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Forord

Dette notatet er utarbeidet pa oppdrag fra Downs Syndrom Norge. Formalet
med prosjektet er a fremskaffe kunnskap som kan bidra i arbeidet for gkt
deltakelse og likestilling for voksne med Downs syndrom. Prosjektet innebeerer
en utforskning av hvordan vi kan kartlegge levekar og livskvalitet blant voksne
med Downs syndrom. Slik kunnskap om levekar og livskvalitet mangler i dag.
Den er vesentlig for & fa innsikt i hvilke tjenester, tilbud og tiltak som bgr styrkes
og videreutvikles for at voksne med Downs syndrom skal ha gode liv pa linje
med befolkningen generelt.

| notatet presenterer vi funn knyttet til utarbeiding av spgrreskjema og utpregving
av metodisk design og resultater fra sparreundersgkelsen som ble gjiennomfgrt
blant 15 voksne med Downs syndrom.

Notatet er forfattet av professor Hege Gjertsen ved UiT Norges arktiske
universitet med innspill og hjelp fra forsker Janikke Solstad Vedeler ved
Velferdsforskningsinstituttet NOVA, OsloMet. Prosjektperioden har veert fra
1.1.2024 til 1.7.2024.

| arbeidet med sparreskjemautviklingen og i diskusjon av funn underveis har
medforskerne Alexander Gonzales, Emile Thornaes, Joakim Haaland, Julie
Alrek og Marit og Siri Bakli veert involvert, i tillegg har Robin Haagensen deltatt
pa et mgte. Tusen takk til alle for viktige og konstruktive innspill til hvordan
sparsmal bgr formuleres, og hvilke svaralternativer som kan fungere. Tusen
takk ogsa til Christina Skadberg ved arbeidsmarkedsbedriften Fossheim for
hjelp med a sette sammen medforskergruppen og til a legge til rette for gode
samlinger.

En stor takk til Downs Syndrom Norge, som har veert en interessert og
konstruktiv oppdragsgiver.

Notatet er kvalitetssikret av forsker Jon Erik Finnvold ved Velferdsforsknings-
instituttet NOVA, OsloMet. Vi takker for konstruktive kommentarer til notatet og
for gode innspill til videre forskning.

Oslo, oktober 2024

Hege Gjertsen og Janikke Solstad Vedeler
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Sammendrag

Notatet redegjar for en pilotstudie om levekarene og livskvaliteten til voksne
med Downs syndrom. Studien innebar en utarbeiding av et sparreskjiema med
spersmal knyttet til ulike levekarsomrader og en kartleggingsundersgkelse blant
15 voksne med Downs syndrom. Vi har pragvd ut en metodisk fremgangsmate
der de selv har svart pa spgrsmalene.

Arbeidsnotatet presenterer funn fra utarbeiding av sparreskjema og utpraving
av metodisk design og resultater fra spgrreundersagkelsen.

Studien innebar et samarbeid med medforskere som har erfaring med a leve
med Downs syndrom. De ga innspill til hva de syntes var viktig for a ha et godt
liv, og hvilke spgrsmal vi burde stille. Vi drgftet ogsa funnene med dem.

| alt var det 15 voksne med Downs syndrom som svarte pa spgrreskjemaet vi
utviklet. Deltakerne bor i to starre bykommuner ulike steder i landet. 6 av
deltakerne er kvinner, og 9 er menn. Deltakerne var mellom 18 og 55 ar gamle
— et flertall var under 35 ar.

Notatet presenterer funn fra kartleggingsstudien knyttet til levekadrsomradene
bolig og neermiljg, sosialt nettverk, aktivitet pa dagtid, fritid, helse, & motta hjelp,
trygghet, tilfredshet med livet og selvbestemmelse.

Ettersom funnene vi presenterer, er fra et lite utvalg, kan de ikke kan si noe om
levekarene og livskvaliteten til gruppen voksne med Downs syndrom generelt.
De gir likevel et bilde av hvordan noen voksne med Downs syndrom har det i
Norge i dag.

Det overordnede bildet fra kartleggingsstudien viser at levekarene til utvalget
vart ser ut til & veere gode. Det ser ogsa ut til at et flertall er tilfredse med
livssituasjonen pa de fleste omrader. Det er ikke store forskjeller mellom
kijgnnene eller hvorvidt deltakerne bor sammen med foreldre eller i et bofelles-
skap. Selv om en tredjedel oppgir at de helst ville bodd et annet sted dersom de
fikk velge selv, svarer nesten alle at de liker veldig godt a bo der de bor na, og
at de foler seg trygge i naeromradet. De treffer familie og venner ofte og deltar
pa mange fritidsaktiviteter pa ettermiddagene og i helgene. Alle har et arbeids-
eller aktivitetstilbud pa dagtid. Og de fleste som har et arbeidstilbud, har lyst til &
fortsette a jobbe pa samme sted. Mens et flertall opplever a ha god fysisk helse,
er det noen som har psykiske helseutfordringer. Det er ogsa enkelte som
opplever a bli plaget pa ulike mater. Et flertall opplever imidlertid & ha noen a
snakke med dersom de trenger det.



Erfaringene fra piloten viser at voksne med Downs syndrom kan delta i
levekarsundersgkelser og svare pa spgrsmal om hvordan de har det pa ulike
omrader i livet. Samtidig har pilotstudien vist at det er ekstra utfordringer med a
gjennomfgre kartleggingsundersgkelser som personer med kognitive
funksjonsnedsettelser selv skal besvare.

Pa bakgrunn av vare erfaringer fra denne piloten vil vi gi felgende anbefalinger
dersom man skal kartlegge levekar og livskvalitet blant voksne med Downs
syndrom:

Inkluder medforskere med Downs syndrom i forskningsprosessen.
Avgrens studien: Hvilke levekarsomrader skal prioriteres?

Utform enkle spgrsmal.

Ikke anvend tidsbenevnelser i sparsmal eller svaralternativer.
Begrens antall spgrsmal.

Ha fa svaralternativer.

Bruk piktogram som supplement til skriftlige svaralternativer.

Tenk igjiennom hvordan rekruttering av deltakere kan gjares.

Det er en fordel at deltaker gjennomfgrer undersgkelsen sammen med en
forsker.

Det kan vaere en fordel &4 ha med en statteperson under gjennomfaringen,
seerlig der deltaker har vansker med & uttrykke seg muntlig.

Kvantitative kartleggingsundersgkelser av levekar og livskvalitet blant
voksne med Downs syndrom kan med fordel suppleres med kvalitative
studier, for eksempel halvstrukturerte intervju.



Lettlest sammendrag

Vi presenterer funn fra et prosjekt om hvordan personer med Downs syndrom
har det.

Prosjektet handler om a lage et lettlest sparreskjema.

Vi viser ogsa resultater fra spgrreundersgkelsen.

Prosjektet innebar et samarbeid med personer som har Downs syndrom.
De ga innspill til hva de syntes var viktig for & ha et godt liv.

De ga ogsa innspill til spgrsmal vi burde stille.

Det var 15 voksne med Downs syndrom som svarte pa sparreskjemaet.
Alti alt lever disse 15 personene gode liv.

De fleste har det godt der de bor.

De fgler seg trygge.

De treffer familie og venner ofte.

De deltar pa mange aktiviteter pa ettermiddager og i helger.

Alle har en jobb eller er pa et dagsenter.

De fleste har noen de kan snakke med hvis de opplever noe som ikke er bra.



1 Innledning

Velferdsforskningsinstituttet NOVA ved OsloMet har i samarbeid med Institutt for
vernepleie ved UiT Norges arktiske universitet giennomfgrt en pilotstudie
vinteren og varen 2024 om levekarene og livskvaliteten til voksne med Downs
syndrom. Vi har for det forste utarbeidet et spgrreskjema med spgrsmal knyttet
til ulike levekarsomrader. For det andre har vi gjennomfgrt kartleggingsunder-
sgkelsen blant 15 voksne med Downs syndrom hvor vi samtidig har prgvd ut en
metodisk fremgangsmate hvor de selv har svart pa spgrsmalene. | dette
arbeidsnotatet vil funn knyttet til utarbeidelse av sparreskjema og utpregving av
metodisk design og resultater fra spgrreundersgkelsen presenteres. Ettersom
funnene vi presenterer, er fra et lite utvalg, kan de ikke kan si noe om leve-
karene og livskvaliteten til gruppen voksne med Downs syndrom generelt.

De gir likevel et bilde av hvordan noen voksne med Downs syndrom har det i
Norge i dag.

Innledningsvis redegjer vi for bakgrunnen for studien, formal og problemstilling,
hva som kjennetegner Downs syndrom, levekarsforskning blant personer med
kognitive funksjonsnedsettelser og levekars- og livskvalitetsbegrepet. Sist i
kapittelet tar vi for oss oppbygningen av arbeidsnotatet.

Bakgrunn

FN-konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne
(FN, 2006) slar fast at personer med funksjonsnedsettelse har rett til deltakelse
og selvbestemmelse. Konvensjonen ble ratifisert av Norge i 2013. Det inne-
baerer at Norge regelmessig ma rapportere om effekten av tiltak som er truffet
for & oppfylle forpliktelsene i FN-konvensjonen. Dokumentasjon og kunnskap
om funksjonshemmedes levekar er derfor viktig.

| Norge er det Statistisk sentralbyra (SSB) som regelmessig gjennomfarer
levekarsundersgkelser i befolkningen. Personer med kognitive funksjons-
nedsettelser er ofte ikke inkludert i disse undersgkelsene. Tidligere er det
gjennomfart flere kartleggingsstudier blant personer med kognitive funksjons-
nedsettelser, men de fleste av disse er besvart av tjenesteytere og sakalte
naerpersoner, altsa ikke av personene selv (Séderstrom & Tassebro, 2011;
Umb-Carlsson, 2020). Ett unntak er kartleggingsundersgkelsen blant personer
med utviklingshemming i samiske omrader som ble gjennomfgrt i 2016—2017
(Gjertsen et al., 2017). Her svarte i all hovedsak personene selv pa spgrs-
malene. | tillegg er det gjennomfart en kartleggingsstudie av hatytringer hvor
personer med kognitive funksjonsnedsettelser selv har svart pa spgrsmalene
(Olsen et al., 2016).
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Det er ikke gjennomfart starre kartleggingsundersgkelser av levekarene og
livskvaliteten avgrenset til gruppen personer med Downs syndrom i Norge. Den
forskningen som er gjort, er kvalitative studier pa enkelte levekarsomrader
(Jevne et al., 2021; Jevne, 2023a,b; Dolva et al., 2019). | undersgkelsen vi har
gjennomfart, har voksne med Downs syndrom selv svart pa spgrsmal om
hvordan de har det pa ulike omrader i livet. Det gjorde det ogsa mulig a
inkludere spgrsmal om hvordan de selv vurderer sin situasjon pa de ulike
levekarsomradene, slik at vi kan si noe om gruppens livskvalitet og tilfredshet.

| tillegg har medforskere med Downs syndrom veert med a utvikle sparre-
skjemaet som vi har anvendt. Dette utdyper vi naermere i metodekapittelet.

Personer med Downs syndrom har i Igpet av de siste tiarene fatt gkt levealder,
noe som blant annet skyldes medisinske fremskritt, og i tillegg har levekarene
blitt bedre (Larsen, 2014). | dag er forventet levealder over 55 ar, og omtrent
halvparten lever til de blir 60 ar eller eldre (Maehle, 2018, s. 73). | en litteratur-
studie om levekarene til voksne med Downs syndrom understreker Saetre
(2020) at det finnes lite forskning i Norge pa levekarene til denne gruppen, og
at den engelskspraklige forskningen i all hovedsak fokuserer pa erfaringene til
foreldre som har barn med Downs syndrom. Det er altsa behov for forskning
hvor voksne med Downs syndrom selv far svare pa spgrsmal om hvordan de
har det.

