Momenter fra debatten etter Helge Folkestads innlegg og

Bodil Kantolas forberedte kommentar

Bearbeidet av Thomas Owren

¢ Personale kan sikre bdde vennskapsliknende
og familieliknende relasjoner og nettverk,

men har ofte bare kjennskap til noen fa ar av
personens liv. Hvem ivaretar livshistorien? Var
personlige historie er grunnlaget for var iden-
titet. Dess storre kognitiv svikt, dess mer hjelp
behgver man til 4 «beere historien med seg».
Hvordan sikre at personalet i storre grad har et
grunnlag for det daglige «skvalder», som er med
pa 4 opprettholde hvem vi er?

¢ | Danmark har de arbeidet mye med livshisto-
rien, med utgangspunkt i det som personen selv
onsker 4 formidle om sitt liv. Et vesentlig spersmal
er hvem som konstruerer livshistorien? Ofte er det
bare parerendes perspektiv og fortellinger som
kommer frem. Hvordan hjelpe personer til & selv
a konstruere sin historie? Brukes de hjelpemidler
som finnes? Ogsd personer som trenger bilder
eller konkreter for 8 kommunisere, kan fortelle
om sitt liv om det tilrettelegges for det.

¢ Poenget med dette er ikke & legge flere
«md’er» pd personalet. Poenget er d organisere
livene til folk slik at de selv kommer til orde. For
det forste & gjore det mulig for folk & fortelle sin
historie selv. For det andre gi rom for at historien
som fortelles kan endre seg i takt med personens
utvikling.

e Det er viktig at personen selv er med pa 4 lage
sin egen livshistorie. Og man md gé frem med
respekt og lydherhet. En pedagog laget et album
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med bilder for en beboer, uten at denne deltok.
Det ble blant annet tatt bilde av et sted personen
hadde bodd i tidligere ar. Nar beboeren fikk se
bildet, knakk han sammen. Det viste seg senere
at han hadde blitt mishandlet mens han bodde
der. Han hadde neppe selv uten videre gnsket &
ha bildet av det stedet med i sitt album.

¢ Ingen mennesker er spraklgse. De kan ha kom-
munikasjonsvansker, men alle kan formidle. Det
er fullt mulig & konstruere formidlbare livshis-
torier pd personens egne premisser. Hva ensker
man 4 formidle? Hva synes man selv er viktig?

o Karakterisering og rollebetegnelser har stor
betydning i vdre liv. «Bare» begrepsendringen
fra det & veere utviklingshemmet til & veere et
menneske med utviklingshemning, er en hayst
nedvendig markering av at man jo forst og frem
er menneske, selv om man har en funksjons-
hemning. En mann i 50-drene fikk jobb i et
supermarked. Han kom gledesstrédlende og for-
talte at han var blitt butikkmedarbeider. I lopet
av sitt liv var han blitt kalt bade idiot og Downs,
hadde vert omtalt som utviklingshemmet og
som beboer, men aldri for hadde han hatt en
tittel og betegnelse som var positiv.

e Nar vi blir eldre, virker det som det blir viktig
for oss a fortelle om livet vart, og serlig de
delene av livet som har hatt serlig betydning
for oss. Om det ikke kan formidles spraklig,
kan man finne andre kanaler. En person uten



verbalsprdk kan for eksempel fé hjelp til & sette
sammen en CD eller DVD med materiale av
mange slag, som personen selv kan bruke for &
presentere seg.

¢ «Boken om meg»: En svensk psykolog laget
5—6 beker for personer som kunne snakke, men
ikke skrive. Han intervjuet dem og skrev ned det
de gnsket 4 fortelle om sine liv. P4 den maten
kunne det gjores tilgjengelig for mange.

e Hvordan fa mennesker med utviklingshem-
ning til & bli mer delaktig i forskning om utvi-
klingshemning? Hvordan definerer man delak-
tighet? Det kan vaere nyttig & definere delaktighet
som neerveer: Uansett hvor fa funksjoner en
person har, vil bare det at han eller hun er til
stede — for eksempel pd et mate — endre maten
man snakker og tenker om vedkommende.

e Pargrende har en selvskreven rett til vesentlig
innflytelse i sine hjelpetrengende barns liv, selv
om disse er voksne. Hvis min sgnn ikke selv kan
uttrykke hvordan han ensker a kle seg, skal jeg
som mamma kunne legge foringer for dette, ut fra
min kjennskap til ham og vér familiekultur: Slik
gdr vi kledd i vér familie. Hvorfor skal personale
som har kjent ham i to dr definere hvordan han
skal g kledd? Tegner man hans livslinje som en
strek pd et ark, vil selv personale som har arbeidet
med ham i ti dr fremstd som smad klumper pa
linjen. Personale kommer og gar, begynner og
slutter. Jeg som hans mor folger ham i store deler
av hans livslinje, bortsett fra slutten. Og dette er
skremmende. Hvem skal da ivareta ham? Hvem er
det da som virkelig kjenner ham?

e Pa den annen side kan parorendes perspektiv
ogsd begrense. Det finnes mange eksempler hvor
pérgrende har trodd at noe ikke var mulig, at en
person ikke ville mestre noe, hvor personalet har

stdtt pd og vist at det bdde var mulig og onskelig.
I blant skal man ikke veere redd for 4 ta en disku-
sjon. Pdrerende har ogsd behov for motstand. Det
er bra at personale kan ivareta andre perspektiver.

