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Rapport

Dette nummeret av bladet er i egentlig
forstand en rapport. Pi Samordningsridets
konferanser medvirker stadig fremsti-
ende fagtolk med foredrag og innled-
ninger om ulike tema innen virt fagfelt.
Rimelig nok vil de som deltar pa konfe-
ransene gjeme ha med seg manus eller
kopi av lysark hjem. Det er mye mer rasjo-
nelt enn 4 notere - og det er mer til 4 stole
pé enn hastige notater. Dessuten er det i
seminarsammenheng i dag ikke uvanlig
med handouts, som det heter pa «ny-
norsks, Derfor fir vi som konferansear-
ranggrer ofte foresparsler om kopier.

1 Kurs- og informasjonsutvalget har vi
droftet dette, og lagt 0ss pa at rapportene
fra konferansene fir man i Rapport.

Crftest fir vi verken lysark eller manus
for foredragsholder / innleder er ferdig
med sitt innlegg. Hvis vedkommende
ikke selv har kopiert vil vi miitte kopiere
pé konferansestedet hvis vi skal levere ut
med det samme. Detie er ofte forbundet
med praktiske vansker, og i alle tilfeller
med ikke ubetydelige kostnader. Det er
ikke uvanlig at hoteller og matesentre tar
| krone eller mer per kopi.

Alternativet er at vi kopierer selv og
sender ut etter liste i etterkant av konfe-
ransen. Heller ikke dette er arbeids- eller
kostnadsfritt, Dette er bakgrunnen for
den linjen vi har lagt oss pd, etter a ha
pravd oss 1 noen omganger med en konfe-
Fanseavis,

Vi regner med forstielse for dette
standpunktet, og vi regner med at en
giengivelse av de aktuelle manusene i
Rapport - enten uavkortet eller noe bear-
beidet - vil vere med pi 4 gjere bladet
enda mer interessant i fagkretser, Fakiisk
er Rapport det eneste uavhengige tids-
skriftet 1 Norge for tiden som kun
bringer fagstoff om utviklingshemning
og mennesker med utviklingshemnings
levekir.

Vi oppfordrer derfor alle innen fag-
feltet til & abonnere pa bladet; og pa den
maten viere med pa d styrke det.
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Tvang, makt, etikk
og refleksjon

Vi fikk for et halvt r siden et nyit kapittel i loven om sosiale tenes-
ter. kap 6A. Til lovhestemmelsene er det gin omfattende forskrifier
op merknader som skal sikre rettssikkerheten Gl brukerne. Blant
annel inneholder disse rigomse bestemmelser for sakshbehandlingen
i tiltknytming til det & fatte, og giennomfere vedtak.

Hele systemet er bygget pd et lovfundament som virker uangripe-
lig. Men s& kommer det altsd en ung forsker {Tina Luther Hande-
gird, som er gjengitt i dette nummeret av bladet) fra Nordlands-
forskning i Bodp og sier «Makt og makt fru Bloms.

Hun stiller sporsmialer om det er helt sikkert at begrepens tvang
o makt er s entydige som vi som har viert for denne loven har inn-
bilt oss. Oz hun pdviser beretiget grunn for tvil. Og hun gjer det
meget betimelig.

Det er helt klart at i samspillet mellom mennesker foregde det en
utveksling pd mange plan, med mange nyanser og fasetler og med
en uendaligher av motiver. Mye av det som skjer mennesker imel-
lom er det ikke engang sikkert at vi er oss bevisste, Usnsett hvor
profesjonedle vi gnsker & vaere er det slik.

Moen vil kanskje 51 at dette er for banalt 6l & sette pd oryklk. At dette
vet vi og dette er med 1 vurderingen ved praktiseringen av loven,

Handegfirds refleksjoner over temagt — med utgangspunkt i so8io-
logisk teori — viser likevel at vi kan ha grunn til en stor porsjon
ydmykhet stlt overfor den oppgaven det er 4 styee siprre eller
mindre delerav andre menneskers liv,

AL motiver er «deres eget bestes mor ikke saken enklere. Er det
noe hverav oss vil ha suveren rett il & avgyore, si er det hva som er
vilrt eget beste,

Vi har tidligere pd denne plassen skrevet at loven i seg selv ikke
sikrer en etisk praksis: Det Kan bare sikres gjennom en levende, ny-
ansert debatt om hva som er akseptabelt og ikke. 1 denne debatten
har nd Tina Luther Handegird levert et viktig og vektig innlegz. Vi
vil opplordre andre il & tplge opp. Men det v |k|:1§__1_ er likevel 1kkL i
ha en debatt gaende innenfor det akademiske miljset, eller — for den
saks skyld — 1 Rapports spalter. Det viktige er at det blir skapt grunn-
lag for denne debatten ute i felten der den enkelte bruker meter de
priaktiske konsekvensene av loven. Der miljgpersonell daglig utgver
meer eller mindre lovhjemlet makt, og kanskie tvang. Der mi ogsi
etikkdizkosjonen holdes levende som et like daglig innslag i arbei-
det; Ansvaret for & legge 6l rette for dette ligeer hos de faglig
ansvarlige i kommunene, T disse sporsmiilens har ingen lov til 4 lene
seg tilbake og siat nd har vi alt kiart for oss.

i

Tor Visnes.
(Fote Steinar Larssen).

Fonaker, dldagel, soscowoms, ot Lo en STendl fuwiagonds-
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Utgangspunktet

Artikkelen tar utgangspunkt i et
starre prosjekt, som er relativi
nyoppstartet — nermere bestemt
prosjektet «tvang — makt og am-
bivalenss, Prosjektet er finan-
siert av Morges forskningsriid og
skal avsluttes viren 2001. For-
mélet med prosjektet er & fplge
og analysere hvordan en tilnar-
mer seg kapittel 6A i sosialtje-
nesteloven. Kapittel 6 A heter —
som kjent — rettigheter for og
begrensning og kontroll med
bruk av tvang og makt m v over-
for enkelte personer med psy-
kisk utviklingshemming.

MNir vi skal fplge og analy-
sere hvordan man  tilnmrmer
seg lovendringen i
sosialtjenesteloven
skal vi studere si ,,
vel karakteren pa
de problemer som
gir opphav il
bruk av tvang og
makt — og hvor-
vidt det finnes
NOEN  SAMMen-
henger mellom
ulike kontekstuelle fakiorer og
forekomsten av  tvangstiltak.
Samt hva som utlpser bruk av
tvangstiltak. Vi ser pi de tilfel-
lene av tvang som reguleres av
loven som frembragt av en
omsorgssituasjion der ambiva-
lensen mellom hjelp og makt ut-
gier et sentralt punkt. Utgangs-
punktet er altsd at tvang ma
forstis kontekstuelt i relasjon til
den sosiale situasjonen som
bidrar til denne form for makiu-
gvelse — vi skal kartlegge de sosi-
ale situasjoner dels for 4 finne
eventuelle sammenhenger mel-
lom kontekstuelle faktorer og
forekomsten av tvang — og dels
for & prove 4 forstd tvang som en
form for maktutgvelse som
springer ut av en ambivalent og
mangetydig sosial situasjon.

Utgangs-
punktet er
altsa at tvang
ma forstas
kontekstuelt

For a forstd den virkelighet
der behovet for — og implemen-
teringen av tvang finnes — er det
minst tre innslag som blir viktig
i fange opp. Det er for det fgrste
arbeidets karakter av normalise-
ringsarbeid. For det andre den
maktutgvelse som er forbundet
med dette arbeidet. Og for det
tredje den ambivalensen som
dette arbeidet skaper for om-
sorgsarbeidemne.

Men, det var ikke prosjekiet

jeg farst og fremst skulle pre-

sentere i dag — det fir vente til
en senere anledning. Jeg skal
heller gd over til grenser for
tvang — rom for fortolkning? Fra
1.1.99 har vi altsh fatt en lov
som gir rettigheter for bruk
av tvang og makl
ng som samtidig
skal begrense og
kontrollere bruk
ay tvang og makl
overfor enkelte
personer med psy-
kisk uwiviklings-
hemming., For-
milet med de nye
lovreglene er
ifglge rundskrivet 6l loven «i
unngd ungdig bruk av tvang og
makt overfor psykisk utvik-
lingshemmede som i perioder
har alvorlige adferdsproble-
mers. De nye lovreglene skal gi
grunnlag for & trekke grensen
mellom den tvang som kan god-
tas og den som ses pi som uak-
septabel. Nir vi nd stir der vi
gigr i dag — altsé nir tvang skal
reguleres —er det ikke bare ngad-
vendig, men ogsd viktig 4 defi-
nere hya som menes med tvang
og makt.

Begrepsbruken

Det er dette som er malt ul-
gangspunkt nir jeg har formu-
lert problemstillingen, artikke-
len til:

«Hva forstir vi med begre-
pene tvang og makt? Og hvilke
dilemma kan en havne i nar en
praver & trekke grensen mellom
hva som ikke er tvang, hva som
er tvang og hva som ma anses
som uakseptabel tvangTe

MNir en har behov for en helt
presis sprikbruk bruker en ofte
definisjoner. Formilet med defi-
nisjoner er al man

Grenser for tvang —

veldig avhengig av konteksten
den utgves innenfor — for 4 si det
litt spissformulert.

Pi grunn av plasshensyn kan

jez ikke presentere den teore-

tiske dreftingen jeg har gjort av
begrepene tvang op makt. Jeg
velge 4 bare ta med noen fi ord
om det fgr jeg gir over il &
fokusere pa skillet mellom ikke

tvang, tvang iflg

presiserer og liser 2 kap. 6A og uak-
hva ordene skal ,, H_“a forstar septabel tvang.
bety. I samfunns- vimed be-  peeiter hva slags
vitenskapen er det  grepene t‘vang dilemma en kan
derimot en mang- og makt? havne i nir en

foldig og uensar-
tet  begrepsbruok
som er den vanlige. En kan stort
sett ikke forutsette at etl og
samme begrep er entydig — uten
at en problematiserer innholdet i
det fgrst. Enkelte ganger kan det
kanskje vare mest hensikismes-
sig f ikke gi klare og presise de-
finisjoner av begreper, fordi det
er snakk om begreper som ikke
lar seg definere klart og entydig.
Begreper som vi-

ser il mangfold

og kompleksitet ,
kan miste noe av
sin  forklarings-
kraft hvis de av-
grenses for sne-
vert. Min innfalls-

Min inn-
fallsvinkel
til begrepene
makt og tvang
har veert a se

pritver & trekke

disse grensene,
Jeg skiller alishi mellom en
juridisk og en sosiologisk for-
stielse av begrepene makl og
tvang. Nar det gjelder den juri-
diske forstielsen er den farst
og fremst byzd opp rundt den
forstielsen av begrepene som
ligger til grunn for lovteksten
med forskrifter og merknader.
Den skal jeg kommer mer
inn pé etter hvert,
Mir det s gjelder
den sosiologiske
forstielsen av be-
grepens  prever
jeg & giennomgd
en del teoretiske
og empiriske bi-

vinkel il begre- -FH _EI_'l del drag for si i ende
pene maki og juridiske og ut med en hred
wvang har vert & gosiologiske triln.&rming_ Jeg
se pd en del juri- g = okuserer bl.a. p
diske og sosio- tilnzerminger den  forsticlsen

logiske  tilner-

minger — for s& 4 gi de et mest
mulig bredt innhold — som kan
bidra til & belyse hva slags di-
lemma en kan havne i nir en
présver & trekke grenser for
tvang. Litt av poenget mitt er 4
vise at jussens klare definisjoner
i praksis kan vise seg vanskelig
i avgrense, blant annet fordi
makt er en del av forutsetning-
ene for omsorgsarbeidet og ogsa

som jeg finner
hos Max Weber i forhold til
makt, autoritet og herredgmme,
Videre ser jeg pd Tpssebros ana-
lyse av makt og innflytelse nar
han 1 sin studie viser tl noen in-
dikatorer pd utviklingshemme-
des innflytelse i hverdagslivet,
Mir det gjelder rvang bruker jeg
Emile Durkheims og Gudmund
Hernes ™ forsticlse som et inntak
til 4 forstd ulike typer eller for-



rom for fortolkning?

mer for tvang. Jeg antyder vi-
dere noen synsretninger for
makt og (vang.