Samtidig som levekarene til personer med Downs syndrom er blitt bedre de
siste tidrene, viser forskning at personer med kognitive funksjonsnedsettelser
har darligere levekar pa flere omrader enn befolkningen generelt (Saetre, 2020;
Gjertsen et al., 2017). NOU 2016: 17 og NOU 2023: 13 peker pa at rettighetene
til personer med kognitive funksjonsnedsettelser ikke innfris i dag pa flere
omrader.Tidligere forskning viser at det er til dels store forskjeller mellom ulike
grupper funksjonshemmede. Kittelsaa (2004) hevder at det derfor er viktig ogsa
a kartlegge levekarene til ulike grupper funksjonshemmede, nettopp for a fa
frem eventuelle forskjeller i levekar. Det er derfor behov for mer kunnskap om
hvordan levekarene og livskvaliteten blant voksne med Downs syndrom er i
dag, og hva som kan hemme og fremme gode levekar.

Formal og problemstilling

Formalet med studien er & bidra med kunnskap som kan bedre mulighetene til
voksne med Downs syndrom for deltakelse pa ulike livsomrader ut fra egne
gnsker. Studien bidrar ogsa med innsikt i hvilke tjenester, tilbud og tiltak som
bar styrkes og videreutvikles for at voksne med Downs syndrom skal ha et godt
liv pa linje med befolkningen generelt.

Vi vil for det farste bidra med kunnskap om hvordan vi kan kartlegge levekar
og livskvalitet blant voksne med Downs syndrom. For det andre vil studien gi
kunnskap om levekarene til et mindre utvalg voksne med Downs syndrom.
Funnene fra kartleggingsstudien vil drgftes i lys av tidligere
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levekarsundersgkelser blant personer med kognitive funksjonsnedsettelser.
Utviklingen av spgrreskjemaet og gjennomfgringen av denne pilotstudien har
samtidig veert viktig for a utvikle kunnskap om hvordan vi kan innhente kunn-
skap om levekar og livskvalitet blant personer med Downs syndrom. Dette er et
viktig forarbeid for & kunne gjennomfgre en nasjonal og representativ
kartleggingsstudie blant voksne med Downs syndrom.

Studien vil altsa bidra med kunnskap om

a) hvordan vi kan gjennomfgre en kartleggingsstudie der voksne med Downs
syndrom selv svarer pa spgrsmal om hvordan de har det pa ulike
levekarsomrader

b) levekar og livskvalitet blant et utvalg voksne med Downs syndrom
Studien er avgrenset til & omfatte falgende levekarsomrader:

bolig og neermiljg
aktivitet pa dagtid
fritid

sosialt nettverk
helse

psykisk helse
hjelpebehov
trygghet
selvbestemmelse
livskvalitet

Downs syndrom

Downs syndrom er en genetisk tilstand som medfarer funksjonsnedsettelser i
varierende grad. Eksempler kan veere spraklige utfordringer, laerevansker og/
eller motoriske utfordringer. Voksne med Downs syndrom vil i varierende grad
ha behov for hjelp og statte i hverdagen. Arsaken til Downs syndrom er
vanligvis (i 95 prosent av tilfellene) et ekstra kromosom nummer 21, noe som
benevnes som trisomi 21 (Maehle, 2018). | Norge fedes omtrent 65 barn med
Downs syndrom hvert ar (Maehle, 2018).

De aller fleste med Downs syndrom har en utviklingshemming. Begrepet
«utviklingshemming» er ikke entydig. Det brukes vanligvis som benevnelse pa
en kognitiv funksjonsnedsettelse. Enkelte steder anvendes fremdeles
benevnelsen «psykisk utviklingshemming», deriblant i det medisinske kode-
verket ICD-10. | dette notatet vil vi anvende benevnelsen «kognitive funksjons-
nedsettelser». | tillegg til nedsatte kognitive ferdigheter har personer med
Downs syndrom blant annet gkt hyppighet av hjertefeil samt darlig harsel og/
eller syn.
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Levekarsforskning og levekars- og livskvalitetsbegrepet

Den forste levekarsundersgkelsen hvor folks levekar ble kartlagt systematisk,
ble giennomfart i Norge i 1973 av Statistisk sentralbyra (SSB)." Her ble levekar
definert som herredemme over ressurser i vid forstand, og man egnsket a
kartlegge forekomsten av blant annet gkonomiske, sosiale og helsemessige
ressurser i befolkningen (Barstad, 2014). Bakgrunnen for utviklingen og
gjennomfgringen av levekarsstudiene var et snske om mer kunnskap om
leveforholdene i befolkningen og om det var forskjeller i levekar mellom ulike
grupper og over tid (Barstad, 2014). Levekarsbegrepet knyttes i dag til objektive
mal for levekar, for eksempel inntekt og stagrrelse pa bolig.

Etter hvert ble det i tillegg rettet oppmerksomhet mot den subjektive siden ved
levekarene, det som blir benevnt som livskvalitet. Livskvalitetsforskningen
knyttes gjerne til den finske velferdsteoretikeren Erik Allardt (1975), som
understreket betydningen av at velferd ikke utelukkende henger sammen med
materielle forhold. Han tar i bruk tre dimensjoner ved velferd som han omtaler
som a ha, a elske og a veere (Allardt, 1975, s. 8). Ifglge Allardt har vi ulike
behov som tilfredsstilles pa ulike mater. Noen tilfredsstilles av ressurser vi har,
andre tilfredsstilles gjennom hva vi er i forhold til samfunnet (selvrealisering), og
sa er det behov som tilfredsstilles av hvordan vi forholder oss til andre
mennesker (Allardt, 1975, s. 26-27). Disse dimensjonene kan best kartlegges
ved & anvende bade levekars- og livskvalitetsindikatorer. Naess (2001) definerer
livskvalitet som «psykisk velveere», noe som handler om a ha det godt i
betydningen nytelse, men som ogsa inkluderer sosial deltakelse og egen-
realisering.

| dag inkluderer SSBs levekarsstudier, i tillegg til de mer objektive levekars-
indikatorene, ogsa livskvalitetsindikatorer, deriblant spgrsmal om tilfredshet pa
ulike levekarsomrader. Ved a inkludere spagrsmal om bade levekar og livskvalitet
kan vi kartlegge bade hvordan folk har det pa ulike livsomrader, og hvordan de
selv vurderer sin livssituasjon pa disse omradene, inkludert hvor tilfreds de er
med livet. Begrepene «levekar» og «livskvalitet» fanger med andre ord bade
«hvordan vi har det», og «hvordan vi tar det». Sparreskjemaet som vi har
utviklet og anvendt i denne piloten, inneholder bade levekars- og livskvalitets-
spagrsmal.

1 De nasjonale levekarsundersgkelsene som SSB har gjennomfgrt siden 1973, ble
forst giennomfart hvert tredje ar (NOU 1976: 28). Siden 1996 har de blitt giennomfert
arlig, og i 2011 ble den nasjonale levekarsundersgkelsen samordnet med EU-under-
sokelsen Statistics on Income and Living Conditions (EU-SILC). Disse levekars-
undersgkelsene dekker hvert ar flere levekarsomrader. | tillegg roteres enkelte tema
med en syklus pa tre ar.
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Arbeidsnotatets oppbygning

| neste kapittel redegjer vi for metodisk fremgangsmate og datagrunnlaget.
Deretter presenterer vi funnene fra de ulike levekarsomradene, for deretter a
helt kort se enkelte funn i lys av tidligere kartleggingsstudier. Vi diskuterer sa
erfaringer fra piloten knyttet til hvordan vi metodisk kan gjennomfgre kart-
leggingsundersgkelser blant voksne med Downs syndrom. Avslutningsvis
sammenfatter vi resultatene bade nar det gjelder giennomfgring av kart-
leggingsstudier av levekar og livskvalitet som skal besvares av personer med
kognitive funksjonsnedsettelser, og kartleggingen blant et utvalg voksne med
Downs syndrom.
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2 Metode og datagrunnlag

| studien har vi sammen med medforskere med Downs syndrom utarbeidet et
sparreskjema som et utvalg voksne med Downs syndrom har besvart. | dette
kapittelet beskriver vi fgrst hvordan vi har jobbet sammen med medforskerne.
Deretter redegjor vi for utvelgelseskriterier og rekruttering av respondenter og
beskriver utvalget. Videre beskriver vi selve gjennomfgringen av spgrreunder-
sgkelsen og hvordan det innsamlede datamaterialet er blitt bearbeidet og
analysert. Avslutningsvis tar vi for oss noen forskningsetiske betraktninger samt
diskuterer kvalitetssikring av studien.

Begrunnelse for a utelate personer med kognitive
funksjonsnedsettelser fra studier

Det er flere begrunnelser for at personer med kognitive funksjonsnedsettelser
tidligere ikke selv har svart pa spgrreundersgkelser om levekar. En av grunnene
er relatert til forskningsetikk og argumentet om at sarbare grupper ma beskyttes
og ikke utsettes for deltakelse i forskning som kan oppleves belastende. En
annen grunn kan veaere en frykt for at kvaliteten pa studien vil svekkes dersom
personer med kognitive funksjonsnedsettelser svarer selv, ettersom risikoen for
ja-siing og idyllisering antas a veere stgrre og at vi risikerer ikke a fa svar pa det
vi gnsker a fa svar pa, fordi respondenten ikke forstar spagrsmalet, eller fordi
mange ikke vil kunne svare selv. Dette er forhold som er reelle, og som ma

tas hensyn til. Samtidig kan ikke dette medfare at personer med kognitive
funksjonsnedsettelser ekskluderes fra a delta i studier om dem selv.
FN-konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne
(FN, 2006) understreker at mennesker med nedsatt funksjonsevne har rett til &
delta i forskning som angar dem selv. Det er vart ansvar, som forskere, a ta de
ngdvendige hensyn og utarbeide et metodisk design som bidrar til & sikre
studien god kvalitet. Vi mener ogsa at det vil heve kvaliteten pa studien at de
det gjelder, far svare selv.

A jobbe sammen med medforskere

| lapet av de siste arene er det blitt et gkt sgkelys pa betydningen av a involvere
mennesker med spesielle erfaringer eller kompetanse i forskning. Disse kan
involveres pa ulike mater. En medforsker er en person som bidrar i forskning i
kraft av & inneha spesifikke og/eller unike erfaringer. Ifglge Lid og Rugseth
(2019, s. 168) kjennetegnes medforskerrollen av «at personen har en annen
form for kunnskap, og at nettopp denne kunnskapen er etterspurt».

| denne studien gnsket vi a involvere medforskere som har erfaring med a leve
med en bestemt funksjonsnedsettelse, Downs syndrom. Videre var det viktig da
vi skulle rekruttere medforskere, at dette var personer som selv gnsket a delta i
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en forskningsgruppe, og som hadde forutsetninger for a kunne delta i
diskusjoner pa mater.

| Norge er det i liten utstrekning gjort kvantitativ forskning der personer med
kognitive funksjonsnedsettelser har deltatt som medforskere, med unntak av
levekarsstudien som Gjertsen et al. (2017) gjennomfgrte i 2016—2017. Personer
med kognitive funksjonsnedsettelser har i all hovedsak deltatt som medforskere
i kvalitativ forskning (Jstby et al., 2019). Dette kan skyldes at det er ekstra
utfordrende & forske sammen med personer med kognitive funksjons-
nedsettelser i kvantitative studier, ved at de vanskelig kan inkluderes i alle
fasene i en forskningsprosess (Melbge & Gjertsen, 2019). | kvantitativ forskning
er det mindre rom for fleksibilitet, ved at vi vanligvis anvender strukturerte
sperreundersgkelser der forskeren ikke har noe kontakt med respondentene.
Det anvendes statistiske prosedyrer til & gjgre statistiske analyser. Nind og
Vinha (2013) har imidlertid pekt pa at inkluderende forskning ikke ngdvendigvis
ma innebaere at medforskere deltar i alle forskningsfasene. Helt fra vi begynte a
planlegge dette prosjektet, var vi tydelige pa at vi hadde behov for hjelp fra
voksne med Downs syndrom til & utarbeide gode spgrsmal og svaralternativer.
Vi gnsket a diskutere og fa innspill fra voksne med Downs syndrom pa hva de
syntes var viktig for a ha et godt liv, og hvilke spgrsmal vi burde stille. | utgangs-
punktet var vi altsa tydelige pa at vi gnsket hjelp fra medforskerne til & utarbeide
et sparreskjema og diskutere hvordan pilotundersgkelsen best kunne
gjennomferes. Samtidig ensket vi & vurdere underveis hvorvidt vi ogsa kunne
involvere medforskerne i drgfting av funnene, noe vi endte opp med a gjare.