¢ Personalet kan ogsd vare overbeskyttende i
forhold til beboerne de arbeider med. Mange har
den holdning at mennesker med utviklingshem-
ning ikke skal «skrape nesen», at de ikke skal fa
motta de slag som livet gir.

¢ Det var en beboer i et bofellesskap som ble
spurt, om hvem som bestemte i livet hans? Jo,

sa han, det var det motet som gjorde. Alt som
virkelig var viktig i hans liv, det ble bestemt bak
lukkete derer, og sd fikk han resultatet overbrakt
etterpa.

e Nar man snakker om karakterisering, er det
ikke bare de forestillinger som lever blant per-
sonalet som har innvirkning pd en persons liv.

I mange tilfeller er det som skriftliggjores — de
nedskrevne observasjonene, rapportene — det
som virkelig lever lenge og som fér sterst konse-
kvenser for personen pé lang sikt.

e Spgrsmalet om sosiale historier handler

ikke bare om & lage dem, eller ikke. Det er ogsa
sporsmalet om hvilken historie som kommer
frem. Sveert mange av de som defineres som
utviklingshemmete har livshistorier hvor deler er
smertefulle, med brutte relasjoner, nedverdigelse,
og overgrep. Hvis man mister det perspektivet,
og bare viser «den snille siden», stdr man i fare
for & frargve personen verdighet, gijennom &
dekke over en faktisk undertrykkelse.

¢ Det er ingenting galt med 4 karakterisere.
Karakterisering er en del av det a forstd, og er
grunnlaget for all handling. Men i situasjoner hvor
noen er definert som hjelpetrengende og andre
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er definert som hjelpere er det noen mekanismer
som sldr inn, og karakteriseringen kan bli sveert
statisk. Og ndr forstdelsene og bildene som over-
leveres sementeres, trekkes ofte bdde handling og
fokus i en viss retning. Praksis stivner. Lasningen
kan ofte ligge i & aktivere andre bilder, andre mater
a forsta personen og samhandlingen pé.

¢ Et spgrsmal utenpd det igjen: Far man lov til

4 endre seg, innenfor disse sementerte bildene? I
hvilken grad endres bildene i takt med personens
utvikling?

¢ Man ma fokusere pé utviklingshemmetes
rettigheter, og gjore opp med den profesjonelle
rollen som sier at det er de som vet best. Hva er
det for en innsats man skal gjere? De profesjo-
nelle ma forsta at ndr medborgerskap gjelder
for alle, ma deres rolle handle om & statte den
enkelte til 4 ivareta sitt medborgerskap, til
benytte sine rettigheter, til a fd et godt liv ut fra
det de selv tenker er et godt liv.

e | boliger vil det ofte vaere opplest og vedtatt at
«personalet vet best»: Hadde beboerne kunnet
klare seg selv, hadde ikke personalet vaert til
stede. Selve grunnlaget for relasjonen er at
personalet er der for & gi hjelp. Det gir en mak-
tubalanse, som allerede i utgangspunktet kan gi
tilbayelighet til & plassere drsaker til problemer
hos Kalle og ikke hos personalet. Sporsmaélet blir
sd hvordan man diskuterer og handterer disse
grunnleggende dilemmaene. De samme dilem-
maene finnes bade der ting fungerer godt og der
ting fungerer mindre godt. Forskjellen ligger i
hvordan man forholder seg til dem.

¢ | en bolig snudde vi litt pa det. Nar vi skulle
definere beboernes hjelpebehov, observerte vi
ikke dem, vi observerte personalets handlinger i
lopet av en dag. Sa laget vi dagsplaner for perso-
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nalet, ikke for beboerne. Dermed ble det tydelig-
gjort at det var personalets arbeid som skulle
styres og struktureres, ikke beboerne.

e Personalet i boliger er servicefolk, som
mange andre. Det gir — og skal gd — grenser for
vare roller. Vi kan ikke bli verken familie eller
venner. Det gar grenser, og det er ikke alltid slik
at «kunden» har rett. Samtidig er det slik ellers
i samfunnet, at om vi opplever dérlig service i
en bank, s bytter vi bank. Nér det gjelder vare
klienter har i mange tilfeller hjelpeapparatet
monopol. Hvilke reélle muligheter har de til &
bytte hjelpepersoner?

e Hvis vi vil ha forandringer, er det ikke los-
ningene vi skal fokusere pa. Imperativer har vi
nok av, og det som behgves er ikke flere «ma’er»
og «burde’r» til personale i boliger. Spgrsmalet
er om det finnes andre historier om beboerne,
andre sider ved dem vi kan ta tak i, og bygge
pé? Formidles det andre fortellinger om Kalle
personale imellom, vil de ogsa mete ham pa en

annen madte.

