor del av deres
identitet, det strukturerer hverdagen og det representerer noe a vaere stolt over. Men bade
informantene fra videregaende skole og Omsorgstjenesten for funksjonshemmede, forteller at
de elvene/brukerne de har hatt kontakt med i liten grad merker seg forskjell pa det a veere
ansatt i vernede og ordinere jobber, og at de er mer opptatt av selve oppgavene. Informantene
har altsa ulik oppfatning av hva slags arbeid som er mest meningsfullt, men hverken
Omsorgstjenesten for funksjonshemmede eller representantene fra videregaende skole, kan
sette seg inn i vurderingene hovedinformantene gjgr seg om dette. «Kristian» er den som er
mest opptatt av at han kan mestre og avansere i en ordinar jobb - til gjengjeld er seerdeles

opptatt av at han har en «vanlig» jobb.

For alle de tre hovedinformantene er jobben en viktig del av deres hverdag, og en viktig del
av deres identitet, samtidig som at de unngar kapabilitetsfattigsom. Samtlige av informantene
hevder at vennskapene de har pa jobben er av stor betydning. I deres ordinzre jobb er det rom

for selvutvikling og utfordringer de mener det er givende & mestre.

Selvfalgelig er det verdt & nevne at utviklings- og funksjonshemminger varierer mye med

tanke pa arbeidsevne og kapasitet, og som nevnt innledningsvis er det enormt stor forskjell pa
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pa mennesker med Downs syndrom. Jeg kan ikke i denne masteroppgaven trekke entydige
konklusjoner, men studien representerer de gode eksemplers makt. Det eneste de tre
hovedinformantene har til felles er at de har lyktes i sin ordinere jobb. En vanlig arbeidsplass
er kanskje ikke et realistisk mal for alle i denne store og varierte gruppa - men det er absolutt
ikke umulig for en med Downs syndrom & utfgre ordinzre arbeidsoppgaver pa en god mate

dersom forholdene er lagt til rette for det.

Ingen mennesker kan tvinges til a passe normen, heller ikke gruppa med Downs syndrom,
men det er viktig & anerkjenne at samfunnet noen ganger pafarer barrierer ungdvendig. Mine
informanter har vist at de absolutt kan ha en ordiner jobb, og ta del i fellesskapet der i tillegg
til & faktisk veere en ressurs - det handler om tilrettelegging i bedriften; ikke kurrere
utviklingshemminger, slik at heller ikke mennesker med Downs syndrom blir urimelig

begrenset uten mulighet til & gjare og vaere det de gnsker.
Det ville veere fruktbart med videre forskning pa dette feltet, for som jeg nevnte

innledningsvis er dette en relativt uplgyd mark. Na har jeg sa vidt skrapa litt pa overflata, og
det er fortsatt mange uavklarte faktorer.
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Vedlegg 2: Forespgrsel og samtykke til a delta i intervju

(Hovedinformant)

Til arbeidstager med DS

Foresparsel om deltakelse i forskningsprosjektet

Tema: ”Downs syndrom og vanlig yrkesliv”’

Bakgrunn og formal

Mitt navn er Mathea Wasvik, jeg holder pa med master i velferdsstudier ved Universitetet i
Agder, Institutt for sosiologi og sosialt arbeid, hvor jeg tar spesialisering i sosiologi. Hasten
2013 og varen 2014 skriver jeg min masteroppgave om mennesker med Downs syndrom og
ordinaert arbeid, det veere seg i offentlige og private bedrifter. VVeilederen min er Anne Marie
Stgkken, som er professor ved UiA, med doktorgrad i sosiologi.

Problemstillingen min er som fglgende: Hva slags faktorer kan ha betydning for om personer
med Downs syndrom kan delta i det ordinere arbeidslivet? Hvordan kan videregaende skole,
eventuelt i samarbeid med bedrift, tilrettelegge for at personen skal kunne lykkes i
arbeidslivet?