Interesseorganisasjonen Downs Syndrom Norge hjalp til med a rekruttere
medforskere. Disse ble seks arbeidstakere ved en arbeidsinkluderingsbedrift i
Oslo som alle har Downs syndrom. | tillegg til medforskerne deltok to forskere
og en veileder fra arbeidsinkluderingsbedriften pa i alt fire prosjektmgater.

Hvert mote varte i to timer. Pa det farste matet vektla vi a bli kjent. Veilederen
fra arbeidsinkluderingsbedriften hadde ordnet med kaffe og kjeks. Vi startet med
a ta en runde rundt bordet, der alle fortalte litt om seg selv. Deretter fortalte vi
forskerne om prosjektet, hva det vil si & veere medforsker, og hva som skulle
skje pa matene fremover. Videre snakket vi sammen med medforskerne om
enkelte levekarsomrader: hvordan man bor, og hva man gjer pa fritiden. Etter at
metet var avsluttet, gikk vi en runde pa arbeidsplassen, hvor vi fikk se de ulike
avdelingene hvor medforskerne jobbet. Pa det andre mgtet diskuterte vi de
resterende levekarsomradene vi gnsket a dekke. | alt dekket vi disse omradene:
bolig og neermiljg, sosialt nettverk, aktivitet pa dagtid, fritid, helse, & motta hjelp,
trygghet, tilfredshet med livet og selvbestemmelse. | etterkant av de to fgrste
mgtene utarbeidet vi et utkast til sparreskjema. Pa det tredje matet gikk vi sa
igiennom utkastet til sparreskjema. Vi leste opp spgrsmalene og svar-
alternativene og fikk tilbakemelding fra medforskerne. Pa det fjerde matet
presenterte vi noen av de viktigste funnene og snakket om hva de kunne bety.
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Operasjonalisering av levekars- og livskvalitetsindikatorer

Levekars- og livskvalitetsbegrepene ma operasjonaliseres. Dersom man ikke
kan male noe direkte, anvendes ofte indikatorer, som gir oss en pekepinn om
det som vi vil male. Begrepene levekar og livskvalitet kan ikke males eller
kartlegges direkte, men ma operasjonaliseres. Det vil si at vi for eksempel ikke
kan sparre folk om de har gode levekar, for vi vet ikke hva de legger i «gode
levekar». Sannsynligvis vil det veere ulike oppfatninger av hva respondentene
legger i begrepet «levekar». Det samme gjelder for begrepene «sosialt
nettverky, «selvbestemmelse» osv. Vi ma «bryte ned» begrepene, noe vi har
gjort ved a stille noen konkrete spgrsmal for hvert tema. Samlet kan svarene pa
et utvalg levekarsomrader si oss noe om en persons levekar.

Spearreskjemaet inkluderer ogsa bakgrunnsvariablene kjgnn, alder og
sivilstatus. Nar det gjelder alder, har vi ikke, av hensyn til anonymisering,
kartlagt eksakt alder, men anvender en aldersinndeling.

Utvelgelseskriterier og rekruttering

Kriteriene for utvelgelse av respondenter var i utgangspunktet fglgende: voksne
18 ar og over med diagnosen Downs syndrom. Vi gnsket a rekruttere bade
kvinner og menn.

Respondentene ble rekruttert via Downs Syndrom Norge, arbeidsinkluderings-
bedrifter og dagsenter.

| denne piloten har vi valgt & kun inkludere voksne med Downs syndrom som er
samtykkekompetente, det vil si at de ikke har verge. Dette innebaerer ifglge Sikt
(Kunnskapssektorens tjenesteleverander) at personen har tilstrekkelig evne til &
forstd hva deltakelse innebeerer, og kan treffe en rasjonell avgjerelse. Vi fikk
hjelp fra fagpersoner eller andre som kjente personene godt, til & vurdere
hvorvidt aktuelle deltakere var samtykkekompetente. En folge av at vi kun
inkluderer voksne med Downs syndrom som er samtykkekompetente, er at
personer med Downs syndrom med mer omfattende kognitive funksjonsned-
settelser og darlig sprak ble ekskludert. Vi valgte likevel & gjare dette ettersom
et av formalene med studien var a prgve ut og gjgre oss erfaringer med
gjennomfaring av kartleggingsstudie blant et mindre utvalg voksne med Downs
syndrom. Disse erfaringene vil i neste omgang danne utgangspunkt for utvikling
av et endelig metodisk design som kan gjennomfgres blant et stgrre utvalg
personer med Downs syndrom, der ogsa de med en mer omfattende kognitiv
funksjonsnedsettelse kan inkluderes.
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Beskrivelse av utvalget

Utvalget bestar av 15 voksne med Downs syndrom. Deltakerne bor i to starre
bykommuner ulike steder i landet. 6 av deltakerne er kvinner, og 9 er menn.
Deltakerne var mellom 18 og 55 ar gamle, men et flertall, 11 av de 15
deltakerne, var under 35 ar. Tabellen under viser aldersfordeling etter kjgnn.

Tabell 1 Oversikt over alder. Etter kjonn. Absolutte tall. N = 15
[(Mann [ 3 2 1 9

5 6 3 1 15

1 av de 15 deltakerne er gift. 9 av deltakerne har kjeerester, inkludert hen som
er gift. Ingen av deltakerne som er i et forhold eller er gift, bor sammen med
denne personen. En tredjedel av de som deltok i undersgkelsen, bor hjemme
hos foreldre, mens de gvrige bor i bofellesskap.

13 av deltakerne har gatt pa videregaende skole. 3 har gatt pa folkehggskole i
tillegg. Nar det gjelder arbeid og aktivitet pa dagtid, jobber 13 av deltakerne i en
arbeidsinkluderingsbedrift. Flere av disse jobber deler av arbeidstiden i en
ordineer virksomhet. 2 av deltakerne har et aktivitetstilbud pa et dagsenter.

Siden et flertall av deltakerne er under 35 ar, og alle har et arbeids- eller
aktivitetstilbud pa dagtid, er ikke vart utvalg representativt for gruppen voksne
med Downs syndrom. Alle deltakerne bor som nevnt ogsa i en by.

Utvikling av sperreskjema

Vi utarbeidet et spgrreskjema pa bakgrunn av tidligere levekarsundersgkelser
samt tilbakemeldinger fra arbeidsmagtene med medforskerne. Medforskerne
bidro med kunnskap om hvilke spgrsmal vi burde stille, hvordan vi burde stille
spersmalene, og hvordan svaralternativene burde utformes. | tillegg testet vi
sparreskjemaet pa en person med Downs syndrom fgr selve piloteringen. Pa
bakgrunn av testingen gjorde vi noen mindre endringer i spagrreskjemaet. Vi har
etterstrebet at spgrsmalene er i et lettlest sprak, samt at svaralternativene har
feerre graderinger enn hva svaralternativene i SSBs levekarsundersgkelser har.
Journalist i klartale.no Nikolea Solstad og Downs Syndrom Norge ga ogsa
tilbakemeldinger pa utkast til spagrreskjemaet.

Gjennomfering av datainnsamling

Selve gjennomfaringen av kartleggingsstudien skjedde i tidsperioden april-mai
2024.
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Vi anvendte et elektronisk spgrreskjema utarbeidet i Nettskjema. Det innebar at
deltakerne skulle svare pa spgrsmalene via en PC, hvor de, ved hjelp av en
forsker, klikket pa det svaret de gnsket. Sparreskjemaet inneholder kun lukkede
svaralternativer, slik at det ikke er noen steder hvor det kan skrives inn tekst.

Et hovedformal med denne studien var a utvikle og prave ut metodisk design for
a kartlegge levekar og livskvalitet blant voksne med Downs syndrom hvor
malgruppen selv besvarte spgrsmalene. Vi valgte derfor a giennomfare selve
datainnsamlingen i form av strukturerte intervju hvor forskeren satt sammen
med deltakeren. PC med spgrreskjemaet stod midt imellom forsker og deltaker,
og forsker leste opp spgrsmal og svaralternativer og hjalp til med a krysse der
deltakeren gnsket.

Deltakerne kunne velge a ha med seg en statteperson, men dette skulle ikke
veere en ansatt fra bofellesskap. | tre av tilfellene hadde deltakeren med seg en
stgtteperson, som var til stede under gjennomfagringen av undersgkelsen. | ett
av disse tilfellene var det en forelder, i de to andre tilfellene var det en ansatt
ved et dagsenter som kjente deltakeren godt. Stgttepersonene ble bedt om &
holde seg «i bakgrunnen» og kun delta pa direkte sparsmal. | enkelte tilfeller
kommenterte stgttepersonene deltakerens svar underveis eller i etterkant.

Under gjennomfgringen av spgrreundersekelsen la vi vekt pa a forklare formalet
med studien og understreket frivillighet og anonymisering. Vi forsgkte a sikre at
deltakerne forstod spgrsmalene ved a forklare hvis de ga uttrykk for at noe var
vanskelig a forsta. Vi la ogsa vekt pa a gi deltakerne god tid til & tenke seg om
for han eller hun svarte. Videre var det viktig a forsgke a skape en trygg
atmosfaere, blant annet med tanke pa a hindre ja-siing.

| noen tilfeller tok vi pauser underveis — drakk kaffe og spiste kjeks eller Twist
som vi hadde tatt med. Gjennomfgringen av undersgkelsen tok omtrent 45—60
minutter. Noen av deltakerne ga uttrykk for at de syntes det var mange spars-
mal, og at de var slitne pa slutten. Vi forskerne som var til stede, opplevde
stemningen under gjennomfgringen som god. Vi la vekt pa & skape en hyggelig
atmosfeere og ikke stresse under gjennomfaringen.

Spearreskjemaet inneholder ogsa et piktogram, som et
kommunikasjonshjelpemiddel. Dette er symboler som skal illustrere de ulike
svaralternativene. Piktogrammer er et visuelt sprak som kan gjgre det enklere a
forsta innholdet. Bildene kan enten erstatte skriftlig sprak eller fungere som en
stotte i tillegg til skriftspraket. Vi valgte & anvende smilefjes som viser et glad,
ngytralt og trist uttrykk. Vi hadde laminert et ark med de tre smilefiesene. Under
gjennomfaringen av undersgkelsen forklarte vi hvordan de kunne brukes, og
hadde arket liggende ved siden av pc-en hele tiden. Enkelte deltakere brukte
dette til & svare ved at de pekte pa ett av smilefjesene og sa for eksempel «det
blir det».
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De tre smilefijesene hadde ogsa ulik farge. Det som uttrykte glede, var grant,
det ngytrale var gult, og det triste var radt. En av deltakerne brukte fargene da
hen svarte, og sa for eksempel «det blir gragnt».

Statistiske analyser av datamaterialet

Datamaterialet er behandlet og analysert i statistikkprogrammet SPSS. De
statistiske analysene vi har gjort, er deskriptiv statistikk i form av bivariate
analyser og frekvensfordelinger. Resultatene blir i arbeidsnotatet presentert i
form av tabeller med deskriptive kommentarer. Vi vil sammenligne funnene med
tidligere levekarsundersgkelser rettet spesifikt til personer med kognitive
funksjonsnedsettelser i Norge (Gjertsen et al., 2017; Séderstrom & Tassebro,
2011). Ettersom antallet som har besvart undersgkelsen, er lite, har vi ikke
regnet om til prosent, men bruker utelukkende absolutte tall i presentasjonen.
Bakgrunnsvariabler i analysen har fgrst og fremst veert kjgnn, alder og bosted.

Forskningsetiske betraktninger

Malgruppen for denne studien representerer en sarbar gruppe, pa bakgrunn av
nedsatte kognitive ferdigheter. Ifglge Sikt er «psykisk utviklingshemma» «dgme
pa personar som kan ha ein livssituasjon som gjer dei meir sarbare enn andre.»