Makt er relasjonelt, eller ret-
tere sagt det er et potensiale i en
relasjon. En aktgr som har makt
har mulighet til & pdvirke en an-
nen shik at han fir sine interesser
igjennom. De som yter tjenester
tl psykisk utviklingshemmede
har makt ved at de innehar en
autoritetsrolle i relasjon ol den
psykisk utviklingshemmede som
fyller en avhengighetsrolle. Det
at personale har autoritet gir
dem muligheten il & utgve
makt, Denne muligheten Kan
manifestere seg i handling eller
ligge latent i relasjonen. Nar
muligheten manifesterer seg i
handling, kan det enten viers
snakk om aktivisering av makt
eller utgvelse av tvang.

Skillet mellom hva som er
tvang og hva som bruk av makt
er langt fra skarpt og entydig,
men situasjonsavhengig, Klarest
er skillet nir det er snakk om
motstand, hvis den psykisk ut-

Tina Luther Hande-

gard er sosiolog og
ansatt som forsker
ved Nordlandsforsk-
ning. Artikkelen er en
bearbeidelse av et
innlegg hun holdt pa
S0Rs fagkonferanse.

{Fado Tor Visnes)

pene makt og maktmidler for 4
understreke at det tvangsbegrep
som antas a utgjpre en rettslig
utfordring, er forholdsvis omfat-
tende,

Nir en skal drgfie et fenomen
kan det ofte vaere frukthart i for-
enkle virkeligheten. Samfunns-

viklingshemmede viser mot- vitenskapen benytter seg ofte
stand mé det uan- av modeller for &
setl betraktes som fa oversikt over
tvang, mens det , ’ _DEt s_kal komplekse feno-
vil veere mer dif jeg gjoere mener. Faren med

fust i situasjoner
og ovenfor perso-
ner som ikke er i
stand til eller ikke
har evne til & vise
motstand,  Kan-
skie er bruk av tvang overfor
personer som ikke kan vise moi-
stand den mest alvorlige og
uheldigste form for tvang?

lkke tvang, tvang og
uakseptabel tvang.
Problemer som en kan mete pi
nir en skal trekke grensen mel-
lom tvang og ikke-tvang er bl.a.
at sprikbruken ikke er presis.
Rekke-utvalget bruker begre-

ved a vise til
noen grasoner
og dilemma

det er at en praver
a skape, eller gi
inntrykk av orden
i noe som egent-
lig er kaotisk. Jeg
skal prove i skis-
sere en «tankemodells ut i fra en
forstielse av makt og tvang som
jeg mener & lese ut av merkna-
dene og forskriftene il kapitel
64 i sosialtjenesteloven.
Deretter skal jeg prgve & fa
frem at «kartet» nedvendigvis
ikke allid stemmer like godt
med «terrengets eller kanskje
rettere at det kan vare vanskelig
i lage et kart til dette terrenget.
Det skal jeg gjgre ved & vise
til noen grisoner og dilemma

som kan oppstd ndr diffuse
regler skal nedfelles op konkre-

tiseres 1 praktisk handling.

lkke tvang

1 folge forskriftene til loven er
det ikke alle former for inngrep
og pavirkning som betegnes
som tvang, selv om tjienestemot-
takeren ikke ensker dem. Det
begrunnes med at ogsd ellers i
samfunnet  god-
tas en viss bruk
av fysiske virke-
midler 1 forbin-
delse med gren-
sesetting og sty
ring. Wir det i
lovteksten stdr at
alminnelige ver-
bale korreksjo-
ner eller instruk-
ser ikke regnes
som bruk av
tvang eller makt menes for ek-
sempel det al man gir beskjeder
eller overtaler tjenestemottake-
ren til & gjore eller unnlate &
gjdre noe, at man gir muntlig
velledning eller forklaringer og
vanlig motiveringsarbead.

Makt er re-
lasjonelt,
eller rettere
sagt det er et
potensiale i
en relasjon.

Det stir videre 1 merknadene
al lovbestemmelsene at trusler
eller stemmebruk som er egnet tl
a skape frykt eller underkastelse
ikke omfattes, fordi slike virke-
midler uansent ikke kan regnes
sorm faghg eller etisk forsvarlig,

Mye av det som gér under be-
grepet «hverdagstvangs fyller
denne biten av kontinuumet.
Eksempler her kan vare om-
fattende og detaljerte dagsplaner,
begrensninger av
lommepenger, re-
gulering av mat og
drikke osv, Men,
hvor langt kan
en for eksempel
strekke dette med
detaljerte  dags-
planer for det blir
snakk om tvang,
hvor gar grensen?

Tvang etter kap. 6 A
Loven skiller mellom tre former
for tiltak der tvang inngir. Ska-
deavvergerende tiltak, adferds-
endrende tiltak og omsorgs til-
tak.

Nir det gjelder skadeavver-

Ikke tvang Tvang i fg, Uakseptabel
| | Kap. 6A tvang
| Ikke inngripende Tiltak som Nedverdigende

fysiske tiltak, for

cksempel hand-

ledelse uten hol-
| ding

Alminnelige
verbale korrek-
sjoner | instruk-
sjoner

tienesternottaker
motselter seg

Tiltak som er sd
inngripende at de
uansett motstand
mié regnes som
tvang eller makt

0g integritets-
krenkende straffe-
og behandlings-
metoder

Tiltak som ikke
viser respekt for
individets auto-
nomi

tiltak

tiltak

» Skadeavvergende
= Adferdsendrende |

* Dimsorgstiltak

Tiltak som ikke er
| sosialt akseptable




gende tiltak skal dette i folge
forskriftene fange opp situasjo-
ner som oppstir plutselig og der
raan tar beslutninger om bruk av
tvang umiddelbart pa stedet.
Slike tiltak skal med andre
ord motiveres ut i fra behovet
om inngrep der og da. Tiltaket
mid videre opphere si snart fare-
situasjonen er over. For 4 av-
verge slike akutte situasjoner i
fremtiden md en behandle detie
som adferdsendrende tiltak.
Adferdsendende tiltak er til-
tak som handler om bruk av
tvang i planlagte opplerings- og
treningstiltak, Slike tiltak skal
etter merknadene Uil lovbestem-
melsene gi oppla-
ring for 4 gjgre

Uakseptabel tvang
Med uakseptabel bruk av (vang
tenkes det forst og lremst pa
nedverdigende og  integritets
krenkende straffe- og behand-
lingsmetoder. Her gjelder alt av
tiltak som ikke viser respekt for
individets awtonomi. Og tiltak
som ikke er sosialt akseptable. |
rundskrivet til loven er det gitt
en del eksempler pi hva som ses
pit som uakseptabel tvang. Her
er bla. nevat tvangsmedisine-
ring, tvungen undersgkelse og
behandling av somatiske og
psvkiske lidelser.
MNar en skal drefte dilemma
S0 reiser seg i
fortolkningen av

tienestemottakeren ,, Hvor langt v som e @
bedre i stand til & kan man anse som fvang,
mestre de  situa- strekke et hva som ikke er
gjoner som fgrer tvang og hva
til skade. tvangstiltak som er naksepti-

Nir det gielder for det blir bel tvang kan en
omsorgstiltak o snakk om fort havoe i den
det for det ferste uakseptabel grgften at all

tiltak som er knyt-
tet til nedvendig
omsorg for tjene-
stemottakeren, med
bakgrunn i at enkelte tjeneste-
mottakere er ute av stand til &
dra omsorg for seg selv for eks-
empel ved & sikre at tjeneste-
mottakeren fir i seg mat og
drikke. Og for det andre tiltak
som er knyttet til systematisk
skadeavverging.

Loven omfatter ulike katego-
rier av tvangstiltak som: inngri-
pende fysisk tvang, trusler, for-
klaring av eller uttrykk for at
konsekvensene av  handlingen
vil bli bruk av tvang. Her kan
eksempler pd tvang vaere eskfer-
ming fra andre personer ved
tungen plassering av tjeneste-
mottaker { et annet rom enn der
vedkommende oppholder  seg
sdr sitasfonen oppstdrs (Rund-
skriv 1-41/98 5. 84). Og man kan
her stille det samme sporsmilet
som jeg stlte under forrige
punkt. Hvor langt kan man
strekke et tvangstiltak for det
blir snakk om uakseptabel bruk
av tvang? Med andre ord, hvor
tyelig er disse grensene?

bruk av tvang?

bruk av makt og
tvang er proble-
matisk og uhel-
dig. Jeg skal der-
for far jeg gar over til a fokusere
pé grenser for tvang og hvilke
rom for fortolkning det innebae-
rer — kort si litt om al omsorgs-
arbeid forutsetter maktutevelse.

Omsorgsarbeid forut-
setter maktutovelse
Eapittel 6A forutsettes 4 praki-
seres i boligen til den psykisk
otviklingshemmede, Sentrale
trekk med den tjienestevting som
foregdr i bofellesskap/leiligheter
for psykisk utviklingshemmede
er opprettholdelse av «normales
livsmgnstre. Et av de ledende
idealogiske prinsipper for HYPL-
reformen  har ogsd verl  del
siikalte «normaliserings-prinsip-
pets. Hvor den barende tanke er
at utviklingshemmede skal leve
under livsvilkir som ligger s
miert det «normales som mulig.
Det normaliseringsarbeidet som
utfgres innebaerer maktutevelse.
Personalet har autoritet og makt
i den forstand at de er ansatt for

Artikkelforfatteren i samtale med Margaret Bernisen fra
SOR. {Fofg: Tor Visnes).

i ta ansvar for opprettholdelsen
av den elementere snormales
orden. Deres posisjon som an-
satte innebmrer at ansvaret og
makten overfor virksomheten
delegeres til dem. Oppgaven 4
tilrettelegge livemensteret lor de
utviklingshemmede  innebserer
som tidligere nevnt at det er de
som definerer hva som er «nor-
malt=. De wtviklingshemmedes
underordning forsterkes nettopp
av at de er psykisk otviklings-
hemmet. Deres behov for om-
sorg fremkommer fordi de har
vanskeligheter med & orientere
seg kognilivl, med & definere si-
tuasjoner, kalkulere ulike hand-
lingsstrategier og forutse konse
kvenser. Personalets overondning
kan ses pi som en type makt og
autoritet som forsterkes av at
omsorgsmotlakerne kommer til
kort. Selv omsorg som utgves
med stor lvdhgrhet overfor mot-
takerens behov og utirykte gn-
sker innebwmrer derfor utpvelse
av makt {Sader 1997,
Empiriske studier av gruppe-
boliger og bofellesskap har for
eksempel vist hvordan makten
kommer til uttrykk i kontroll av

de  uviklingshemmedes  utfs-
relse av hverdagssysler, kontroll
av gkonomi rapportering og sys-
tematisk oppfelging, men ogsd i
pedagogisk styring ved utforel-
sen av  uhke hverdagssysler
(Folkestad 1997, Sundet 1995)
Enkelte ganger er denne makiut-
a@velsen bevisst og hindieres
systematisk som ett middel for
i oppna visse lerapeutiske og/
eller pedagogiske mil. Dette er
for eksempel tilfellet i adferds-
terapeutisk  arbeid, Men ofte
skjer maktutevelsen mer ube-
visst og pd en mer uproblema-
tisk mite gjennom at bide per-
sonalet og de utviklingshemmede
aksepterer makiforskjellene, at
de tar den for gitt. | andre situa-
sjoner kan konflikier oppstd. Da
blir maktutevelsen apen og mer
problematisert av de bervrte ak-
trene. Hvordan makten utgves
varierer derfor mellom ulike
omsorgsmiljdger oz  mellom
ulike situasjoner, Derfor er det
ogsd grunn til & anta at grensen
mellom maktutpvelse og tvang
viser lignende variasjoner, bide
nar det gjelder frekvens (hvor
vanhig det er at makimgvelsen



skjer 1 form av tvang) og karak-
ter (typer av tvangstiltak og
hvordan disse motiveres).