¢ Om det ikke handler om lgsninger, sa handler
desto mer om erkjennelse. Her stér yrkesrollen
sentralt. Det er fortsatt et problem at nyutdan-
nete tror deres rolle handler om & legge premis-
sene for livene til folk fordi de ikke kan det selv.
Hvordan pavirke til erkjennelse?

* Personale legger i stor grad premisser for
hverandres arbeid. I mange tilfelle styres perso-
nalets handlinger og valg mer av hverandre enn
av beboeren. For mange kan det vare truende
a se pd egen rolle. Hvordan é&pne for veiledning
uten at veiledning blir et nederlag?

e Hvis man ser pa vernepleierutdanningen: Hva
er viktig & leere? Vi laerer ikke studentene nok om



seg selv. Vi skal utdanne profesjonelle utgvere

til & arbeide med folk som ofte har store hjelpe-
behov, som i stor grad ma legge livet sitt i andres
hender. Vi burde fokusere mer pa personlige
egenskaper hos studentene. Deres reelle rela-
sjonskompetanse er vanskelig 4 fa tilgang til og
undervise pa. Og attpétil vil selv de vi utdanner
veere i mindretall, ettersom storstedelen av per-
sonale i bofellesskap ofte er ufaglerte.

e | Danmark diskuterer man hva som ber innga
i utdanning av fagpersonell som skal arbeide
med utviklingshemmete. For det forste md man
fokusere pa relasjonskompetanse, nir man skal
utdanne folk til 4 bistd mennesker med begrenset
evne til 8 kommunisere og pévirke. For det andre
samfunnskompetanse: Hjelpen vi gir skal ikke
bare veere til deltakelse i hverdagslivet, men ogsé
i samfunnslivet. For det tredje rettighets- og
systemkompetanse: For 4 ivareta mennesker som
ikke selv er i stand til ivareta sine rettigheter, ma
en bade ha kjennskap til forvaltning samt ferdig-
heter i & opprette dialog med de ulike nivaene i
systemet.

¢ Hvor gar sa grensen for hva som er kvalitet?
Det er viktig a stille krav til kompetanse hos dem
som skal yte tjenester til mennesker med utvi-
klingshemning. I Norge har vi for liten tradisjon
i forhold til dette. Loven om bruk av tvang og
makt stiller noen formelle kompetansekrav, men
det gis dispensasjon over en lav sko. Derfor blir
denne diskusjonen fjernt fra den virkelighet man
finner i mange boliger.

e At personer med utviklingshemning og sam-
mensatte bistandsbehov skal ivaretas av ufagleert
personale er en uting. Slike tiltak bor stenges.

* Personalet star i krysspress mellom ulike
roller. De er bade ansatte i et system, medlemmer

av en profesjon, og personale som star i daglige
meter med sine klienter. Generelt sett prover
personalet etter beste evne a lose det problemet
de har for seg, ut fra slik de forstar situasjonen.
Hyvis vi gnsker at de skal lgse andre problemer
enn de gjor i dag, kan vi ikke presentere det
som pabud ovenfra. Praksis er alltid lokal. For &
endre praksis, ma vi ta utgangspunkt i den lokale
historien og de lokale fortellingene, og legge til
rette for at personale kan oppdage andre méter
a se noe pd, begynne & fortelle hverandre andre
historier om beboerne.

e Det er ikke bare snakk om flere ressurser i
form av flere folk. Like viktig er diskusjonen om
den personlige og faglige bagasje de har, de som
allerede er pd plass. Det er viktig med veiledning,
viktig & arbeide med refleksjon. Gjerne i form

av kollegaveiledning, man trenger ikke ngdven-
digvis noen andre utenfra. Utfordringen blir &
sette av tid til felles refleksjon: Hvilken rolle har
viiforhold til de vi arbeider med? Hvor er vi
faglig sett? Hvordan kan vi gjore dette bedre?

¢ Nar man ansetter nytt personale, md man se
béde pa kompetanse og pd hvordan folk faktisk
fungerer i mote med beboerne. Hvem er best i
stand til 4 ivareta relasjonen?

¢ | en bolig hadde de en litt annen form for
ansettelsesintervju: Forst hadde jobbsekerne et
formelt jobbintervju, hvor ogsa beboerne i bofel-
lesskapet var med. Sa tilbrakte de noen uformelle
timer sammen. Til sist sa beboerne noe om hvem
de gnsket skulle jobbe der.

¢ Vi skal ikke akseptere at vi ikke har utdannet
personale. Vi md bli tydeligere i kravet om
hvilken kompetanse personer med utviklings-
hemning skal ha rundt seg.
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