Vi har ivaretatt forskningsetiske retningslinjer og personvernlovgivning giennom
hele forskningsprosessen — i forbindelse med rekruttering, innhenting av data,
oppbevaring av datamaterialet og formidling av funn. All deltakelse er basert pa
informert samtykke. Studien er meldt til og vurdert av Sikt (referansenummer
599832), og prosjektet ble ogsa vurdert av REK (Regionale komiteer for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk), som konkluderte med at det ikke var
ngdvendig & innhente godkjenning fra dem.

Tidligere var nettopp det at personer med kognitive funksjonsnedsettelser er
definert som en sarbar gruppe, brukt som et argument for at de ikke burde bli
«plaget» med a delta i spgrreundersgkelser, og at andre derfor burde svare pa
vegne av gruppen. Et annet argument for det samme var det at man antok at
risikoen for at de svarte det de trodde var gnsket, var stor. | dag er det enighet
om at personer med kognitive funksjonsnedsettelser har rett til a delta i
forskning som angar dem selv, og selv svare pa spgrsmal om ulike sider ved
livet sitt. § 191 CRPD (FN, 2006) slar fast retten til & delta i forskning. Samtidig
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har personer med Downs syndrom en funksjonsnedsettelse som kan gjgre dem
ekstra sarbare. Det betyr imidlertid ikke at de skal utelates fra forskning, men at
vi som forskere ma ta hensyn til utfordringene og tenke igjennom dette.

Dette var noe av bakgrunnen for at vi gnsket a jobbe sammen med medforskere
med Downs syndrom for a utarbeide gode og relevante spgrsmal og svar-
alternativer. Vi valgte ogsa a teste det ferdige spgrreskjemaet pa en person for
selve gjennomfaringen blant respondentene. Pa forhand hadde vi diskutert og
tenkt ngye igjennom hvordan selve gjennomfgringen skulle forega. Vi ville blant
annet pregve ut bruk av piktogram for at respondentene bedre skulle kunne
forsta de ulike svaralternativene.

Kvalitetssikring

Kvalitet i forskning dreier seg blant annet om reliabilitet og validitet, som
omfatter kvaliteten pa dataene vi samler inn, og hvorvidt vi har fatt svar pa det vi
gnsket a fa svar pa.

For a sikre studiens validitet har det veert sentralt a utarbeide gode sparsmal
som er relevante for voksne med Downs syndrom. Vi har ogsa jobbet med a
operasjonalisere teoretiske begreper pa de ulike levekarsomradene. Videre har
det veert viktig a sikre at bade spgrsmalene og svaralternativene er forstaelige
og tilstrekkelig presise. Arbeidet med medforskerne har bidratt til a sikre
studiens validitet. Jstby et al. (2021, s. 15) peker nettopp pa at medforskere
kan se et fenomen med andre gyne og stille andre typer spgrsmal, noe som
kan styrke gyldigheten av forskningen.

Under selve gjennomfgringen av kartleggingsstudien valgte vi a veere til stede
slik at vi kunne forklare spgrsmal underveis dersom respondentene ga tilbake-
melding om at de var vanskelige a forsta. Dette bidro bade til a sikre hgy
reliabilitet, altsa troverdighet knyttet til selve gjennomfgringen av studien, og
hgy validitet, ved at vi la sa godt til rette som mulig for a fa svar pa det vi
agnsket.
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3 Presentasjon av funn fra et utvalg
voksne med Downs syndrom

Nedenfor presenterer vi funnene fra kartleggingsstudien knyttet til falgende
levekarsomrader: bolig og naermiljg, sosialt nettverk, aktivitet pa dagtid, fritid,
helse, & motta hjelp, trygghet, tilfredshet med livet og selvbestemmelse.
Ettersom utvalget er lite, oppgir vi kun absolutte tall i tabellene.

Bolig og naermiljo

Vi spurte deltakerne om hvor de bor. Et flertall, 10 av deltakerne, bor i bofelles-
skap, mens 5 bor sammen med foreldre. Av de som bor sammen med foreldre,
er det 4 menn og 1 kvinne. Av de som bor sammen med foreldre, er 4 i alderen
18-25 ar og 1 i aldersgruppen 26-35 ar. Alle 5 som bor med foreldre, deler
kjgkken og bad med foreldrene og eventuelt sgsken. Det er ingen sammenheng
mellom det a ha kjeereste og hvor deltakerne bor. 3 av de 5 som bor hjemme,
har kjeereste. Tabellen nedenfor viser bosted etter kjgnn.

Tabell 2 Bosted. Etter kjonn. Absolutte tall. N =15

Bor i bofellesskap Bor med foreldre “
5 1 6

5 4 9
10 5 15

Kvinne

9 av de 10 deltakerne som bor i et bofellesskap, bor i et bofellesskap med
fellesrom som stue og kjgkken. Alle 10 som bor i bofellesskap, oppga at de bor
alene i sin leilighet. Nedenfor i tabellen vises hvor mange som bor i et bofelles-
skap etter hvor mange som bor i bofellesskapet, etter kjgnn.

Tabell 3 Antall beboere i bofellesskapet. Etter kjonn. Absolutte tall. N =10

11 personer
1-5 personer | 6-10 personer eller flere
- 2 3 6

2 3 - <
2 5 3 10

Kvinne

Tabellen over viser at deltakerne bor i bofellesskap av ulik stgrrelse. Halvparten
bor i bofellesskap med 6—-10 personer.
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Vi har ogsa spurt alle deltakerne om hva de synes om a bo der de bor. 14 av
deltakerne svarte at de liker det veldig godt. 1 svarte «jeg liker det litt», mens
ingen svarte at de ikke liker & bo der de bor.

Vi hadde et spgrsmal om hvor godt de liker de som jobber i bofellesskapet. 7 av
de 10 som bor i bofellesskap, svarte at de liker dem godt, og 2 svarte at de liker
noen veldig godt.

Vi spurte deltakerne om det er noe som er bra med & bo der de bor, og nevnte
ulike ting. Her kunne de krysse av pa alt de var enige i. Nedenfor ser vi at
mange har svart at de kjenner mange som bor der de bor, at de synes boligen
er fin, og at det er naert til butikker og kollektivtrafikk. Nesten alle, 14 deltakere,
svarte ogsa at de foler seg trygge i neeromradet der de bor.

Tabell 4 Er det noe som er bra med & bo der du bor? Antall som har svart ja.
Flere kryss mulig. Absolutte tall. N =15
| |

Jeg kjenner mange som bor her 13
Boligen er fin 13
Det er neert til jobb, dagsenter 5
Det er neert til butikker 14
Det er neert til foreldre eller sgsken 9
Det er nzert til venner 8
Det er naert til kino, teater, bibliotek 5
Det er nzert til kjeereste 4
Det er nzert til fritidsaktiviteter 4
Det er neert til buss, T-bane, trikk, tog 15
Det er neert til turomrader, park 1
Jeg fgler meg trygg i naeromradet 14

| tillegg til & sparre om hva deltakerne synes om & bo der de bor, spurte vi om
de helst ville bodd der de bor na, eller et annet sted, dersom de fikk velge selv.
Tabell 5 viser at et flertall, 11 av de som besvarte sparreundersgkelsen, svarte
at de helst ville ha bodd der de bor na. 5 av de 6 kvinnene svarte dette og 6 av
de 9 mennene.

Tabell 5 Hvis du fikk velge selv, hvor ville du ha bodd? Etter kjenn. Absolutte tall.
N=15

Der jeg bor na Et annet sted “
1 6

5
6 3 9
11 4 15

Kvinne

Vi gnsket ogsa a se om det var forskjeller i hvordan deltakerne svarte pa dette
spersmalet, etter hvorvidt de bor hjemme hos foreldre eller i et bofellesskap.
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Mens 3 av de 5 deltakerne som bor sammen med foreldre, svarte at de ville
bodd der de bor na, var det 8 av 10 deltakere som bor i bofellesskap, som
svarte det samme.

Tabell 6 Hvis du fikk velge selv, hvor ville du ha bodd? Etter bosted. Absolutte tall.
=15

=z

Der jeg bor na Et annet sted “
Bor med foreldre 3 2 5

Bor i bofellesskap 8 2 10
11 4 15

Sosialt nettverk

Pa sparsmal om hvorvidt en eller begge foreldrene levde, svarte 14 ja. Pa
spegrsmal om deltakerne har sgsken, svarte 14 ja. Det var ikke den samme
deltakeren som verken hadde foreldre eller sgsken. | tabellen nedenfor ser vi at
de aller fleste har svart at det er kort vei til i alle fall én av foreldrene og/eller
sgsken.

Tabell 7 Er det kort vei til noen i familien? Etter kjonn. Flere svar mulig. N =15

Ja, til pappa Ja, til sgsken Nei, til ingen
2 4 2 2

5 8 4 1
7 12 6 3

Kvinner

Vi spurte deretter hvor ofte deltakerne treffer foreldre og sgsken. | tabell 8 ser vi
at nesten halvparten svarte at de treffer foreldre eller sgsken hver dag. 6 av
deltakerne svarte at de treffer dem av og til, og kun 1 svarte at han treffer dem
sjelden.

Tabell 8 Hvor ofte treffer du dine foreldre eller sesken? Etter kjonn. Absolutte tall.

N=15
“lverdag | Hveruke | Avogti | Selden | lait
Kvinner 2 0 4 0 6
5) 1 2 1 9
7 1 6 1 15

To tredjedeler (10 av deltakerne) svarte ja pa spersmalet om de har noen
venner der de bor. | tabellen under ser vi at omtrent halvparten av deltakerne
svarte at de hver dag er sammen med venner om ettermiddager og i helger. Vi
ser ogsa at en noe starre andel av mennene er sammen med venner ofte.
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Tabell 9 Hvor ofte er du sammen med venner om ettermiddager og i helger?
Etter kjonn. Absolutte tall. N =15

“Hvrdag | Hvor uke | Avogtl | Sjolden | Al | lait
2 0 4 0 ] 6

5 1 2 1 - 9
7 1 6 1 - 15

Kvinner

Vi spurte ogsa deltakerne som bor i bofellesskap, om de sa pa de andre som
bor i bofellesskapet, som sine venner. 9 av de 10 deltakerne som bor i
bofellesskap, oppga at de enten ser alle eller noen av de som bor i
bofellesskapet, som sine venner.

Tabell 10 Er de som bor i bofellesskapet, dine venner? Etter kjonn Absolutte tall.
=10

=z

“aale | Janoen | Neiingen | lat |
2 2 1 5

4 1 - 3
6 3 1 10

Kvinner

Pa spgrsmal om hvor ofte deltakerne er sammen med de andre i
bofellesskapet, svarte 3 «hver dag» og 2 «hver uke», mens halvparten (5)
svarte «av og til» eller «sjeldeny.

Tabell 11 Hvor ofte er du sammen med de andre i bofellesskapet? Etter kjonn.
Absolutte tall. N =10

“Hvor dag | Hver uke | Avogtl | Sjolden | Al | lait
2 - 2 1 - 4

1 2 2 - = 6
3 2 4 1 - 10

Kvinner

Vi fant ogsa at 7 av 10 deltakere spiser middag sammen med de andre som bor
i bofellesskapet enten hver dag eller ukentlig. 3 svarte at de gjer det av og til
eller sjelden.

Tabell 12 Hvor ofte spiser du middag med de andre i bofellesskapet? Absolutte tall.
N=10

| hvordag | Hveruke | Avogtil | Sjelden | Al | lai
2 5 2 1 - 10
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Aktivitet pa dagtid

Deltakerne som besvarte spgrreskjemaet, har alle et arbeids- eller
aktivitetstilbud pa dagtid. Tabell 13 viser at 13 jobber i en
arbeidsinkluderingsbedrift. Nesten halvparten av disse (6) jobber deler av
arbeidstiden sin pa en ordinzer arbeidsplass. 2 av deltakerne har et arbeids-
eller aktivitetstilbud ved et kommunalt dagsenter.

Tabell 13 Hva gjor du vanligvis pa dagen? Etter kjonn. Flere kryss mulig, absolutte
tal. N=15

Jeg jobberien Jeg jobber
arbeidsinkluderings- pa en vanlig Jeg garpa | Jeg drar til et
bedrift arbeidsplass skole dagsenter

;

8 2 1 1

Wern
(e [EEEE 6 : 2

De som deltok i undersgkelsen, ble ogsa spurt om hva som er bra med a ha en
jobb. Her kunne de krysse av flere steder. Tabell 14 viser blant annet at mange
mener det er bra & ha gode arbeidsveiledere og ha arbeidsoppgaver de
mestrer.