Sandvin, Sgder, Lichtwarck
og Magnussen skriver i boken
normaliseringsarbeid og ambi-
valens at; «Maktaspekter vil all-
fd wviere tilstede 1 den sosiale
samhandlingen mellom beboere
og personalet i
hofellesskapene,
farst og fremst pd ,
grunn av de ulike
posisjonene  som
personalet og be-
boerne har, men
ogsh pd grunn av
den avhengighet,
eller hengivenhet
mange  beboere
har i forhold til
|'-'I‘.'I'SR’JI'IL’I|.E[ {58 8§,
121}.»

Slike forhold bidrar ogsa il at
enkelte beboere kan oppleve &
miste noe av sin selv-bestem-
melsesrett eller autonomi i og
med at de har mindre kontroll
OVEr SiN Egen person og situasjon,
mindre valgfrihet og fieme ret-
tigheter. Ungdvendige regler og
begrensninger kan vere eksem-
pler pé dpenbare former for tap
av autonomi. Kristjana Kristian-

Deres
behov for
omsorg frem-
kommer fordi
de har vanske-
ligheter med a
orientere seg
kognitivt

sen ( 1994) mener at tap av auto-
nomi ogsd kan skje pd mindre
synlige mater, som for eksempel
at andre tar avgjerelser, at man
ikke fir lov til & velge selv eller
utsette seg for normative risi-
koer, Denne (ype resiriksjoner er
ofte laget for i tilfredsstille per-
somalet o kommer som regel
i stedet for 4 lere
i ta avgjgrelser
pd egen hind (s
67). Greta Marie
Skau (1992) frem-
hever at forholdet
mellom klient og
hjelper er en type
sosial  relasjon
som skiller  seg
fra avanliges sosi-
ale relasjoner pé
vesentlige  punk-
ter, og som derfor
krever én annen type holdning
og adferd fra begge parter. Mens

Kari Martinsen sier al det a ba-
lansere mellom formynderi og
unnlatelse er en utfordring i alle
former for omsorgsarbeid. Vip-
per man over 1 en av de to kate-
goriens, er det ikke lengre
omsorg man bedriver, men om-
sorgsens utartinger (se Marthin-
sen 19907,

Grenser for tvang -
rom for fortolkning
Innledningsvis stilte jeg spers-
miilet om del er grunn til & anta
at det wil viere store variasjoner
fra boenhet til boenhet nér det
gielder hvordan man setter gren-
ser for hva som ikke er tvang,
hva som tvang og hva som er d
hetrakte som uakseptabel tvang.
I merknadene il loven (se

grepets inneberer rom for for-
tolkning. Blant annet vil be-
handlingsideologier eller forsti-
elsesrammer legge ulike  fer-
inger pd hva som anses som
nadvendig 1 konkrete situasjoner,
Her vil jeg ogsi anta at kjenn-
skapen til alternative tiltak vil
ha betydning. Det heter jo for
gvrig i lovteksten at «det er et
krav at alternative tiltak skal
vere provd for bruk av tvang

rundskriv 1-41/98) er det poeng-  vurderess (Rundskov 1-41/98
tert al det ikke finnes enkle fa-  5.21).

sitsvar i forhold Hva er det g4
til  avveininger som kan skape va-
av ulike hensyn , , Unedven- riasjon i forhold

SO M s, noe
som stiller tje-
nesteapparatet i
sveert vanskelige

dige regler i
og begrens-
ninger kan

hvordan man
fortolker grensene
mellom ikke tvang
vs tvang og mel-

faglige og etiske Va@re eks- lom tvang vs uak-
dilemmiaer. empler p& seplabel tvang.
Lederen i épenhare Jeg mener det

Norsk Verneplei-
erforbund sa i en
kommentar | Sta-
vanger Aftenblad
3. april 1998, at
nar loven settes i kraft blir det
lettere & trekke grensen for bruk
av tvang overfor psykisk utvik-
lingshemmede, En slik uttalelse
kan for mange vare vanskelig i
forstd, hva er det som blir en-
klere enn far? Tidligere var det
jo ikke lov & bruke tvang, mens
nd skal det veere lov i enkelte si-
tuasjoner. For avrig, lovreglens
trekker ikke en absolutt grense
mellom den tvang som etter lo-
ven kan godtas | omsorg og be-
handling og nakseptabel tvangs-
bruk.

Derimot er lovreglene ment &4
skulle gi grunnlag for & trekke
slike grenser. Det er ikke mulig
i gi npyvaktig anvisninger pd den
taregraden som gir grunnlag for
inngrep. Her mi faglig skjenn
og kjennskap til personen og de
konkrete forholdene vere av-
gjgrende, og her ligger det na-
turligvis et stort tolkningsrom.
Det som derimot trolig er blitt
enklere er at det som tidligere
var «nedvendiges tiltak nd er
blitt «lovlige tiltaks, men her
mi man ogsd viere oppmerksom
pd at ogsa «nedvendighetshe-

former for tap
av autonomi.

ligger en del «for-
utsetningers  her
som bidrar til & fi
frem noen graso-
ner i forhold til
hvor langt en kan trekke et tiltak
som ikke er tvang far det blir
smakk om tvang, og hvor langt
en kan trekke el tvangstillak for
det blir & betrakte som uaksepta-
ble bruk av tvang,

Disse grasonene er i hpyeste
grad kontekst- og situasjonsav-
hengige og svert subjekiive og
mi forstis innenfor rammen [or
den kontekst som bofellesska-
pet/hoenheten utgjer, Her kan vi
skille mellom en yire og en in-
dre kontekst, Den yire kontek-
slen utgjeres av organisatoriske,
materielle o0g ressursmessige
forhold. Mens den indre kontek-
sten ulgj@res av det omsorgs-
miljg som preger bhofellesska-
pet/boenheten. Mellom disse (o
kontekstene er det naturligvis en
sammenheng, Fordi den  yire
konteksten fremstir som en
ramme for den indre konteksten,
béide gjennom at den begrenser
utvalget av ulike problemlgs-
ninger, men ogsd gjennom det
latente budskapet den formidler.
Samtidig kan ogsd den indre
konteksten, det konkrete arbei-
det og de sosiale relasjonene i



boligen - direkte og indirekte
pivirke de ressursmessige ram-
mene (Sader 1997),

Variasjon i Fortolkningen
leg skal til slutt prove & utdype
noen av de forhold som jeg me-
ner kan skape variasjon i for-
hold til hvordan en fortolker
grensene mellom ikke tvang vs
tvang og mellom tvang vs vak-
septabel tvang,

For det forste kan en anta at
sammensetningen av  psykisk
utviklingshemmede i boenheten
vil ha betydning. Durkheim sa
al en del former for tvang 1 sam-
funnet rett og slett skyldes antall
mennesker (volum) og om-
fanget og kontakten mellom
dem innenfor et gitt omrade
(tetthet). Hvis antall mennesker
og hyppigheten av kontakt pkes
vil det skapes press pd hver en-
kelt og dermed oker den sosiale
tvangen (Guneriussen  [996).
Her kan det for eksempel tenkes
at tiltak er blitt innfart pd grunn
av at de anses nedvendig over-
for en av de psykisk utviklings-
hemmede 1 boenheten, Har per-
sonalel en formening om at
likebehandling er et viktig prin-
sipp kan tiltak som 1 utgangs-
punkiet gielder en av tenesie-
mottakerne bli overfert tl &
gielde alle tenestemottakere
som er knyttet til boenheten.

Sandvin m.flere {199%) viser

Tina Luther Handegdrd. (Foto: Tor Visnes).

fil et eksempel fra en bohg for
psykisk  utviklingshemmede
hvor prinsippet om likebehand-
ling praktiseres. Eksemplet er
hentet 1 en av de boenheter som
de studerte. Her var det shik at
hensynet til to av tjenestemotta-
keme var sterkt vektlagt i dagli-
glivet i boenheten.

«PFungerer det ikke for de to,
s fungerer det ikke for de andre
og for hele bofellesskapet. Kon-
sekvensene av dette er al hensy-
net til de to blir overfart til boli-
gen som sosiall milje, slik at
struktureringen sefter sitt preg
pa livet 1 boligen. Reglene som
gielder, er i stor grad utformet
med hensyn il de to. For eksem-
pel er regelen om at beboere mé

sitle 1 baksetet pa bilen som bo-
ligen disponerer begrunnet
fra at en av mennene under en
urolig periode kom ul & rette et
slag mot en av personalet. Pd
bakgrunn av dette ble det mon-
tert en glassplate 1 bilen mellom
forsete og baksete, og regelen
om & sitte bak ble til, «for vi kan
jo ikke gjore forskjell pa deme
sier personalets (se 5. 15).

Et annet forhold som kan ha
betydning i fortolkningen av
!'k":'l.i'lg er .‘:i;lnll'l'iﬂr]?ir.'!ln‘ir!g{!ll av
personalet. For eksempel i for-
hold til profesjonelle og ufag-
Lerte. Mange ufaglerte i perso-
nalgruppen trenger naturligvis
ikke & wveere negativt 1 denne
sammenhengen, man kan for ek-

sempel anta at mangel pd «fag-
lighets giar at man bl redd for a
krenke den psykisk utviklings-
hemmede. Er det ulike profesjo-
ner representert i personalgrup-
pen kan en videre anmta at det
eksisterer ulike forstielsesram-
merfideologier avhengig av hva
slags profesjon man tilharer. For
eksempel i forhold til om en har
ulike oppfatninger av hvordan
arbeidet i boenheten skal utfores
og hvordan ulike situasjoner skal
takles. Personalets utdanning ses
dessuten ofte pd som en ressurs
som kan bidra til & minske beho-
vet for tvang, 1 den forstand at
velutdannet personale antas 4
minske behovet for tvangstiltak.
En shik hypotese kan likevel ikke
bare reduseres til et kvantitativ
speirsmil om  hvor mye eller
hvor lang utdanning personalet
har, Flere forskningsprosjekter
har wvist at profesjonelt utdan-
nede omsorgsarbeidere  ikke
nedvendigvis er mer lydhgre
overfor omsorgsmottakerens be-
hov, men ogsé al type utdanning
spiller en stor rolle.