Jeg gnsker a gjare flere kvalitative intervjuer hvor informantene vil veere ordinzre bedrifter
som har mennesker med DS ansatt, og arbeidstagere med DS. Jeg vil snakke med mennesker
som har erfaringer fra forskjellige sider av saken. Norsk Forbund for Utviklingshemmede
(NFU) og Norsk Nettverk for Downs syndrom (NNDS) setter meg i kontakt med informanter.
Jeg vil gjerne snakke med 4 arbeidstagere med Downs syndrom i ordinaer bedrift.

Hva innebearer deltakelse i studien?

Det er helt frivillig & delta, og du kan nar som helst trekke deg uten a oppgi grunn. Jeg tar med
meg en intervjuguide med en temaliste. Jeg @nsker a ta notater og bruke bandopptager, slik at

det seinere vil veere lettere & hente fram informasjonen fra intervjuer. Alle opplysninger vil bli
anonymisert i oppgaven, ogsa opplysninger som kan identifisere eventuelle tredjepersoner.

Samtalen kan gjerne veaere sammen med dine foresatte.

Jeg gnsker en samtale om hvordan det er a jobbe i bedriften, hvordan du blir fulgt opp og
gjerne litt om arbeidsoppgaver og forhold til andre kollegaer og hva du liker med jobben.
Erfaringer om overgangen fra eller samarbeid med videregaende opplering vil ogsa vere et
viktig tema (dersom du har gatt pa videregaende skole).

Det er kun jeg og veileder som vil ha tilgang til notater og lydfilene. Under arbeidet vil jeg
lage koblingsngkler, og referere til informantene med nummer. Pa et adskilt sted oppbevarer
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jeg navnelisten til numrene. Nar prosjektet avsluttes 3. juni 2014, vil opptak og notater bli
slettet.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.

For mer informasjon kontakt:
Mathea Wasvik, tif: 45417607, mail: matheawasvik@gmail.com
Veileder Anne Marie Stgkken, tIf: 90746099 mail: anne.m.stokken@uia.no

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til 3 delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

[ ] Jeg samtykker til G delta i intervju
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Vedlegg 3: Intervjuguide
(hovedinformant)

Intervjuguide arbeidstager med DS

Introduksjon, informasjon om studie, problemstilling og utvalg. Jeg understreker at alle
opplysninger vil bli anonymisert i oppgaven, ogsa opplysninger som kan identifisere
eventuelle tredjepersoner. Notater og lydband vil bli slettet nar studie avsluttes juni 2014.

Overordnet mal med intervjuet:

A finne ut hvordan arbeidstager selv karakteriserer jobbhverdagen i ordinzrt arbeid, samt
hvordan lgpet ble lagt fra vgs. Hvilken rolle NAV og vgs spiller, hvor lenge informanten har
jobbet i bedriften, kjgnn og aldersgruppe informanten tilhgrer, samt tidligere jobberfaringer er
0gsa interessant.

Intervjuet vil handle om:

Konkrete erfaringer:

- hva slags skolegang har du?

- Har du jobbet lenge i bedriften?

- Har du jobberfaringer fra tidligere?

- Var vgs med pa a forberede til og finne jobben din?

- Var NAV med pa a forberede til og finne jobben din?

- Hvordan forberedte du deg pa arbeidslivet pa vgs (dersom du gikk pa vgs)?
- Hva slags utfordringer mgtte du i overgangen fra skole til jobb?

Tilrettelegging:
- Hvordan var/er tilrettelegging pa vgs mtp overgang til arbeidsliv?
- Erdet vanskelig a finne/bli i jobb?
- Spiller NAV en rolle i arbeidsforholdet?
- Hvaslags forventinger har du til arbeidsoppgaver og oppfelging, og hvordan synes du
dette fungerer?

Om arbeid i ordinar bedrift:
- Hvordan fant du jobben din?
- Hvorfor vil du jobbe i ordinert arbeid?
- Har du erfaringer fra arbeid utenfor det ordinare arbeidslivet?
- Hva betyr jobben i din hverdag?

103