Tabell 14 Hva er bra med a ha en jobb? Flere kryss mulig. Absolutte tall. N = 13
'

A ha gode kollegaer 10
A mate gode venner 9
A ha gode arbeidsveiledere 12
A oppleve et sosialt fellesskap i pausene 11
A ha arbeidsoppgaver jeg liker 11
A ha noe 4 gjgre pa dagtid 9
Afalgnn 12
A fa here at jeg gjer en god jobb 11
A ha arbeidsoppgaver jeg far il 12

Vi spurte deltakerne om hvor forngyde de er med ulike forhold ved arbeids-
forholdet. De aller fleste svarte at de var forngyde med transport til og fra jobb
og med lgnna. Og mange svarte at de var forngyde med arbeidstid og
-oppgaver. Sveert fa svarte at de ikke var forngyde med de forholdene vi trakk
frem.
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Tabell 15 Er du forneyd med det vi nevner? Flere kryss mulig. Absolutte tall. N = 13

| Javedig | Jalit | Nei
: 4 1

12 1 :

det fra arbeidsveiledere

det fra kollegaer

10 2 1

10 3 -

Vi har undersgkt sammenhengen mellom hvor forngyde deltakerne er med ulike
forhold ved arbeidstilbudet, og hvorvidt de har opplevd a bli plaget. Av de 8 som
oppga at de hadde blitt baksnakket det siste aret, var det kun 3 som oppga at
de var veldig forngyde med det sosiale fellesskapet pa jobb. Av de som oppga
at de ikke hadde blitt baksnakket, var det 5 som var veldig forngyde med det
sosiale fellesskapet pa jobb.

Funnene fra kartleggingen viser i hovedtrekk at de fleste som har et
arbeidstilbud, er forngyde med det. Pa sparsmal om de har lyst til a fortsette a
jobbe pa samme sted, svarte 11 av de 13 deltakerne som har en jobb, ja.
Tabell 16 viser at det ikke er kjgnnsforskjeller pa dette omradet.

Tabell 16 Har du lyst til & fortsette a jobbe pd sammen sted? Etter kjonn.
Absolutte tall. N =13

Nei, jeg vil jobbe Nei, jeg vil
Ja et annet sted slutte a jobbe
4 1 = )

7 1 - 8
11 2 - 13

Kvinner

Fritid

Vi spurte deltakerne om hvem de vanligvis er sammen med om ettermiddagen
og i helgene. Et flertall svarte at de vanligvis er sammen med foreldre eller
venner, men ogsa sgsken, andre som bor i bofellesskapet, og kjeereste.
Mange svarte samtidig at de vanligvis er alene.
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Tabell 17 Hvem er du vanligvis sammen med om ettermiddager og i helger?
Flere kryss mulig. Etter kjonn. Absolutte tall. N =15

e i
Jeg er vanligvis: foreldre bofellesskap

5 4 9

4 : 10

2 5 7

- 8 8

4 4 8

vi nevnte, og svarene vi fikk, tyder pa at de fleste er med pa mange aktiviteter
pa fritiden. P& spgrsmal om det er noe som gjgr det vanskelig a delta pa
aktiviteter deltakerne vil veere med pa, svarte to tredjedeler (10) «ja, ofte» eller
«ja, av og til». Tabell 18 viser at det ikke er store forskjeller i hva deltakerne
svarte pa dette spagrsmalet etter hvorvidt de bor med foreldre eller i
bofellesskap.

Tabell 18 Er det noe som gjor det vanskelig for deg & delta pa aktiviteter du vil veere
med pa? Etter bosted. Absolutte tall. N = 15

Jaavogti Nei | lalt |
Bor med foreldre 1 3 1 5

Bor i bofellesskap 1 5 4 10
2 8 5 15

Vi spurte om deltakerne er forngyde med det de gjor om ettermiddagene og i
helgene. Nesten alle svarte ja — et flertall, 10 av 15, svarte «ja», og 4 svarte
«ja, men vil gjerne gjgre mer». Tabell 19 viser ogsa at det ikke er store
forskjeller i svarene etter hvor deltakerne bor.

Tabell 19 Er du forneyd med det som du gjor om ettermiddagene og i helgene?
Etter bosted. Absolutte tall. N = 15

Ja, men | Nei, jeg har | Nei, jeg Nei, jeg vil
vil gjerne | for mye a | har for lite | helst gjore
gjore mer gjore a gjore noe annet

Bor med
foreldre

Bor i
bofellesskap
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| tabellen under ser vi ogsa at det ikke er store kjgnnsforskjeller i hva deltakerne
svarte pa dette spgrsmalet. Kvinnene ser ut til & veere noe mer forngyde enn
mennene.

Tabell 20 Er du forneyd med det som du gjer om ettermiddagene og i helgene?
Etter kjenn. Absolutte tall. N =15

Ja, men | Nei, jeg har | Nei, jeg Nei, jeg vil
vil gjerne | for mye & | har for lite | helst gjere
gjore mer gjore a gjore noe annet

Kvinne 6

Vi spurte deltakerne om hva de gjorde i fjor sommer. De aller fleste svarte at de
hadde veert pa ferie, enten med foreldre eller sgsken (10) og/eller sammen med
venner eller kjaereste (6). 7 av deltakerne svarte at de hadde veert pa leir. | de
tilfeller deltakerne svarte at de hadde veert pa ferie med kjaereste eller venner,
var det kanskje pa leir, uten at dette ble kartlagt.

Helse

Vi stilte noen spgrsmal om den fysiske og psykiske helsen til deltakerne.

| tabellen nedenfor ser vi at 12 av 15 svarte at den fysiske helsen er god. Kun 3
oppga at den fysiske helsen ikke er helt god, eller at den er darlig. Alle disse var
menn.

Tabell 21 Hvordan er din fysiske helse? Etter kjenn. Absolutte tall. N = 15

6 - - 6

6 1 2 9
12 1 2 15

Kvinne

Vi spurte ogsa om deltakerne har enkelte fysiske funksjonsnedsettelser. 3
svarte at de har vansker med a bevege seg, og 1 svarte at han har vansker
med & se eller hgre, selv om han bruker briller eller hgreapparat, og 3 svarte at
de har vondt i kroppen.

Tabell 22 Har du felgende fysiske funksjonsnedsettelser? Flere kryss mulig.
Absolutte tall. N =15

Vansker med a se eller hgre
Vansker med selv om du bruker briller Vondt i

a bevege deg eller hgreapparat kroppen
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Vi spurte deltakerne om hvorvidt de har hatt psykiske helseutfordringer de siste
to ukene. Nedenfor ser vi at en tredjedel oppga at de hadde vaert mye plaget av
a veere redd eller bekymret de siste to ukene. Det var kun 3 av 15 som svarte at
de var mye plaget av & veere lei seg. Hvis vi tar med de som svarte at de var litt
plaget, ble antallet 10 av 15. Det var kun 2 deltakere som svarte nei pa alle
spgrsmalene her.

Tabell 23 Hvor plaget har du vaert av disse plagene de siste to ukene? Absolutte tall.
=15

Jeg har veert: Mye plaget Litt plaget Ikke plaget “
5 6 4 15

Redd eller bekymret
Lei meg 3 7 5 15

Z

1 3 11 15
- 6 9 15
Slitt med a fa sove 2 3 10 15

| tabellen under ser vi hvordan svarene fordeler seg etter kjgnn. Nar vi vet at det
er 6 kvinner og 9 menn som har besvart undersgkelsen, ser vi at andelen som
oppgir a ha hatt psykiske helseplager, er noe hgyere blant kvinnene.

Tabell 24 Antall som har veert litt eller mye plaget av disse plagene de siste to ukene.
Etter kjonn. Absolutte tall. N =15

o v “Skimer | Memn | lax___
6

Redd eller bekymret 5 11
Lei meg 5 10
2 2 4
4 2 6
Slitt med a fa sove 2 3 5

| tabellen nedenfor ser vi at et flertall (12 av 15) svarte at de har noen de kan
snakke med dersom de er redd eller lei seg. Her finner vi ikke store
kjgnnsforskjeller.

Tabell 25 Dersom du er redd eller lei deg, har du noen du kan snakke med?
Etter kjonn. Absolutte tall. N =15

5 1 - 6

2 - 9
12 3 - 15

Kvinne

~

De som svarte ja pa spgrsmalet om hvorvidt de har noen de kan snakke med
dersom de er redd eller lei seg, ble spurt om hvem de kan snakke med.
| tabellen under ser vi at deltakerne har krysset av for flere. Flest har krysset av
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for at de kan snakke med venner (9), deretter ansatte pa jobb eller dagsenter
(8), sasken (7), foreldre (6) og de som jobber i bofellesskap (6).

Tabell 26 Hvem kan du snakke med? Etter kjonn. Flere kryss mulig. Absolutte tall.
N=15

De som Ansatte
jobber i pa jobb

bofelles- | eller dag- | Stette-
Foreldre Venner | Kjereste | skapet senter kontakt

Kvinne 3 5 2
3 3 4 3 3 6 -
6 7 9 5 6 8 3

A motta hjelp

Tabell 27 viser at to tredjedeler (10 av 15) har svart at de far hjelp til daglige
gjeremal som matlaging, vasking og handling. Vi ser at det er ikke store
forskjeller etter bosted.

Tabell 27 Far du hjelp til daglige gjeremal som matlaging, vasking og handling?
Etter bosted. Absolutte tall. N = 15

. Ja . Nei | lat |
Bor med foreldre 4 1 5
Bor i bofellesskap 6 4 10

10 5 15

Av de som svarte ja, var det 3 kvinner og 7 menn. Vi spurte ogsa deltakerne
som mottar hjelp til daglige gjgremal, om de er forngyde med den hjelpen de
mottar. Nesten halvparten av de som svarte pa dette sparsmalet, svarte ja.

Tabell 28 Er du forneyd med hvor mye hjelp du far? Etter kjenn. Absolutte tall. N =9

Veldig forngyd | Passe fornoyd lkke forngyd “
1 2 - 3

4 1 1 6
5 3 1 9

Kvinne

De som svarte at de mottar hjelp, ble spurt om hvem det er som hjelper. Her
kunne de krysse av for flere. Flest krysset av for at det var foreldre eller de som
jobbet i bofellesskapet, som hjalp dem.
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Tabell 29 Hvem hjelper deg med daglige gjeremal? Flere kryss mulig. Absolutte tall.
N=10

Hvem hjelper deg? _
Foreldre

Sgsken

Venner

Kjeereste

De som jobber i bofellesskapet
Stattekontakt

A 0O N DN W N

Vi hadde ogsa et sparsmal om hvorvidt deltakerne har behov for hjelp til daglige
gjeremal som de ikke far hjelp til. 2 av deltakerne svarte ja pa dette spgrsmalet.
Begge disse hadde svart nei pa spgrsmalet om de mottar hjelp til daglige
gjeremal, og begge bor i bofellesskap.

Vi spurte deltakerne om det er noe de vil gjgre selv, men som de likevel far hjelp
til. De 7 som svarte ja pa dette spgrsmalet, fordeler seg pa alle de tre farste
alderskategoriene. Nedenfor i tabellen ser vi at det ikke er store
kjgnnsforskjeller i hva deltakerne har svart.

Tabell 30 Er det noe du vil gjore selv, men som du likevel far hjelp til? Etter kjenn.
Absolutte tall. N = 15

3 3 - 6

4 5 1 9
7 8 1 15

Kvinne

Trygghet

Vi spurte deltakerne om de faler seg trygge dersom de gar ut alene pa dagtid i
omradet der de bor. | tabellen under ser vi at de fleste, 12 av 15, svarte ja pa
dette spgrsmalet. Vi fant ikke kjgnnsforskjeller i hva deltakerne svarte.