Deet kan ogsa vere interessant
& smdere makistrukturen blant
personalet. Er det for eksempel
enkelte av personalet som har
mye makt, enten dette er i krafl
av en ledende posisjon eller har
bakgrunn i personlighet. Star-
relsen pd personalgruppen kan
ogsd ha betydning i lorhold il
varasjon pid hvor man setter
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tvangens grenser. Br det for ek-
sempel slik at det er mangel pa
personmale, kan det tenkes at ter-
skelen for bruk av tvang er la-
vere fordi man i stgree grad mé
overvike genestemottakerne.

MNormative regler som nedfel-
les blant tjenestemottakere og
tjenesteytere kan ogsi ha betyd-
ning fordi det normative regler
er svarl Kulwravhengige. Hyva
som er akseptabel adferd vil i et
slikt  perspektiv
avhenge av de
normative regler ,
som  har nedfelt
seg. Dette kan bi-
dra til at enkelte
tiltak ikke blir seti
pil som vang ver-
ken av enestey-
terne eller tjenestemottakerne.

Fordi det kan vere en form
for normatiy (vang soim opererer
gjennom akierenes  forstielse,
falelser og motivasjon. I en slik
sammenheng tvinges vi fordi
vi faler respekt for andre indivi-
der, autorileter og institusjoner,
og fordi vi feler oss Torpliktet til
i handle 1 overensstemmelse
med gitte normer (Guneriussen
1996),

Muligheter for i bli mett med
sanksjoner kan opsd viere et
moment 1 fortolkningen  av
tvangens grenser, Hvem skal for
eksempel kontrollere det som
skjer i boenhetene? Hvis man
ikke kan sanksjonere brudd pad
lowverket, fordi slike brudd er
vanskelig 4 se, hvordan kan en
da tro at mer eller mindre
askjult= tvang vil opphere med
loven? Her kan en ogsd trekke
inm et annet moment som gar pa
hvor mye kontakt tjenestemotta-
keren har med andre utenfor bo-
enheten. For eksempel i forhold
til familie, gjennom jobb, dag-
tilbud og fitdsaktiviteter. De
tjenestemottakere som har ot
strakt kontakt med andre vil
kanskje oppleve at de har starre
frihet pd andre arenaer enn pld
«hjemmearenaens, Dette kan
bidra til & bevisstgjere den en-
kelte tienestemottaker 1 forhold
til & ikke la seg «Styres av tje-
nesteyier.

pa dem

for vi kan
jo ikke
gjore forskjell

Andre momenter som  kan
trekkes inn her er det som gir pi
omsorgsmiljget 1 boenheten.
Relasjonen mellom tjenesteyter
og ljenestemoliaker har betyd-
ning for omsorgsmiljset. Tillit
vil da kunne ses pd som et sen-
tralt begrep. Her er det grunn til
é tro at det vil ha stor betydning
hvorvidt relasjonen er basert pi
gjensidig tillit, eller om det 1
motsatt fall er en relasjon basert
pd  mistillit for
eksempel ved at
tjenestemottaker
fuler seg krenket.

For & forstd
samhandlingen
mellom tjenesie-
yler og eneste-
mottaker er det
viktiz & wvite hva slags relasjon
de har til hverandre, Avhengig
av hvordan denne relasjonen har
fir utvikle seg vil det vare
store varasjoner i forhold tl nar
en eventuelt ser det som ned-
vendig a bruke tvang.

Avslutning

Hensikten med denne artikkelen
har viert & starte pd en proble-
matisering som kan vere et ut-
gangspunkl for i diskutere makt
ag vang og hvordan en kan tl-
nerme seg dilemmaer som rei-
ser seg ndr ulike akterer skal
fartolke grensene mellom ikke
tvang vs tvang og tvang vs uak-
septabel tvang. Jeg har forsakt &
vise at jussens forholdsvis Klare
og entydige definisjoner og til-
nErminger | praksis kan vise
seg vanskelig & avgrense. Et re-
sultat av dette er aten fir diffuse
regler som en kan fa vanskelig-
heter med 4 nedfelle og konkre-
tisere i praktisk handling. Dette
henger naturligvis ogsi sammen
med al makt er en del ay forut-
setningene for omsorgsarbeid,
oz sviert avhengig av den kon-
tekst den utgves innenfor. Kan-
skie er det ikke bare slik at om-
sorgsarbeid forutsetter makiut-
gvelse, men ogsdoal den norma-
tive tvang (jfr. Durkheim) utgjer
en integrert del i alt sosialise-
rings- 0g omsorgsarbeid.
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Kampen
uten grenser

P4 slutten av fjoraret avholdt The Association for the Treat-
ment of Sexual Abuse (ATSA) sin syttende ariige kongress om
forsining og behandiing av seksuelle overgrep. Jim Aage
Nettestad deftok pa kongressen, og har sendt Rapport denne
reportasjen. Pa grunn av piassen | bladet har den biitt
liggende over tt, men har fortsatt hey aktualitet.

ATSA er en frivillig organisasjon hvis hovedmil er i bekjempe
seksuelt mishbruk og seksuelle overgrep. En kamp de kaller en
kamp uten grenser. ATSA var i utgangspunkiet en amerikansk
organisasjon, men har siden fatt medlemmer i langt flere land,
dog de fleste engelskspriklige, og med en tendens il medlem-
mer fra de landene hvor en har et organisert og aktivt arbeid mot
OVETEripers.

Howvedinnholdet | konferansen var diagnostisk utredning, risi-
kovurdering og behandling. Dette gjaldt for alle typer overgrep
som voldiekt og overgrep mot barn, enten disse forekom innen-
for eller utenfor familien. Risikovurdering innebarer en vurde-
ring av sannsynligheten for at en overgriper skal giennomfere
nyc overgrep senere. Forelesningene om behandling omhandlet @
all hovedsak hvordan denne skulle legges opp slik at en unngikk
senere tilbakefall. Den dominerende teoretiske tlnsermingen var
preget av kognitiv og leringsteoretisk tenkning, hvilket ogsd er
dominerende retningen pa dette omradet i bla USA, Canada,
New Zealand og England.

Av 31 innlege var det 1 alt 4 som omhandlet overgrepsproble-
matikk hos mennesker med psykisk wtviklingshemming. Selv
om det er utarbeidet behandlingsprogram for mennesker med ut-
viklingshernming som ogsi er overgripere, er dette et omride
hvor en har relativt langt igjen. Det kan i denne forbindelse
nevnes al de forste behandlingsprogram for utviklingshemmede
overgripere 1 engelske fengsler forst startet opp 1 fjon. Innled-
ningene omhbandlet diagnostiske varderinger, behandling, utflyi-
ting fra institusjon av utviklingshemmede overgripere hvor en
tidligere hadde funnet institusjonsplassering som et bedre alter-
nativ enn fengsel, behandling av psykisk utviklingshemmede
med psykiske lidelser som ogsi var overgripere sami tilpasning
av eksisterende utredningsinstrument il mennesker med en
utviklingshemming.

I samtlige behandlingsprogram ble det pipekt viktigheten av
at en arbeidet med sinne-kontroll, egenkontroll av seksuell akti-
vering, kognitiv restrukturering, rusmisbruksproblematikk og
strategier (il forhindring av tilbakefall, Disse fakiorene er fakto-
rer som ogsa gir igjen 1 behandlingsprogram ovenfor gvrige
overgripere, Milsetningen med behandling er ikke i kurere en
lidelse, men & lere den enkelte & ta ansvar for sine egne hand-
linger, lerve dem & gienkjenne egen tenkning som legitimerer og
fremmer overgrep. De Lerer ogsi 4 se situasjoner som fremmer
sansynligheten for overgrep, hoyrisikosituasjoner samt & unngé
slike situasjoner,

Behandlingen av overgrepsproblematikk hos mennesker med
psykisk utviklingshemming og psykiske lidelser omfatter Lidel-
ser fra oppmerksomhetsforstyrrelse til schizofreni. Det vesent-
ligste i denne sammenhengen var & {3 utredet om overgrepspro-
blematikken var en del av, et symptom pd en psykisk lidelse
eller en «ordiner» overgrepsproblematikk. Hvis overgrepene
ble vurdert som en del av en psykisk lidelse var den vesentligste
tilngrmingsmédten medikamentell, med bruk av neuroleptika,
hvis ikke ble overgrepsproblematikken behandlet som sidan og
med metodikk wiviklet ut fra kognitivi orienten teori.
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Normalisering — utg

Erfaringer med kompetanseutvikling basert pa omsetting av
normaliseringsteori til praktisk handling

Innledning
«Mormalisering» er ¢t mange-
tydig begrep. Begrepet kan for-
stéies dithen at omsorg skal ut-
vikles med utgangspunkt |
bestemte etiske, teoretiske og
praktisk anvendbare prinsipper:
En slik fortolkning inneberer
en risiko for standardisering, og
kan lede en (misiorstielse av
normaliseringsbegrepet som en
metode for 4 realisere det gode
liv for brukerene av vire tjenes-
ter. 1 denne sam-

For oss er utlordringen nét-
topp knyttet tl & videreutvikle
det vi ser som normaliserings-
begrepets  endringspotensiale.
Giennom & utnytte de materielle
forutsetningene som nd er skapt,
ser i betydelige utfordringer
knyttet til «HVPU- reformens
neste fases — og kanskje handler
der da mer om hvordan v for-
stdir hvem brukeren er, og mer
DITL & ViETE Saimimen med, enn om
(utelukkende) 4 hehandle.

I virt utviklingsprosjekt har

vi arbeidet sys-

menheng tar vi , | vart ut- tematisk med 4
ikke mil av oss Viklil’lgﬁ- utvikle en forsta-

til en bred gjen-
nomgang av be-
grepels ulike for-
tolkningsmiter.
Vir hensikt er a
beskrive noen di-
lemmaer knyttel
til iverksetting av
det vi forstar med
normaliserings-
arbeid til praktisk
handling.

Pi SOR — konferansen i okto-
ber 1998 stilte Johans Sandvin
spersmal ved det som synes 4
viere den nye «trendens. Han
viste til at begrepene som har
ersiatier normalisering og inte-
grering nd synes 4 vare indi-
vidualitet og valgfrihet, og stilte
falgende sparsmil:

«Dersom det stemmer at nor-
malisering er utgin pd dato, vil
da den «nves trenden bidra 6l &
utvikle betingelser for «det gode
live ogsd for de som trenger
hjelp til i foreta valg, de som
pea. sitt kognitive handikap ikke
selv kan knyiie sosiale bind og
relasjoner, op som lrénger var
hjelp til nettopp det?»

prosjekt har vi
i arbeidet sys-
tematisk med
a utvikle en
forstaelse av
hva normalise-
ringsbegrepet
kan innebasre

else av hva nor-
maliseringsbegre-
pet kan innebare,
og hvilke prak-
tiske implikasjo-
ner dette kan fa.
Fokuset i prosjek-
tel har vaert bade
pa individ og sys-
temnivd, og kom-
petanseutviklings-
prosessen har vekl-
lagt endrnger av personalels
rolleforstielse.