Tabell 31 Hvis du gar ut alene pa dagtid i omradet der du bor, hvor trygg feler du
deg? Etter kjonn. Absolutte tall. N = 15

Trygg Utrygg  dlat |
5 1 6

7 2 9
12 3 15

Kvinne

Nedenfor i tabellen ser vi at det heller ikke er store forskjeller i hvor trygge
deltakerne oppgir at de fgler seg pa dagtid der de bor, etter hvorvidt de bor med
foreldre eller i bofellesskap.
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Tabell 32 Hvis du gar ut alene pa dagtid i omradet der du bor, hvor trygg feler du
deg? Etter bosted. Absolutte tall. N =15

Trygg Utrygg - datt |
Bor med foreldre 3 2 5

Bor i bofellesskap 9 1 10
12 3 15

Vi spurte ogsa deltakerne om de foler seg trygge pa kvelden i omradet der de
bor, hvis de gar ut alene. Tabell 33 viser at nesten halvparten svarte at dette
spersmalet er uaktuelt, noe som kan skyldes at de ikke gar ut alene om
kvelden. Kun 2, 1 mann og 1 kvinne, svarte at de fgler seg utrygge pa kvelden
hvis de gar ut alene.

Tabell 33 Hvis du gar ut alene pa kvelden i omradet der du bor, hvor trygg foler du
deg? Etter kjonn. Absolutte tall. N = 15

Trygg Utrygg | _lkkeaktuelt | ___lait
1 1 4 6

5 1 3 9
6 2 7 15

Kvinne

Tabell 34 viser ogsa at det ikke er forskjeller i hvor trygge deltakerne faler seg
pa kvelden hvis de gar ut alene, etter hvorvidt de bor med foreldre eller i
bofellesskap.

Tabell 34 Hvis du gar ut alene pa kvelden i omradet der du bor, hvor trygg feler du
deg? Etter bosted. Absolutte tall. N = 15

Trygg Utrygg | Ikkeaktuelt | lalt |
Bor med foreldre 3 1 1 5

Bor i bofellesskap 3 1 6 10
6 2 7 15

Vi spurte deltakerne om enkelte forhold gjgr dem redd for & ga ut der de bor.
Her kunne deltakerne krysse av flere steder. En tredjedel oppga at de var redd
for truende personer. Omtrent like mange oppga at de var redd for mye trafikk,
l@se hunder, folk pa elektriske sparkesykler og vansker med a bli sett i market.
Nesten alle, 12 av deltakerne, svarte at de var redd for glatte veier.

Undersgkelsen inkluderte i tillegg sparsmal om hvorvidt deltakerne siden i fjor
sommer har opplevd ubehagelige hendelser. Ogsa her kunne de krysse av flere
steder. Litt over to tredjedeler (11) oppga at de er blitt ertet, eller at noen har
sagt stygge ting til dem. Tabell 35 viser at over halvparten (8) har opplevd at
noen har baksnakket dem.
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Tabell 35 Siden i fjor sommer, har du opplevd noe av dette? Flere kryss mulig.
Absolutte tall. N = 15

| ]
Skadet

5
Truet med & skade &
Sagt stygge ting pa sosiale medier 7
Utestengt 3
Baksnakket deg 8
Ertet deg 11
Noen har sagt stygge ting til deg 1"

Vi har undersgkt hvorvidt det er en sammenheng mellom de som har opplevd at
noen har sagt stygge ting til dem, og de som oppgir a ha veert redd eller
bekymret eller lei seg. | tabellen under ser vi at et flertall av de som oppgir at de
har veert litt eller mye lei seg eller redd eller bekymret, har opplevd at noen har
sagt stygge ting til dem.

Tabell 36 Antall som har veert litt eller mye plaget av & veere redd eller bekymret,
eller lei seg, etter hvorvidt de har opplevd at noen har sagt stygge ting til dem.
Absolutte tall. N = 15

Litt eller mye plaget ava | Litt eller mye plaget av a
veere lei seg veere redd eller bekymret

Har opplevd at noen har 8 10
sagt stygge ting til deg

Har ikke opplevd at noen 2 1
har sagt stygge ting til deg

10 11

Vi spurte ogsa deltakerne om hvor de eventuelt er blitt plaget. | tabellen under
ser vi at deltakerne har krysset av for mange ulike steder. Flest (6) har krysset
av for at det har skjedd pa jobb eller dagsenter.

Tabell 37 Hvis noen har plaget deg, hvor har det skjedd? Flere kryss mulig.
Absolutte tall. N =15

|
| omradet der jeg bor

| fellesomradet i bofellesskapet
| boligen min

Hos familie eller venner

Pa buss

Pa jobb eller dagsenter

Pa en aktivitet jeg er med pa
Pa butikk eller kafé

Andre steder

N—‘MO’[\)AL_\M‘
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Vi spurte hvem som eventuelt har plaget dem. Deltakerne krysset av for mange
alternativer, men fleste (7) krysset av for at det er kollegaer pa jobb.

Tabell 38 Hvis noen har plaget deg, hvem har gjort det? Flere kryss mulig.
Absolutte tall. N =15

|
Noen jeg ikke kjenner

Noen i familien

Venner

Naboer

Kollegaer pa jobb

Noen pa dagsenter

Noen som jobber i bofellesskapet
Andre

w—\ﬂ\ll\)l\)l\)—\‘

Vi spurte deltakerne som hadde krysset av for at de hadde opplevd & bli plaget, hvor ofte dette
har skjedd. 7 svarte at det har skjedd mange ganger, mens 3 svarte at det har
skjedd noen ganger, og 2 svarte at det har skjedd én gang.

Pa sparsmal om deltakerne har noen de kan snakke med dersom de blir plaget,
svarte nesten alle (14) ja.

Tilfredshet med livet

Vi stilte ogsa noen spagrsmal om hvor forngyde deltakerne i studien er med ulike
sider av livet sitt. Et flertall (11 av 15 deltakere) svarte at de er veldig forngyde
med livet sitt for tiden. Vi kunne ikke finne noen store kjgnnsforskjeller pa dette
omradet, heller ingen aldersforskjeller eller forskjeller etter hvorvidt deltakerne
har kjeereste / er gift eller ikke. Av de som oppga at de er veldig forngyde med
livet sitt for tiden, bor 7 i bofellesskap og 4 med foreldre.

Tabell 39 Hvor forneyd er du med livet ditt for tiden? Etter kjonn. Absolutte tall.
N=15

_ Veldig forngyd | Passe forngyd | lkke forngyd “

11 3 1 15

Vi spurte deltakerne om hvor forngyde de er med ulike omrader av livet sitt.
Flest (12) oppga at de er forngyde med hva de gjgr pa dagtid.
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Tabell 40 Hvor forneyd er du pa ulike omrader i livet ditt? Absolutte tall

Hvor forngyd er du med: | Veldig fornoyd | Passe forngyd | lkke fornoyd m
7 6 - 13

Hvor mange penger du
bruker pa klzer, mat og
godteri og aktiviteter

middager og i helger
12 1 : 13
med kjareste
med venner
med foreldre eller sgsken
1 2 1 14

Boligen din 8 13
Livet ditt for tiden 11 3 1 15

N
w

Selvbestemmelse

Vi spurte deltakerne om hvem de synes bestemmer mest pa ulike omrader i
livet deres. Her kunne de krysse av for flere. Tabell 41 viser at flest har krysset
av for «meg selv» pa temaene hva og nar de skal spise, nar de skal sta opp, og
nar de skal legge seg, og hva de skal ha pa seg. Flest har svart at foreldrene
bestemmer mest pa omradene hvor de skal bo, og hva de skal bruke pengene
sine pa.

Tabell 41 Hvem bestemmer mest pa ulike omrader. Flere kryss mulig. Absolutte tall.

De som jobber i
Meg selv Foreldre bofellesskapet
4 13 3

Hvor du skal bo

Hvorduskalbo |

2 9 3
: i 1
helger og pa ettermiddager

ettermiddager og i helger

12 4 2
13 1 2
15 3 -

Vi har ogsa sett naermere pa hvem som svarte at foreldre bestemmer pa ulike
omrader i livet, etter hvorvidt de bor med foreldre eller i bofellesskap. | tabellen
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under ser vi at flere av deltakerne som bor med foreldre, har svart at foreldre
bestemmer mest nar det gjelder hva de skal gjgre pa ettermiddager og i helger,
og hvem de skal vaere sammen med.

Tabell 42 De som har svart at foreldrene bestemmer mest pa ulike omrader i livet.
Etter bosted. Absolutte tall. N =15

Bor med Bori
foreldre bofellesskap
Hvor du skal bo

Hvordan boligen din skal se ut
Hva du skal bruke pengene dine pa

o s
oD O
©

11

Hvilke aktiviteter du skal delta pa i helger 5 1 6
0g pa ettermiddager

Hvem du skal veere sammen med pa 3 3
ettermiddager og i helger

Hva du skal spise 4 - 4
Nar du skal spise 2 - 2
Nar du skal sta opp og legge deg 1 - 1
Hva du skal ha pa deg 2 1 3
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4 Funnene fra piloten setti lys av
tidligere studier

| dette kapittelet ser vi noen av funnene fra piloten i lys av funn fra enkelte
tidligere levekarsundersgkelser blant personer med kognitive
funksjonsnedsettelser samt andre studier av enkelte levekarsomrader.

Bolig og neermiljg

Nar det gjelder boform, samsvarer funnene fra piloten med hva annen forskning
viser nar det gjelder hvordan voksne med Downs syndrom bor, nemlig at
bofellesskap er den dominerende boformen (Kittelsaa et al., 2015). | piloten var
det bare 4 som svarte at det var de selv som bestemte mest nar det gjaldt hvor
de skulle bo. Et stort flertall (13 av 15) oppga at det var foreldrene som
bestemte mest hvor de skulle bo. Tassebro og Wendelborg (2021, 2022) peker
pa det samme, at personer med kognitive funksjonsnedsettelser i dag i liten
grad selv kan bestemme hvor de skal bo. Dette strider mot konvensjonen om
rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (FN, 2006), som
understreker retten til & velge selv hvor og hvordan man skal bo (§ 19 a).

Funnene fra piloten vi har gjennomfart, viser likevel at et flertall er forngyde
med egne boforhold. Et flertall av deltakerne i piloten (11 av 15) svarte at de
helst ville ha bodd der de bor na, dersom de fikk velge selv. Dette samsvarer i
all hovedsak med funnene fra levekarsundersgkelsen blant personer med
utviklingshemming i samiske omrader som Gjertsen et al. (2017) gjennomfarte i
2016-2017, hvor 74 prosent oppga at de vil bo der de bor na, hvis de fikk velge.
| studien til Gjertsen et al. (2017) var andelen kvinner som helst vil bo der de
bor n&, noe hgyere enn andelen menn som ville det samme. Dette samsvarer
med funnene i var studie. | piloten svarte nesten alle (14 av 15) at de liker veldig
godt a bo der de bor. | undersgkelsen til Gjertsen et al. (2017) svarte 79 prosent
det samme.

Sosialt nettverk og fritid

| piloten svarte nesten halvparten (7 av 15) at de treffer foreldre eller sgsken
hver dag, men like mange svarte at de treffer dem sjelden eller av og til. Dette
samsvarer med funnene til Gjertsen et al. (2017)

Et flertall (10 av 15) oppgir at de har venner der de bor. Over halvparten (8 av
15) oppgir at de er sammen med venner om ettermiddager og i helgene, enten
hver dag eller hver uke.
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| piloten var det en tredjedel (10 av 15) som svarte at det ofte eller av og til var
vanskelig a delta pa aktiviteter pa fritiden. | studien til Gjertsen et al. (2017) var
det litt over halvparten (54 prosent) som svarte dette.

Aktivitet pa dagtid

Funnene fra piloten viser at alle som deltok, hadde et arbeids- eller aktivitets-
tilbud pa dagtid. Dette henger sammen med hvordan deltakerne ble rekruttert.
Det gir ikke et riktig bilde av situasjonen til voksne med Downs syndrom i Norge.
Tidligere forskning har vist at bare omtrent 1 av 4 voksne med en kognitiv
funksjonsnedsettelse har et arbeidstilbud pa dagtid (Engeland & Langballe,
2017; Meld. St. 8 (2022-2023)). | Igpet av de siste arene har faerre mottatt et
tilbud om et kommunalt dagtilbud (Engeland & Langbale, 2017; Reinertsen,
2012).