Som  habiliteringsteam  for
voksne har vi ner kontakt med
hjelpeapparatet | kommunene, |
virt veiledningsarbeid opplever
vi personalets tvil om hvordan
de skal handtere ulike hverdag-
situasjoner. Det de gjar- eller lar
viere § gjere — begrunnes ofte
meel at det har med «normalise-
ringx & gjore, eller at det jo ikke
snormalt» 4 gjgre sinn eller slik.
Ofte er normaliseringsforstiel-
sen knyttet til krav og pliktom-
rader. Vi ser sjelden at normali-
sering brukes som begrunnelse
for 4 gi tilgang pi pode og
aldersadekvate opplevelser.

Hvorfor et kompe-
tanseutviklingsprosjekt
Normaliseringbegrepet har for
oss ferst og fremst betydning
som- et analyseredskap, og vi
stiller spgrsmalet om normalise-
ringshegrepet fortsatt har gyl-
dighet som en innfallsvinkel for
i utvikle nye perspektiver in-
nenfor Genesteyting. Sagt pa en
annen méte;

* Trenger vi 4 utvikle nyve per-
spektiver for endring av prak-
sisfeltet som er mer i samsvar
med brukernes behov og @n-
sker?

® [nneholder normaliseringsbe-
grepel dimensjoner som kan
brukes i denne prosessen?

Slik vi ser det er svaret et ube-
tinget ja: Vi trenger 4 endre vir
forstielse av hvem brukeren er
og hva brukeren trenger. og vi
trenger 4 utfordres pd var forsti-
else av rollen som tjenesteyiere.
En endrer forstielsesramme vil
rimeligvis fgre til andre — og
bedre tiltak og

* i skape betingelser for en-
dringsprosesser ved i foku-
sere pd  problemforstielsen,
eller hva kan skje nir spro-
blemet»  ikke lenger (bare)
er brukeren/brukerens atferd?
a flytte fokus fra at utviklings-
hemmede ma kontrolleres og
styres, til 4 gi brukeren hjelp
til medbestemmelse og innfly-
telse
hvordan gi  personalet el
grunnlag for & viere sammen
med brukereén 1 en subjekl —
subjekt relasjon; 1 dette ligger
a snu perspektivet pd «dem»
0g «085n
* hva innebaerer normalisering
ndr livsbetingelsene for edems
0g «osse etier institusjonsay-
viklingen tilsvnelatende synes
a vaere like?

Om a utvikle kompetanse
Fagkompetansen 1 kommunene i
virt fylke er svert varierende,
Vit hovedoppdrag er & utvikle
kommunenes kompetanse, og
dermed bidra Gl at de blir i stand

til & yte en best

tjenester. , Vi trenger mulig omsorg for
2 brukeme, Vi har

s : a endre ‘"

Etter 5 drs arbeid derfor  valgt en

har vi oppsum-
mert en del er
faringer og pro-
hlemstillinger

som vio gjerne
deler med andre,
MNoen av disse er-
faringene handler bLa, om:

trenger

* hvordan skape interesse for
anormaliserings nar dette en-
ten opplattes som noe alle
kan/gjer, eller som «utgitt pi
datos?

var forstaelse
av hvem bru-
keren er og
hva brukeren

profil som  inne-
bierer 4 viere inn-
stilt pé & mpte tje-
nesteyterne  «der
de ers, sambidig
med at vi arbeider
med 4 endre pro-
blemforstielsen og dermed ogsi
mulighetene for andre innfalls-
vinkler og inlervensjoner. Detie
er en vanskelig balansegang, og
vi stir ofte 1 et dilemma mellom
hensynet til et fortsatt godt sam-
arbeidsklima i forhold til tjenes-
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att pa dato?

teyterne evt, kommunenes le-
delse pa den ene siden, og livs-
vilkdrene som brukeren tilbys
pé den andre siden.
LUtgangspunkiet er
saker, og fokus for vir bistand er

den enkelie: bro-
))

henviste

kers livssituasjon. |
denne prosessen
har vi brukt ulike
virkemidler. Gjen-
nom  svstematisk
veiledning og opp-
lering i form av
kurs over 1-3 da-
ger, har vi sammen
med personalgrup-
pene gradvis utviklet en endret
problemforstielse,  Vektlegg-
ingen av uiviklingsarbeid i kom-
munene utléser ofte behov for
pkte ressurser, og det har viert
en viktig motivasjonsfaktor at vi
har hatt raligheter for-d gd inn
med fylkeskommunale mobile
mnsatsmidler 1 prosjektperio-
den. Samtidig med arbeidet i
kommunene, har vi arbeidet
systematisk med & uivikle wir
eren kompetanse, Nordland har
en desentralisert habiliterings-
fieneste, noe s0m representerer
en betydelig utfordring nir det
gielder  kompetanseutvikling
innenfor omridet. Som et av
flere tiltak har vi utarbeidet og
giennomfert et kompetanse-
program som bl.a. vektlegger et
normaliseringsteoretisk perspek-
11V,

Vi har pd ingen mite funnet
«lgsningen» — den finnes neppe.
Men vi mener 4 ha gjort oss
noen viktige erfaringer som kan
hidra til & utvikle en forstielse
av  hvilke fakiorer som kan
bedre livssituasjonen il perso-
ner som-er avhengig av hjelp for
i mestre sine liv.

For oss har nettopp normali-
seringsbegrepet vaert en vikiig
inspirasjonskilde som gjorde oss
i stand tl 4 stille andre spors-

Fagkom-
petansen i
kommunene i
vart fylke er
svaert varie-
rende.

mil, ikke minst i forhold ul var
egen rolle som tjenesteytere.
Erfaringer som presenteres |
denne sammenheng er hentet
fra viirt interne utviklingsarbeid,
hvor vi har knyttet til oss ulike
veiledere  og
samarbeidspart-
nere. Vi hatt el
neert samarbeid
med farsteama
nuensis  Kris-
tjana Kristian-
sen  som har
viert sentral nir
det gjelder vide-
reatvikling av
normaliseringshegrepet | Norge.
Ogsd samarbeider med senior-
[orsker Johans Sandvin knyttel
til hans forskningsarbeid pa om-
riadet har bidratt til & gi begrepet
et mer eksplisitt innhold som i
starre grad har gjort det mulig 4
omsette Ll prakisk handling,
Dosent Helge Ramsdal har
gitt oss nyttig veiledning i for-
hold til arbeidet pa systemmnivi,
og har bistiit oss med & syste-
matisere vire erfaringer

Normaliseringsprisippet
MNormaliseringsbegrepet har sta-
fus som et allment prinsipp og
grunnlag for offentlig politikk
pit flere omrdder. HVPU — refor-
mens intensjoner bygget ensidig
pit normaliseringsprinsippet, og
er derfor ogsd retningsgivende
for habilileringstjenestens virk-
somhet. Normalisering er tilsvar-
ende et berende prinsipp inn-
enfor andre sosialpolitiske om
rider som arbeidsmarkedssekto-
ren, rusmiddelomsorgen og ikke
minst innenfor psykiatrien der
St.meld.25 presiserer at kom-
munenes tiltak i forhold til men-
nesker med psykiske lidelser
skal innebeere wnormalisertes
livsbetingelser,
MNormaliseringsbegrepet  har

hatt stor politisk betydning, sar-
lig i Skandinavia hvor det har
hatt betydeliz  gjennomslags-
kraft som utgangspunkt for mo-
bilisering av en bedre omsorg
for otviklingshemmede (Nirje,
Bank-Mikkelsen)

Som politisk symbel begrep
kan normaliseringsprinsippet
angripes for & viere upresist og
uforpliktende. Det er likevel
viktig & ha i mente at ogsad bru-
ken av begrepet pé denne miilen
gir assosiasjoner tl det helhet-
lige, allmenne og individualis-
tiske ved omsorgen, og at det
derved kan legge et godt grunn-
lag for & legitimere et mer pre-
sist og forplikiende begrep i
neste omgang. Det er neppe til-
feldig at samtlige av de tre vik-
tigste hgkene om normalisering
i Morge, alle utgit @ 1994 —
19935, starter sin drefling med &
vise til normaliseringsbegrepets
status som et sentralt sosialpoli-
tisk mal og grunnlag i norsk
politikk, slik dette benyties i
ulike offentlige  dokumenter
(Kristiansen 1994,  Stangvik
1994, Solum 1993). Samtidig
har det veert hev
det at nettopp be-
grepets allmenne , ,
karakter har veart
grunnlaget  for
dets suksess, og
for at det i dag
fremstir som et
relativt  ukontro-
versiell omsorgs-
prinsipp i poli-

1]
tiske sammen- rader
henger (Sandvin
1994y,

Problemstillinger knyttet
til praktisk iverksetting
Miren derimot, slik vi gjerne vil
hidra med innspill til, skal gjgre
forspk pd operasjonalisers be-
grepel som grunnlag for iverk-

Normal-
isering er
tilsvarende et
bzerende prin-
sipp innenfor
andre sosial-
politiske om-

[ 0P 4]

Siv Einan (overst)

er leder for, og Nina
Adelsten Iversen er
fagkonsulent ved
Habiliteringstienesten
i Nerdland, Bode.
Begge er vernepleiere
med videreutdanning
i tiltak for funksjons-
hemmede i d4pen
omsorg fra Hegsko-
len i Ser-Trendelag.
Artikkelen er en be-
arbeidet versjon av

et innlegg pa SORs
fagkonferanse i
Bergen i april.

setting av praktiske tiltak, er
ristkoen  for  misforstielser
dpenbar, Normaliseringsprinsip-
pet, slik det formuleres av Nirje,
vektlegger uivik-
lingshemmedes

rett til normale
livsmpnster  og
livsvilkar. Dette
er en vesentlig,
men langt fra dek-
kende forstielse.