Funnene fra piloten viser at deltakerne som hadde et arbeidstilbud i en arbeids-
inkluderingsbedrift, i all hovedsak er forngyde med ulike forhold ved arbeids-
forholdet. Et flertall (11 av 13) har lyst til & fortsette & jobbe pa samme sted.
Dette samsvarer med funnene fra studien til Gjertsen et al. (2017), hvor et stort
flertall svarte at de var forngyde med ulike sider ved arbeidsforholdet.

Helse

| piloten oppga en tredjedel at de har veert mye plaget av a veere redd eller
bekymret de siste to ukene. | undersgkelsen til Gjertsen et al. (2017) var
andelen som oppga dette, 26 prosent. | denne undersgkelsen var imidlertid
dette spagrsmalet formulert noe annerledes: «Er du til vanlig mye plaget av [...]».
| piloten var det kun 3 av 15 som svarte at de var mye plaget av a veere lei seg.
Hvis vi tar med de som svarte at de var litt plaget, ble antallet 10 av 15.

| Gjertsen et al. (2017) sin undersgkelse var det 40 prosent som svarte dette.

| piloten svarte et flertall (12 av 15) at de har noen de kan snakke med dersom
de er redd eller lei seg. Ogsa undersgkelsen til Gjertsen et al. (2017) viser at et
flertall (90 prosent) svarer det samme.

Trygghet

| piloten var det flere som svarte at de hadde opplevd a bli ertet eller plaget.
Dette samsvarer med funn fra tidligere kartleggingsstuder (Gjertsen et al., 2017;
Olsen et al., 2016).

Tilfredshet med livet og selvbestemmelse

Funnene fra piloten viser at et flertall av de som svarte pa spagrsmalene, er
tilfredse med livet. De oppgir at de er mest forngyde med det som de gjar pa
dagtid (12 av 13). Dette samsvarer med funnene fra studien til Gjertsen et al.
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(2017), hvor 83 prosent svarte at de var forngyde med det de gjorde pa dagtid.
| piloten svarte halvparten (7 av 14) at de var veldig forngyde med hvor mye de
var sammen med foreldre eller sgsken. Ogsa her finner vi tilsvarende funn hos
Gjertsen et al. (2017), hvor 56 prosent oppga at de var forngyde med hvor mye
de var sammen med familien.

Funnene fra piloten viser at deltakerne oppgir & bestemme mest selv nar det
gjelder hva de skal ha pa seg, og hva de skal spise. De oppgir at foreldrene er
mest involvert og bestemmer pa omrader som hvor de skal bo, og hva de skal
bruke pengene sine pa. Dette er funn som samsvarer med funnene fra tidligere
kartleggingsstudier av levekarene til personer med kognitive funksjons-
nedsettelser (Sandvin & Hutchinson, 2014; Gjertsen et al., 2017; Séderstrom &
Tassebro, 2011).
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5 Erfaringer fra piloten: Hvordan kartlegger
vi levekar og livskvalitet blant voksne med
Downs syndrom?

Piloten vi har gjennomfgrt, er nybrottsarbeid. Med ett unntak (Gjertsen et al.,
2017) har det ikke tidligere ikke vaert gjennomfart egne levekarsundersgkelser i
Norge der personer med kognitive funksjonsnedsettelser selv har besvart
spersmalene, og ingen utelukkende for voksne med Downs syndrom. Kart-
leggingsundersgkelsene som er gjennomfgrt, er i all hovedsak besvart av
sakalte naerpersoner — foresatte, verger eller ansatte i bofellesskap. Vi har i
kapittel 2 veert inne pa noen av argumentene for at det er vanskelig a gjennom-
fore spgrreundersgkelser som personer med kognitive funksjonsnedsettelser
selv besvarer. Gradvis har det imidlertid vokst frem en starre forstaelse for
viktigheten av at personer med kognitive funksjonsnedsettelser selv far svare
pa spgrsmal om hvordan de har det pa ulike omrader i livet. Et av formalene
med denne piloten har nettopp veert & undersgke hvordan kartleggingsunder-
sokelser av levekar og livskvalitet blant voksne med Downs syndrom kan
gjennomfares.

Erfaringene fra piloten viser at voksne med Downs syndrom kan delta i
levekarsundersgkelser og svare pa spgrsmal om hvordan de har det pa ulike
omrader i livet. Samtidig er det knyttet ekstra utfordringer til & gjennomfgre
kartleggingsundersgkelser som personer med kognitive funksjonsnedsettelser
selv skal besvare. Nedenfor trekker vi frem enkelte sider ved utarbeiding av
sparreskjema og ved den metodiske fremgangsmaten vi anvendte ved
gjennomfaringen av undersgkelsen.

Spersmal og svaralternativer

Nar vi skal lage et sparreskjema for a kartlegge levekar og livskvalitet, er det
sentralt & avklare hvilke spgrsmal som er relevante & stille, og hvordan
spegrsmalene skal formuleres. Det er ogsa viktig a tenke igjennom hvilke
svaralternativer spgrsmalene skal ha, og hvordan disse skal formuleres. Dette
er seerlig viktig nar malgruppen har nedsatt kognitiv funksjonsevne. | tillegg til a
tenke pa innhold i og omfang av spgrsmal som skal inkluderes, ma man ta
ekstra hensyn til at spgrsmalene skal veere lett a forsta, samt at man ikke kan
inkludere altfor mange sparsmal.

Som beskrevet neermere i metodekapittelet utarbeidet vi spgrsmalene og
svaralternativene i samarbeid med medforskere med Downs syndrom. Vi tok
ogsa utgangspunkt i enkelte sparsmal som var inkludert i tidligere levekars-
undersgkelser, og da farst og fremst fra studien til Gjertsen et al. (2017). Fgar vi
gjennomfarte selve kartleggingsundersgkelsen, ble et ferdig utkast til
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sparreskjemaet testet ut pa en voksen person med Downs syndrom som ikke
hadde deltatt som medforsker.

Vi opplevde at det er utfordrende a lage et godt sparreskjema til kartlegging av
levekar og livskvalitet som skal besvares av personer med kognitive funksjons-
nedsettelser. Vi brukte derfor mye tid pa a utarbeide relevante spgrsmal som
ogsa er lett a forsta, og med gode svaralternativer. Var erfaring er at det er
viktig a bruke tid pa utarbeidelsen av spgrreskjemaet, og at involvering av
medforskere er en fordel.

Under selve gjennomfagringen av studien erfarte vi at mens noen sparsmal
fungerte godt og sa ut til & veere lett a forsta og svare pa, fungerte andre
darligere. Saerlig spgrsmal som hadde mange undersparsmal, fungerte darlig.
Et eksempel pa dette var spgrsmalet om hva deltakerne har gjort den siste
uken, hvor vi ramset opp ulike aktiviteter som de skulle svare ja eller nei pa.
Ogsa spagrsmal hvor det var spesifisert en tidsperiode, sa ut til & veere vanskelige
a forsta. Eksempler pa dette er spgrsmalene «Hvor mye plaget har du veert de
siste to ukene av disse vanskene?» og «Hva gjorde du i fjor sommer?» Vi sa
ogsa i ettertid at enkelte sparsmal muligens var for uklare og dermed ikke lett &
forsta. Et eksempel pa dette var sparsmalet «Hvordan er din fysiske helse?»
Deltakerne svarte pa dette spgrsmalet, men vi er usikre pa hvordan det ble
forstatt. Samtidig opplevde vi altsa at flere spgrsmal sa ut til a bli lett forstatt, og
hvor deltakerne var helt tydelige pa hva de ville svare. Det gjaldt blant annet
spgrsmalene om deltakerne ville bo der de bodde n3, eller et annet sted,
dersom de fikk velge, og om de har noen de kan snakke med dersom de er lei
seg eller triste.

Videre sa vi at det var enkelte forhold ved livssituasjonen til deltakerne som
sparreskjemaet vart ikke inkluderte. Vi hadde blant annet ikke tatt heyde for at
voksne med Downs syndrom kan veaere pa avlastning i bofellesskap én til to
uker i maneden. Vi innhentet derfor ikke erfaringer om det. Sparreskjemaet
inkluderte heller ikke spgrsmal om erfaringer fra & jobbe deler av arbeidstiden i
en arbeidsinkluderingsbedrift, i skjermet virksomhet, og deler av arbeidstiden pa
en ordinaer arbeidsplass. Et annet omrade som ogsa ble utelatt, var deltakernes
erfaringer med overganger fra skole til arbeid og fra det & bo hjemme hos
foreldre til det & bo i bofellesskap. Samtidig kan det hende at enkelte sider ved
livssituasjonen til voksne med Downs syndrom best lar seg undersgke gjennom
kvalitative forskningsmetoder. Og ettersom det er viktig a ikke inkludere altfor
mange spgrsmal, er det ngdvendig a foreta et valg av hvilke levekarsomrader
man vil fokusere pa i en kartleggingsundersgkelse av levekar og livskvalitet.

Vi hadde ikke inkludert apne sparsmal i sparreskjemaet pa bakgrunn av hensyn
til personvern. Dette sa vi i ettertid at var uheldig. | stedet for a be de som deltok
i undersgkelsen, om a svare pa hvorvidt de deltok i ulike aktiviteter pa fritiden,
som vi ramset opp, kunne vi med fordel i stedet hatt et apent spagrsmal hvor
deltakeren, eller forskeren, skrev inn hva deltakeren gjorde pa fritiden. Vi kunne
ogsa med fordel ha lagt til et apent sparsmal etter hvert tema, hvor deltakeren
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kunne fatt skrevet inn det hen eventuelt gnsket a legge til. Det ville i stgrre grad
ha gjort det mulig a innhente kunnskap om deres subjektive vurderinger av
livssituasjonen pa ulike levekarsomrader.

Vi valgte a redusere antall svaralternativer pa de fleste spgrsmalene sammen-
lignet med hva som er vanlig i SSBs EU-SILC-undersgkelser. | stedet for a ha
fem svaralternativer hadde vi tre. Det kunne veere «veldig forngyd, passe
forngyd, ikke forngyd» istedenfor «veldig forngyd, litt forngyd, passe forngyd, litt
misforngyd, sveert misforngyd». Vi erfarte at dette fungerte godt. Deltakerne sa
ikke ut til & ha vansker med & forsta skillet mellom disse tre alternativene. Vi
anvendte ogsa et enkelt piktogram med bilde av tre smilefjes (glad, ngytralt og
misforngyd), som deltakerne kunne bruke nar de svarte pa spagrsmalene. Dette
ble brukt av flere og fungerte som et godt supplement til svaralternativene.

Det tok omtrent 45—60 minutter & gjennomfgre undersgkelsen. Det varierte noe
hvor mange spgrsmal deltakerne svarte pa, ettersom noen av spgrsmalene kun
skulle besvares av de som farst krysset av for at de for eksempel bodde i et
bofellesskap. Vi erfarte at alle deltakerne svarte pa de spgrsmalene de ble spurt
om, samtidig som noen ga uttrykk for at de var slitne i etterkant av under-
sokelsen. Antallet spgrsmal kunne med fordel veert noe mindre, og vi kunne
vurdert & ta med feerre levekarsomrader.

Rekruttering av deltakere

For a komme i kontakt med voksne med Downs syndrom var vi avhengige av
sakalte portvoktere. Selv om dette kun er en pilot med 15 deltakere fra to stgrre
bykommuner, erfarte vi at det var vanskelig a rekruttere deltakere med Downs
syndrom til & delta i studien, bade fra kommunale bofellesskap, dagsenter og
arbeidsinkluderingsbedrifter. | noen tilfeller fikk vi ikke svar da vi sendte e-post,

i andre tilfeller fikk vi til svar at de ikke gnsket a delta. Samme erfaringer med
rekruttering av personer med kognitive funksjonsnedsettelser hadde Gjertsen et
al. (2017) i sin levekarsundersgkelse. Deltakerne i var pilot ble til slutt rekruttert
via allerede etablerte kontakter som koordinerte og tok kontakt med aktuelle
deltakere og deres foreldre.