I en studie av
fire boliger for ut-
viklingshemmede
(Sandvin m.fl.,
1998) fant man
bl.a. at opprettholdelse av nor-
male livsmgnster sto sentrall
i personalets forstaelse av nor-
maliseringsarbeid, og at tiden
struktureres ut fra en forestilling
om hva som er det normale,

Mettopp dette at normalise-
ringsbegrepet  fortolkes som
«del som er normalts pd de
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ulike livsomridene, og at bru-
kerne trenger hjelp og stette for
i kunne mestre et liv i trid med
det «normale», inneberer slik vi
ser det en risiko for at normali-
sering blir en begrunnelse for
trening og opplering i 4 mestre
dagliglivet. Tilverelsen styres
av tiltak som skal gjennomieres,

Pi dei farsie motet med per-
sonalegruppen opplever vi ofte
at problembeskrivelsene er mer
omfattende / annerledes enn det
som framgdr av henvisningen,
og al personalgruppen har ulike
og il dels motstridende opp-
fatninger av hva som er proble-
mei. 1 denne saken opplevde vi

* Anja sier ultke ting il forel-
drene og persenalet, ndr del
appstdr usikkerhet vinger hun
winiddelbars til mor, og perso-
nalet opplever at de kommer |
en vanskelig situasjon.
FPersonalet mener videre at
hennes  wrealistiske  forven-
tinger 1l vennskap er proble-
meiiske, g ot de bruker mve
tid pd & fi henne 6 & forsad at
de ikke er hennes venminner
eller ar stotrekontakien  kan
ringes il wtenom avialt Hds-
ke,

jenie som er kommet 1 en ny
livsfase, som hun ikke mestrer,
uten tilstrekkelig hjelp og stette.
Personalet har i stor grad defi-
nert sin rolle til forst og fremst
hjelpe & Anja til 4 mestre prak-
tiske forhold 1 sin nye leilighet.
Det legaes liten vekt pd sosiale
forhold, De fleste livsomrider
defineres som oppleringsmal,
og Anja far i liten grad mulighet
til samvier uten at hun skal pres-
tere noe og bli vurdert. Persona-
let har mye kunnskap om hva
Anja ikke beher-
sker, men er ikke i

Anja tar en del
initiativ overfor

Pa det for-
ste motet

med perso-

samme grad opp-
tatt av hvem hun
er, hva hun liker &

og muligheten til ogsd  pd  forsie
i oppleve hver- mete al persona-
r:lagill-; smi @ye- , For oss let hexkrl::' nye
blikk av glede har net- problemstillinger,
_rcdgsmcs ;calnskj:: topp normali- ;:-_g at problemstil-
i hestrebelsene = ingene s0Om sone-
med 4 oppfylle seringsbegre- ledir hadde skr:;-
mélsettingene. pet vaert en vet i henvisningen
Felles  for  viktig inspira-  ikke ble prioriten
rna.:jgn: av per- gionskilde av  personalgrup-
sonalgruppene vi = pen.
kommer i kon- SOM gjorde

takt med, er at de
forsthr - normali-
seringsbegrepet
som «i gjgre det
andre gjgrs. Nir

oss i stand til
a stille andre
spersmal

Prablemstillinger
beskrevel av per-
sonalet 1 forste
mgte:

naboer som ogsi

er unge voksne I'IﬂlEQI'IIFP'EI'I giore, og hvilke
med titvikiings— opplever vi hip og drémmer
hemming. Hun ft t hun har.

opplever ofte ai ofte a pl"u-: Anja stilles over-
hun blir avvis, blembeskriv- for urealistiske for-

venininger  mht
praktiske ferdighe-

arenaen er hjemmet, og oppfal-
ningen er at hjemmet innebarer
praktiske gjeremil op forplikiel-
ser, blir fokus for henvisningene
i mange saker brukerens mang-
lende ferdigheter/og eller moti-
vasjon for & gjere husarbeid.

Ved hjelp av et eksempel vil
vi gi et bilde av hvordan vi ar-
beider med & endre personalets
problemforstdelse — eller hvor-
dan vi bruker normaliseringspri-
sippets endringspotensiale til &
forstd brukere pd en annen mite.
Beskrivelsen er pd mange mater
typisk for de sakene vi fir hen-
vist; ogsa i den forstand at vi har
mange dilemmaer og at mange
vanskelige situasjoner ikke kan
lgses.

«Anja»

I henvisningen til habiliterings-
teamet skriver kommunen ved
soneleder:

«Vi gnsker hjelp fil utred-
ninger, diagnostiktk, behandling
av ei 19 dr gammel utviklings-
hemmet jente som netiopp har
fytrer § egen leilighel,

Hun er deprimert pga. en
venminnes ded. Hun foretar ma-
niske telefonoppringningers,

o Konflikt @ foreldresamarbei-
det, Foreldrene trov at Anjo
kan mer enn hva personalet
erfarver etter en stund | egen
leiligher.

Foreldrene klager pd Anfa fir
for lite Rjelp, at hun foir i see
for mye usunn mat, og at lei-
ligheten er kaorisk.

Personalet deler foreldrenes
oppfatning av Anfa har fdu til-
delt for fd timer til opplering
ag veiledning

Videre beskriver persomaler
der som et probilem ar forel-
drene kommer for ofte pd be-
sk, og gigr ting for Anja som
de har avialt at hun skal gigre
selve. De steker vafler, og da
Brytes avialen om sunn kest.
Personaler opplever seg mot-
arbeidet 1 sitt arbeid med d
Sette  grenser
s et prablem at Anja skjuler
hva hun spiser utenom melti-
den ar hun gdr pd butikken
alene, efler benefier at hun
har spist,

Personalet er belymret fordi
de ke fidr giort en reell kart-
legping 1 forhold Anjas mes-
tringsnivd, sd lenge mer frem-
deles er sentral 1 forhold fil G
giere ting for henne.

Anjas telefon-  elsene er mer
bruk, i

k. sem o amfattende /
I1erw|5imngen =1}

beskrevel  som annerledes

amanisk», er

enn det som

ter, sammenlignet
med andre ung-
dommer som  har

De  beskriver

}m}rltg: T.iil ring- framgér av gyltcl fn;ln' a:g hE::-
ing til primer- a = ersonalet har ikke
komtakt, perso- henvisningen reflektert over det

nalet. stgtiekon-

takten, og bl foreldrene. Hun
ringer ogsa til tidligere bekjente
som hun har mindre kontakt
med etter at hun flyitet hjemme-
fra.

Teamets vurderinger /
arbeidshypotese:

Anja er kommet i en ny livsiaze
etter  flytting  hjemmefra, og
rammene rundt livet er totalt
forandret. Hun har fi sosiale til-
bud, hun fir hjelp til & lage mid-
dag og 4 vaske leiligheten —
resten av [ritiden bruker hun tl
4 ringe til andre, og til 4 spise.
Hun far mye negative tilbake-
meldinger fra foreldrene og per-
sonalet,

Hun har apenbart el behoy for
veiledning og hjelp i forhold il
4 flytte for seg selv.

Konflikien mellom persona-
let og foreldrene kan skade An-
Jas relasjon Gl foreldrene,

Vi har 4 gjere med ei ung

Faktum av Anja bor
i el privat hjem, og hvilken-
betydning oz konsekvenser
dette mi fi for de tiltak som
iverksettes. Deres forsthelse er
basert pi at Anja bor i en institu-
sjon, og hennes hjelpebehoy er
definert som en gjennomgaende
oppleringsplan hvor mélet er 4
MESsre.

Vi vurderer at Anja viser sin
misnaye gjennom det personalet
betegner som uvillighet, mang-
lende motivasjon og latskap.

Var strategi i forhold til
personalgruppen:
Vi vil bidra til at personalgrup-
pen fir et mer nyansert forstd-
else av Anjas situasjon. hvem
humn er og hvilke behov hun har :
Hvordan er det a veere ei ung,
funksjonshemmet  jente  som
skal Ipsrive seg fra foreldrene,
og gi inn i en ny livsfase?
Sammen med personalgrup-
pen starter vi nd en kartlegging
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Konferansedeitakerne (f.v.) Siri Malmo, Lars Ole Bolneset og Ragnhild Eriksen provde en sjarmoffensiv overfor fotografen
for 4 komme med i bladet. iFoto: Ter vianas),

av Anjas livssituasjon. Kartleg-
gingen gjgres som en strategi
for at de skal bli gjort i stand til
4 identifisere seg mad henne og
hennes livserfaringer, hap og
drpmmer. Utfordringen 1 denne
kartleggingsmetoden er a4 ta
Anjas  perspektiv.  Falzende
spersmal stdr sentralt i denne
prosessen og gjeres Ul genstand
for refleksjon:

— hva har «jegs gjort figr i livet
mitt (livaerfaringer)

— hva gjgr «jeg» nd, hvem er jeg
sammen med, hvor oer jeg
{arenaer)

— hvordan liker «jeg» det je
gjor

— hvilke dremmer og ambisjo-
ner har «jegs

- hvem bestemmer over «megs/
pengene mine/tiden min

0g

— hvilke roller har «jegs (aktive
eller passive roller)

— hvilke spesielle behoy har

jegy

Erfaringene med denne innfalls-
vinkelen er at personalet gjen-
nom & inviteres bl & ta Anjas
perspektiv, endrer fokus fra at
hun selv er skyld i sine vanske-
ligheter og wenger behandling,
til at hun trenger statte og help
til det hun egnsker, og pi sine
premisser.

Pi denne miéten utsettes ikke
Amja i samme grad for persona-
lets klandringer og sanksjoner,
Forstielsen av Anja nyanseres:

® fra & veere den som kan for live
— fil d opplattes som en som
kan og vil noe

® fra d were den som skaper

konflikter mellom personaler
og foreldvene — il a Bli forstit
s el som forspker d ivareta
hegpe parter

fra d veere en som spiser for
miye o for gal mat — 6l d were

en som ffeder seg og mangler

innhold § rilveerelsen
frad veere en «manisk ringers
— til & were en som seker kon-

kreativitet & gi innhold til en
hverdag som 1 stgrre grad skal
ha innslag av mangfold. Per-
sondlet har mistet en del av
styringen gjennom & fi et mer
nyansert bilde av Anja, og denne
forstaelsen  utfordrer 1 langt
starre grad evnen Gl 4 vere sam-
men med henme pd Anjas pre-
MiSSer.

terke Med & stille 58
® fri d veere en Ti mange sparsmil,
e ilv I- i :
sem ikke  mes- , , ere kreves det en pri-
trer fTytting — tif sen styres oritering av hva

d veere en som
rrenger stotte il
a unvikle vok-
serrlien fores
Etter at personalet
har fatt flere meter i forsta Anja
pé, gis det rom for stgire fleksi-
bilitet. Det krever stor grad av

av tiltak som
skal gjennom-

man skal utar
beide strategier i
forhold il A
holde fokus pd
Anjas perspektiv
krever at de
samme tema og innfallsvinkler
tas opp gang péd gang. Ofte for-
svinner dette perspektivet nér
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personalet blir utdlmodige pd &
oppni resultater, eller vi som
veiledere faller for frstelsen til
d komme med raske lpsninger.
Det er en krevende prosess
holde fokuset pa de langsiktige
lgsninger, og ha den npdvendige
forstaelsen av at endring tar tid.
Personalet har ofte strenge krav
til sin suksess som ansatt, de vil
se resultater, Vi kjenner alle re-
sonnementet om den  «flinke
hjelpers nar noe gir greit, 1 mot-
setning til den «umulige klients
nar noe mislykkes.

Konflikten med foreldrene
blir etterhvent forstitt som en
naturlig del av lgsrivelsen fra
foreldrehjemmet, En mite 4
hjelpe Anja pd, er & utvikle en
mer aktiv voksenrolle. Persona-
let og foreldre ble i stgrre grad
oppmerksom pa at leiligheten er
Anjas hjem ,og hun fikk hjelp til
i ta imot foreldrene som gjester.
Personalel hjalp Anja tl & rvdde
far foreldrene kom pa bespk, og
mor slapp 4 rydde og lage mat.

Erterhvert som personalet en-
drer syn pi Anja, blir de ogsi
mer 1 stand 6l & se hennes mu-
ligheter og ressurser, og er ikke
lenger si opptatt av i skulle «re-
alitetsorientere» henne i forhold
til hennes begrensninger.