Dette viser at gjennomfgring av kartleggingsundersgkelser der personer med
kognitive funksjonsnedsettelser selv skal svare, ogsa er utfordrende med tanke
pa rekruttering. Ved en starre kartlegging risikerer vi at mange ikke deltar, fordi
de ikke far mulighet til det — fordi noen av flere grunner ikke lar dem fa lov.
Arsakene til det kan veere flere, deriblant at enkelte er redd det vil bli for
tidkrevende a koordinere og legge til rette for deltakelse, en vurdering av at
aktuelle deltakere ikke har et godt nok verbalt sprak til & delta, eller at noen
kanskje er bekymret for hva de vil fortelle. Det vil vaere en stor svakhet ved en
starre kartleggingsundersgkelse dersom mange aktuelle deltakere ikke far en
reell mulighet til selv & velge om de vil delta eller ikke. Ved a rekruttere
utelukkende direkte via arbeidsinkluderingsbedrifter, dagsenter og bofellesskap
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risikerer vi ogsa a ikke inkludere de som bor sammen med foreldre, og som ikke
har et arbeids- eller aktivitetstilbud pa dagtid.

En lgsning med tanke pa rekruttering kan vaere a etablere samarbeid med en
person i kommunen som kan bista med bade kartlegging av mulige deltakere
med Downs syndrom i aktuell alderskategori og med formidling av kontakt. Det
kan ogsa veere aktuelt a giennomfere kartleggingsundersgkelser som er
avgrenset til & omfatte beboere i bofellesskap. Da kan rekrutteringen skje via
kommunene til alle bofellesskap.

Hvordan gjennomfarer vi en kartleggingsstudie blant
voksne med Downs syndrom?

Levekarsundersgkelsene som gjennomfgres av SSB, skjer via internett eller via
telefon. Dersom de gjennomfgres via internett, forutsetter det at respondentene
selv leser spgrsmalene og svaralternativene og fyller ut svarene. Ettersom
gruppen mennesker med Downs syndrom er mangfoldig, vil evnen til selv &
klare a lese og fylle ut sparreskjemaet variere. | levekarsundersgkelsen blant
personer med utviklingshemming som Gjertsen et al. (2017) gjennomfgrte i
2016-2017, reiste forskerne ut og satt sammen med respondentene under
utfyllingen av spgrreskjemaet. Erfaringene med dette var gode, men det er
samtidig en sveert ressurskrevende form for datainnsamling. Fordelen er at
forskeren kan lese bade spagrsmal og svaralternativer og hjelpe respondenten
med a fylle inn svar. Forskeren kan ogsa oppklare hvis noen spgrsmal oppleves
uklare. Vi unngar i tillegg at naere stattepersoner kan pavirke svarene.

Vi gnsket a prgve ut denne maten & gjennomfare kartleggingen pa blant voksne
med Downs syndrom. | piloten satt derfor en forsker sammen med deltakeren i
alle tilfeller. | tre av tilfellene hadde deltakeren med seg en stgtteperson, enten
en forelder eller en ansatt ved et dagsenter / en arbeidsinkluderingsbedrift. Vare
erfaringer med a gjennomfgre kartleggingsundersgkelsen ved 4 sitte ved siden
av deltakerne under selve utfyllingen av spgrreskjemaet er gode. PC med
spegrsmalene pa skjermen var plassert mellom deltaker og forsker, og forskeren
leste opp sp@rsmalene og svaralternativene samtidig som deltakeren ogsa
kunne lese dette. Dersom noe var uklart, kunne vi oppklare. Dette er med pa a
sikre kvaliteten pa studien, at vi far svar pa det vi gnsker a fa svar pa. Vi
opplevde likevel, som nevnt ovenfor, at det var enkelte spgrsmal som ikke alle
deltakerne sa ut til a skjgnne. Det var heller ikke alltid lett & vite om deltakerne
forstod det vi spurte om.

Ut fra vare erfaringer sa det ikke ut til & vaere noen ulempe at en stgtteperson
deltok sammen med enkelte deltakere. | enkelte tilfeller sa det derimot ut til a
vaere en fordel. Noen ganger bidro stgttepersonen til a forklare sparsmal pa en
annen mate til deltakeren, som hen sa ut til a forsta bedre. Det s& ogsa ut til at
stgttepersonen var en trygghet for enkelte deltakere, selv om denne personen
satt et stykke unna i samme rom. Vi sa imidlertid tydelig i begynnelsen av
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gjennomfaringen at det var den voksne med Downs syndrom som skulle svare
pa spgrsmalene, og at stgttepersonen kun skulle svare dersom vi ba om hjelp.
Dette fungerte fint. | etterkant av ett intervju fortalte stottepersonen at hen nok
trodde deltakeren hadde svart feil pa et av sparsmalene, knyttet til hva hen
hadde gjort forrige sommer. Vi var pa forhand usikre pa hvorvidt det kunne vaere
uheldig @ ha med en stotteperson, med tanke pa at det kunne pavirke hva
deltakeren svarte. Var erfaring var imidlertid at det ikke sa ut til & pavirke
svarene.

Leeringspunkter

Pa bakgrunn av vare erfaringer fra denne piloten vil vi gi felgende anbefalinger
dersom man skal kartlegge levekar og livskvalitet blant voksne med Downs
syndrom:

® |nkluder medforskere med Downs syndrom i forskningsprosessen.
® Avgrens studien: Hvilke levekarsomrader skal prioriteres?

® Utform enkle spgrsmal.

® |kke anvend tidsbenevnelser i spgrsmal eller svaralternativer.

® Begrens antall spgrsmal.

® Ha fa svaralternativer.

® Bruk piktogram som supplement til skriftlige svaralternativer.

® Tenk igjiennom hvordan rekruttering av deltakere kan gjares.

® Det er en fordel at deltaker gjennomfgrer undersgkelsen sammen med en
forsker.

® Det kan veere en fordel a ha med en statteperson under gjennomfgringen,
seerlig der deltaker har vansker med a uttrykke seg muntlig.

e Kvantitative kartleggingsundersgkelser av levekar og livskvalitet blant
voksne med Downs syndrom kan med fordel suppleres med kvalitative
studier, for eksempel halvstrukturerte intervju.
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6 Avslutning

Formalet med denne piloten er todelt. | tillegg til & undersgke levekarene og
livskvaliteten til et lite utvalg voksne med Downs syndrom skulle vi sammen
med medforskere med Downs syndrom utarbeide et spgrreskjema med
spersmal og svaralternativer som opplevdes relevante og forstaelige av
malgruppen. Vi skulle ogsa pragve ut mater a gjennomfare selve kartleggingen
pa, der deltakerne selv besvarte spgrsmalene.

Levekar og livskvalitet blant et utvalg voksne med Downs
syndrom

Piloten gir oss et bilde av hvordan et lite utvalg voksne med Downs syndrom
har det i Norge i dag. Ettersom utvalget er lite, kan vi ikke foreta statistiske
generaliseringer av funnene. Utvalget er ogsa skjevt, blant annet med tanke pa
alderssammensetning, bosted og aktivitet pa dagtid. Vi har for eksempel ikke
kartlagt levekarene til voksne med Downs syndrom som ikke har et tilbud pa
dagtid. Vi kan anta at de er mindre tilfredse med livet sitt pa enkelte omrader.
Samtidig kan funnene fra denne avgrensede studien veere utgangspunkt for en
stgrre kartlegging blant voksne med Downs syndrom i Norge.

Det overordnede bildet fra kartleggingsstudien viser at levekarene til utvalget
vart ser ut til & vaere gode. Det ser ogsa ut til at et flertall er tilfredse med
livssituasjonen pa de fleste omrader. Det er ikke store forskjeller mellom
kjgnnene eller hvorvidt deltakerne bor sammen med foreldre eller i et bofelles-
skap. Selv om en tredjedel oppgir at de helst ville bodd et annet sted dersom de
fikk velge selv, svarer nesten alle at de liker veldig godt & bo der de bor na, og
at de faler seg trygge i naeromradet. De treffer familie og venner ofte og deltar
pa mange fritidsaktiviteter pa ettermiddagene og i helgene. Alle har et arbeids-
eller aktivitetstilbud pa dagtid. Og de fleste som har et arbeidstilbud, har lyst til a
fortsette a jobbe pa samme sted. Mens et flertall opplever a ha god fysisk helse,
er det noen som har psykiske helseutfordringer. Det er ogsa enkelte som
opplever a bli plaget pa ulike mater. Et flertall opplever imidlertid & ha noen a
snakke med dersom de trenger det.

Funnene fra piloten samsvarer langt pa vei med funn fra tidligere levekars-
studier blant personer med kognitive funksjonsnedsettelser. Unntak her er
aktivitet pa dagtid, hvor flere i var studie har et arbeids- eller aktivitetstilbud enn
hva som er tilfelle for voksne med Downs syndrom i Norge generelt. Funnene
viser at de som har besvart denne undersgkelsen, i all hovedsak er tilfredse
med livet. De trives med hvor de bor, og hva de gjgr pa dagtid. De har venner
og deltar pa aktiviteter pa fritiden. Samtidig opplever de manglende med-
innflytelse pa ulike omrader i livet. Flere har erfaringer med psykiske helse-
utfordringer og/eller har opplevd ubehagelige hendelser som erting.
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Piloten har gitt oss kunnskap som apner opp for nye sparsmal, blant annet
knyttet til snsker og muligheter for & bo sammen med kjaereste eller ektefelle i
bofellesskap, foreldres innflytelse i livet til voksne med Downs syndrom og
tilfredshet med a jobbe bade i skjermet og ordinzer virksomhet.

Metodiske betraktninger rundt levekarsstudier blant voksne
med Downs syndrom

Piloten har bidratt med viktig kunnskap om hvordan kartleggingsundersgkelser
blant voksne med Downs syndrom kan gjennomfgres. Erfaringene fra studien
viser at voksne med Downs syndrom selv kan delta i studier av levekar og
livskvalitet, dersom vi tar seerlige hensyn. Det dreier seg om a ikke stille for
vanskelige spagrsmal, ikke ha med for mange sparsmal, ha faerre graderinger i
svaralternativene og tilrettelegge for selve gjennomfaringen, blant annet ved at
en forsker sitter sammen med deltaker under gjennomfaringen.

Det at personer med kogitive funksjonsnedsettelser selv svarer pa spgrsmalene
i levekarsundersgkelser, bidrar til & heve kvaliteten pa studien ved at det er de
selv som svarer, og ikke noen andre pa deres vegne. Det muliggjer ogsa a
inkludere deres subjektive vurderinger av livssituasjonen pa ulike levekars-
omrader. Samlet vil dette gi bedre kunnskap som utgangspunkt for a utforme
tienester og politikk overfor malgruppen, kunnskap som CRPD palegger norske
myndigheter & innhente. | tillegg bidrar inkluderende levekarskartlegging til at
voksne med Downs syndrom far delta og ha innflytelse pa omrader som angar
dem selv.

For en del voksne med Downs syndrom vil det likevel veere store utfordringer
nar det gjelder deltakelse i kartleggingsundersgkelser der deltakerne skal svare
pa sparsmal, selv om de ikke behgver a lese disse selv eller selv krysse av for
valgt svar. Ikke alle voksne med Downs syndrom har kognitive forutsetninger for
a kunne forsta spgrsmal som er formulert i undersagkelsen, eller uttrykke seg
verbalt. For denne gruppen vil det veere ngdvendig a tenke alternative
forskningsmetodiske fremgangsmater. Her vil naere stattepersoner, for eksempel
ansatte i bofellesskap eller ved dagsenter, kunne spille en viktig rolle. De
kjenner personen godt og vil kunne hjelpe til med a forklare spgrsmalene, samt
formidle svarene til forsker eller krysse av i skjemaet. Det kan i tillegg veere
ngdvendig at slike kartlegginger suppleres ved at naerpersoner ogsa fyller ut et
sparreskjema, hvor vi kan fa svar pa objektive levekarsspgrsmal om for
eksempel hvor personen bor, og hva hen gjgr pa dagtid. Slike kartleggings-
undersgkelser av levekar og livskvalitet blant personer med nedsatte kognitive
ferdigheter kan med fordel ogsa suppleres med kvalitative studier for a fa
dypere innsikt i tematikken som undersgkes.
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