Det utvikler seg ogsa en an-
nen omgangstone mellom Anja
og personalet. Betydningen av &
kunne smdprate om lgst og fast
er en vikiig egenskap nd man
jobber i andres hjem. Wed &
kjenne til Anjas interesser, navn
pa familiemedlemmer og ven-
ner, ble dette lettere for persona-
let.

Anja far mulig-

Siv Einan. {Fate: Tor visnes).

» Fir hun sigtte pi de valgene
hun tross alt tar, og er denne
sttten tilpasset hennes funk-
sjonsnivid, muligheter og be-
grensninger?

Hva trenger Anja 4 laere og
hvorfor?

Pi hvilken mite skal hun lere
dette?

Hvordan kan man @ steme
muligheter for et hverdagsliv
mer likt det som andre ung-
dommer opplever & ha det?
Hva skal til for & aktivisere
Anjas sosiale roller?

Hvordan kan personalel stot-
tes i & otvikle en relasjon tl
Anja som innebarer at den tra-
disjonelle  «formynderrollens
nediones, og erstatles med en
mer likeverdig relasjon?

Disse diskusjonene vil gi fortlg-
pende, Anja vil hele tiden veers
utsatl for andres opplatning av
hennes situasjon. Det vil viere

uenighet 1 perso-

heter tl 4 utvikle , ’ Anja er nalgruppen om
e e ¥ omey oon sasd
SER RElY, e = [ i Es

'er noe nylt, men en ny livsfase hennes  mang-
ikke det persona-  etter flytting lende praktiske
let i mgangspunk- hjemmefra ferdigheter ved &

tet hadde som
klare opplErings-
rndl,

Folgende sporsmil er stadig
gienstand for drafting og reflek-
sjon, og vil forhipentlig finne
nye svar

for eksempel &

kjope ferdig mid-
dag, ha rengjeringshjelp osv.
Utlordringene vil fortsatt besta i
i ikke falle i den ene eller den
andre ytterlizghet nér det gjelder
innholdet i den hjelp og statte
som hun fir, men et bide og. til-

passet hennes individuelle be-
hov og hennes livssituasjon.

Avsluttende
kommentarer

Som eksempel pd holdninger
som kan sies & opprettholde my-
ter knynet til hvem brukerne er,
har vi tatt sjansen pd a beskrive
noen trekk ved tjenesteyterrol-
len som vi mgter | vir hverdag.
MNir vi gjgr dette, er vi klar over
at vi risikerer misforsiielser i
retning av at vi skulle mene al
alle tenker sinn. og at tjenestey
tere ikke handler i beste mening.
Det mener vi selvsagt ikke: Men
vi velger d spissformulere noen
erfaringer, fordi vi tror at det a
bli provosert, kan lede til gode
diskusjoner og forhdpentligvis
nytenkning.

Altsd — spissformulert viger vid
pastd at felgende holdninger
fremdels eksisterer blant tjenes-
teytere, og at dette er forhold
som hindrer utviklingshemme-
des muligheter i deres forspk pi
i oppni gode livsbetingelser;

* Fokus pd & mestre praktisk
gjaremil mkonkurrerer fokus
pi sosiale behov

* Milrettet miljparbeid forsties

som at alle mid «handtercs
brukeme likt — pa bekostning
av mangfold og personlige

hensyn

» Samvaeret mellom  brukerne

o personalel preges av milra-
sjonalitet og  instruksbasert
styring mer enn utvikling av
gode og likeverdige relasjoner
Der eksisterer liten bekymring
knyttet til at miljgarbeid nid
foregiar i private hjem, og
hvilke etiske komplikasjoner
detie har

Manglende erkjennelse av at
ikke alle problem lar seg lose,
opprettholder sgkingen etter
den «riktiges metoden
Manglende bekymring knytiet
til at hjemmet gjeres til en be
handlingsarena
MNormalisering  brukes
sammenligningsgrunnlag  nir
det gjelder praktiske plikier og
gipremal - sjelden for 4 gi
brukerne gode opplevelser og
nye erfaringer

-

0NN

I vart wtviklingsarbeid har vi
sierlig fokusert pd endringer av
personalets  forstielsesramme
som grunnlag for 4 kunne mgte
brukeren pi en annen — og bedre
et

Det er viktig & presisere at vi
med & fokusere pi personalrol-
len, dermed selvsagt ikke mener
at brukerens handikap og even-
tuelfle tilleggslidelser skal over-
505,

For & tydeliggjere utfordring-
ene vi mener vi sthr overfor i
apen omsorg, har vi i denne
sammenheng imidlertid valgt a
beskrive hvordan vi, med ut-
gangspunkt i en normaliserings-
teoretisk forstdelse, opplevde al
brukeren ble sett og forstitt, og
hvordan dette kan redusere eller
til og med gjere det umulig for
brukeren i viere noe annet enn
«lat og umotivert» osv. Vi har
forsgkt @ illustrere at det gjen-
nom refleksjon og en systema
tisk tilnarming er mulig 4 endre
oppfattelse av hvem brukeren
er, og dermed kunne utvikle en
mer likeverdig relasjon. Samti-
dig har vi lagt vekt pd.a fa fram
at dette er en utfordrende ar-
beidsform, og at normalise-
ringsteori for oss er et egnel
utgangspunkt for & uivikle kom-
petanse mer i trid med bruke-
rens behow,
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annerledes...

Smagruppesenteret
Smigruppesenteret arbeider med
informasjon og formidling as
kunnskap om sjeldne sykdom-
mer og syndromer. Ved Smi-
pruppesentérel pagar el prosjekt
hvor vi fplger tre ungdommer
med PWS, deres familier, og
arbeidet i ansvarsgrupper, i pro-
sessen hvor ungdommen flytter
hjemmefra. Den faglige tilnaer-
mingen tar utgangspunkt i syste-
misk tenkning og metoder knyt-
tet til denne tlnerming, Pro-
sjektet bygger pil et syn pé kunn-
skapsutvikling som innebrer at
ansvarsgruppen  kan veEre et
marked for forskjellige typer av
kunnskap, og en arena for sosial
lering basert pd praktisk pro-
blemlgsningsarbeid, med bruke-
ren som hovedperson og selv-
skreven medlem.

Prader Willi syndrom

Hva innebierer PWS, genetisk,
medisinsk, sosialt og pedago-
gi1sk? Hvordan kan hjelpeappa-
ratet bidra til lpsrivelse 1 voksen
alder?

Prader Willi syndrom er en
medfadt  tilstand
som  oppstir  pé
grunn av én gen- , ,
forandring pa kro-
mosom 15, Gen-
forandringen med-
forer en skade pi
hypotalamus, en
del av hjermen
SO SEYTEr mange
fysiologiske pro-
SES5Er, noe s0m
har konsekvenser
for den fysiske og
paykiske  utvik-
lingen.

Personer med PW5 mangler
norimal metthetsinlelse og evne
til & begrense eget matinntak.
De har ogsd problemer med so-

Den fag-
lige tilnzer-
mingen tar ut-
gangspunkt i
systemisk
tenkning og
metoder knyt-
tet til denne
tilnaerming.

Susan Albright arbei-
der ved Smagruppe-
senteret pd Rikshos-
pitalet. Senteret skal
ha spesialistkompe-
tanse for a drive infor-
masjon og fermidiing
om sjeldne diagnoser.
Susan Albright er
cand mag med blant
annet Prader Willi
syndrom (PWS) som
spesialitet. Artikkelen
er en bearbeiding av
et foredrag Susan
Albright holdt pa
S0Rs fagkonferanse.

{Foto Tor Visnas).

sial adferd. Det er rundt 90 per-
soner diagnostiserl med PWS i
MNorge, (Wiig 1996).

Mange foreldre forteller om
vanskene med i
cverfire ansvarel
il omsorgsarbei-
dere.

Helsevesenet
kan bli bedre pid 4
Iytte, serlig nar
foreldre vil infor-
MEre O $ine er-
faringer og sin
kunnskap.

Mange forel-
dre sier at den
foreldreoppgaven
som  er vanske-
ligst i denne fasen av livet, er a
fi andre til & innse, at barn og
unge med Prader Willi syndrom
alltid vil trenge opplalging, og
at den unges mangel pd evne til

indre kontroll ikke kan leres
vekk. Det er vanskelig & 4 om-
givelsene Gl i akseptere al man
ikke kan oppdra et menneske
med PWS 1l 4 ikke spise for
mye (Munthe-Kaas, red. 1990).

Foreldrene sliter med & 3
omgivelsene til 4 wekke sam-
men i et konstruktivt samarbeid
rundt den unge. Fordi personen
med PWS er i stand til & reise
med buss inn til byen, gjpre
egne innkjep, mete opp hos hel-
sesgster 1l rett ud, og hignende,
kan omsorgspersonale lett opp
fatte at vedkommende klarer
mer enn han faktisk gjgr. Forel-
drene forteller om uheldige epi-
soder med sine  ungdommer,
som kan komme 1 uventede situ
asjoner som de ikke klarer, for
eksempel ph vei til helsespster.
[De kan gjerne gjore ség en (ur
innom narmeste Kjgpesentre for
4 figge og bue il sez bide
penger og godter. Det hender at
den unge fir raseriuthrudd pa
bussreisen inn til bven, ford
bussjaferen ikke stanset ved
rett holdeplass, eller nekiet a
kjwre tilbake til en passert hol

Nar forutsetningene er

kamerater i vanlige sosiale
aktiviteter. Det er en fordel om
de ogsi har kontakt med andre
utviklings- og funksjonshem-
mede personer, og mulighet for
d delta i miljger hvor aktivite-
tene er lagl 6l rete for et godi
sostall samvaer

Personer med PWS stiller
ofte nye og uventede krav til
personer de har kontakt med.
Det er lett 4 havne i lgsninger
som innebarer for mye eller for
lite omsorg 1 forhold l det fak-
tiske handikappet,

Voksne med PWS
Senteret far henvendelser fra
biade brukerne, pargrende og
fagfolk innen hahiliteringstje-
nesten pd fvlkesnivi samt innen
|. linje yenesten,
Henvendelsene tl oss dreier
seg om behov for informasjon. |
utgangspunktet er medisinsk
kunnskap om «syndromets del
man spor etter, Men behovel er
oftest mer relatert il konsekven-
sene av tilstanden hvor annen
kunnskap er viktigere enn den

deplass. De kan komme opp i rent medisinske kunnskapen.
uheldige krang- Kunnskap  om
ler med medpas- Var opp- samhandling, om
sasjereng. Forgl- ’ ’ a sosialisering, om
: ave er a ; *
drene mener det 9 tjenesteapparatet
er vanskelig & innhente, er det man, etter
fa hjelpepersoner sortere og MEFMers presise-
fra de forskiel peaarbeide ring, i stgrre grad
lige etatene ul & . - gnsker. Var opp-
forsth funksjons- II"IfﬂI'I'I"IﬂS]ﬂI’I gave er d inm

hemningen, og til

i gi tlstrekkelig

tilsyn og steite til personen med
PWS ved sosiale aktiviteter.

Pi den annen side, er perso-
nen med PWS alt for godt fun-
gerende til 4 matte finne seg i
for mye omsorg. En wngdom
med PWS har behov for kontakt
med funksjonstriske personer,
o kan veere til glede for klasse-
kamerater, naboer og arbeids-

hente, sortere og

bearbeide informa-

sjomn, slik at vi kan formidle noe
som er meningsfullt og som har
praktisk nviteverdi for brukerne.
Fokuset 1 prosjektet er 4 finne
frem Gl metoder for 4 gjare
medisinsk og annen kunnskap
tilgjengeliz i de sammenhenger
hvor den skal brukes, og 4
stimulere il at kunnskapen blir
brukt 1 samsvar med prinsippet
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om brukermedvirkning. Dette
fokus vekker gjenklang hos bru-
kerorganisasjonene Gl de otvik-
lingshemmede. Mange brukere
har erfaring med brukermed-
virkning hvor man opplever
blir «spurt» men ikke tatt alvor-
lig. Man uttrykker at man kan
oppleve i bli tatt som gissel 1 et
byrikratisk system, og at bru-
kermedvirkning ofte er blitt en
tom frase. Man etterlyser mer
arbeid fokusert pé & gi begrepet
brukermedvirkning et reelt inn-
hold.

Det kan vere nedvendig &
lage systemer, enten strukturer
innen tjenesteapparatet  eller
tanker og holdninger blant per-
sonalel, som gjor det lettere for
milgruppen i ta imot informa-
sjon og kunnskap om sjeldne til-
stander, Dette kan dreie seg om
i knytte informasjonen til, eller
ta utgangspunkt i, annen kunn-
skap hos mottakeren. Alminne-
liggjoring av sjeldne trekk hos
vire brukergrupper, slik at man
oppdager muligheter for felles
lgsninger som kan rettes mot el
utvidet spektrum av brukere er
en vei 4 gi. Det kan ogsa dreie
seg om & appellere til felles ver-
dier som de fleste, bide brukere
op fagfolk deler, slik at det blir
naturlig for flere & wirekke i
samme retnings. Eller 4 finne en
wrpd trade, for eksempel en
struktur innenfor de etablerte
tenestene som er Kjent og innar-
beidet og som man kan knyte
nye tjenester opp mot. «Medi-
sinsk kunnskap» om det som be-
rprer sjeldenheten hos viire bru-
kere er vesentlig

Undersokelsen tar sikte pa 4 kartlegge aspekter av livskva-
litet. (Foto: Tor Visnes).

sen er det relevant 4 nevne al
Rehab-MNor har gjennomfart en
undersekelse blam voksne og

eldre: funksjons-

for utviklingen av hemmede om
gode  tjenestetil- , Alle hes deres  livssitua-
Eud. Ll:lace viktigdzr snakke sjon, {:.ﬂrehnt;ggn,
unnskap om 1 = et. al. 1B
viire brukere har il med 5IdEI‘I‘IE.I'I- Milsettingen for
felles med andre, TN om mulige  yndersekelsen

som  blir  avgje-
rende for utvik-
lingen av et godt
nok Genestetilbud.

Progjekter er tenkt som ¢l
pilotprosjekt, for utvikling av
en modell som kan brokes i for-
hold til flere grupper av funk-
sjonshemmede. | den forbindel-

losninger.

var «d bidra tl
@kt kunnskap om
livssituasjonen
til voksne / eldre med sjeldne
diagnoser shik de selv, eventuelr
ogsd deres nermest parprende,
opplever den». Underspkelsen
tar sikte pd 4 kartlegge aspekter
av livskvalitet,

Man konkluderer med at
malestokken for

evaluering av til-

brukers opplevelse av livskvali-
tet» (Lorentsen, €. et al.)

Systemisk tenkning

som grunnlag for
prosjektarbeid

Systemisk tenkning ligger 1l
grunn for selve fokus i prosjek-
tet, for arbeidsformene og for
tilnermingen/metadens,  Foku-
sel er wden lokale samialens
mellom den enkelte brukeren/
pargrende og 1. linjetjenesten.
Arbeidsformen er ansvarsgrup-
pen og samhandlingen 1 denne
settingen. Tilnermingen er be-
skrevet mer konkret med ek-
sempler lenger frem i artikkelen
og omiatter forst og fremst inn-
ledende seminarer, og veiled-
ning til ansvarsgruppen.

Et mél i prosjektet er 4 skape
og vedlikeholde e1 kreativt
klima for samhandling over tid,
innenfor en ansvarsgruppe, |
forhold til enkelte brukere -
funksjonshemmede med svert
sammensatte  behov,  voksne
mennesker med Prader Willi
syndrom, Tverrfaglig arbeid in-
neberer alltid at en ansvars-
gruppe ma ta i bruk flere faglige
ugangspunkl og kunnskapsom-
rader, som spenner over flere
vitenskapelige paradigmer, og
dermed ofte ogsé flere ulike ver-
digrunnlag. Innslag av bruker-
medvirkning utvider yierligere
registeret av ulike typer lenk-
ning og ulike verdigrunnlag,

I et ansvarsgruppemgte hvor

bide fagfolk og
brukere er repre-

tak ber vaere indi- ,, Innslag av  cniert kan wi
viduelt opplevd bruker- tenke at noen vil
livskvalitet. «Det ﬂ'IEd‘H"irkl'li“g ta utgangspunkt i

synes siledes d
viere et Klart
behov for mye og
systematisk  ar-
beid med sikie pd
4 jgangsette mil-
retftede prosesser
for uivikling av
konnskap, hold-
ninger / kultur og
rutiner { metodikk som sikrer at
hjelpetiltak mdlrettes mot det
som er viktig for den enkelle

utvider ytter-

ligere registe-
ret av ulike =
typer tenkning
og ulike verdi-
grunnlag.

metodiske spars-
mil, for eksem-
pel sporsmiil som
relatert il
«mesiringssirate-
giers og pedago-
giske mil. Noen
tar wgangspunkl
i sosiale og kultu-
relle, normative
forestillinger kanskje utfra et
wnske om  sosial integrering.
Mens noen tar utgangspunkt i
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sparsmil relatert til tanker om
wdet gode livets for den enkelle,
kanskje knytet il demokratibe-
grepet.  Diskusjonen  vil alltid
romme flere typer av tenkning og
forskjellige verdier. Det som er
vesentliz & oppnd 1 ferste om-
gang er nysgjerrighet og et gnske
om en type «felles kunnskaps.
Ved et innledende seminar i
hver ansvarsgruppe har prosjek-
tet blitt presentert. og samtidig er
det blitt introdusert noen metafo-
rer som er tenkt 4 skape en krea-
tiv atmosfere, og en toleranse for
& bruke tid il & utforske ulik
tenkning, Metaforen om den
greske agoraen, som en megte-
plass eller marked, hvor folk
mtte opp for  bryte tanker med
hverandre. Hensikten er 4 dpne
opp for al ansvarsgruppen, i en
fprste fase, kan brukes som et
marked for forskjellige typer av
tenkning framfor & kun veere en
milretiet praktisk arbeidsgruppe.
En annen metafor dreier seg
om-en dans pa en danseplass en
sommerkveld hvor det dukker

opp lerst en, og litt sencre ut pé
kvelden, ytterligere en musi-
kant. Den ene musikanten spil-
ler vals, og den andre spiller
pols, imens sirkulerer parene
pi  danseplassen,

andre former for dans enn par-
dans. Seclodans, for eksempel
disko eller ballett hvor overga-
nene mellom vals og pols blir
lettere enn i pardans. Eller par-

dans ala «square

slik at de havner ,, Eksempel dance» med en
iblant hos  han Fé tjienes- weallers som gjer
som spiller vals, overganene  fra

oz iblant hos han
som spiller pols.
Det  oppstir
forvirring  blant
dansepublikum,
Noen prover 4

lpse  problemet
med a skifte part-  ap mange.
ner. Spersmilet

som blir stilt, og

som danner grunnlaget for en
felles oppgave er: «Hva skal til
for at alle pi danseplassen, ogsd
de to musikantene, skal kunne
fortsette med sin virksomhet,
slik at selve dansen gir videre?
Alle bes snakke med sideman-
nen om mulige lgsninger. Det
oppfordres til & uivide mulighe-
tene til «dans» til 4 omfatte ogsi

tetilbud som
ikke star i
szerlig god
overensstem-
melse med den
enkeltes behov

vals til pols mer
forutsighare ved
d si fra om ndr
man skal skifte
dansemiite. Slik
introduserer jeg
tanken om en for-
skjell som gjpr en
forskjell. En slik
lorskjell er en
forskjell som er nok til 4 lede
publikum inn pd et spor som
gjgr det mulig i lpse oppgaven
med i fi dansen til & gl videre,
pi tross av at de er to forskjel-
lige musikanter som dikterer
helt ulike takter og hver sin dan-
semiite. Forskjellen skal dog
ikke veere s stor og annerledes
at den utfordrer var grunnleg-

gende tanke om «dansens som
virksomhet, til de grader at alle
bare gir fra danseplassen.
Prosjektet er meget beskje-
dent, men det skjer mye som er
verdifullt og interessant seti ut
fra mandatet virt og behovet for
d bidra tl en positiv utvikling av
tjenestetilbud til brukerne viire.
I forbindelse med prosjektar-
beidet i en av ansvarsgruppene
ble det nylig foretatt en felles
reise til Danmark for 4 lare om
etablering av fellesboliger for
voksne med PWS. Reisen ble
giennomfert i den dnd som meta-
foren over legger til grunn. Den
ble planlagt og gjennombsrt av
deltakemne 1 en av ansvarsgrup-
pene sammen med habiliterings-
tjenesten og har ledetr il en
vesentlig annerledes tenkning
om hvordan  tjenestens Gl
voksne brukere med PWS kan
utvikles, Samspillet rundt bru-
kerne og samarbeidet mellom
farste og annen linje tjieneste ble
vesentlig annerledes. Nye pro-
blemstillinger har kommet frem
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Susan Albright. jFate: Tor visnes).

som gjer det mulig 4 tenke seg
helt andre tjenestetilbud enn tid-
ligere.

Kunnskap er forskjellig
Hvordan  hjelpeapparatet  kan
fremme  «lgsrivelses? --- en
modell for & legge il rette for en
mest mulig selvstendig og vel-
Iykket tilveerelse bide for perso-
ner med PWS og foreldrene
Konstruktiv samhandling over
tid, heller enn enkelte gode lps-
ninger, er ofte a foretrekke 1 ar-
beidet med a utvikle tiltak som
bidrar til lpsrivelse for personer
med Prader Willi syndrom,
Moderne  medisinsk  forsk-
ning og vitenskap, slik vi er vant
til & oppfatte den, dreier seg
primeErt om & se ting objektivi.
Fokus innen den medisinske
forskningen om PWS er pi det
som  kan males, analyseres
genetisk, beregnes fysiologisk.
Samfunnsvitenskapelig
forskning bygger til dels pa et
annet verdigrunnlag, Isteden for

4 sake etter objektive sannheter,
vektlegges analyser av sammen-
heng og relasjoner mellom, for
eksempel, personer, maktsen-
tere, organisasjoner. eller for ek-
sempel analyser av stisteder og
perspektiver innen forskjellige
arenaer i samfunnet.

1 viirt prosjeki er begpe disse
vitenskapelig til-
mErminger i be-

lingen av et godt nok tjeneste-
tilbu,

Foreldrene forteller at medi-
sinsk kunnskap ikke er ulstrek-
kelig for a lose de helsemessige
og sosiale problemene knyttet til
syndromet. Som en  forelder
uttrykie seg, 1 forbindelse med
et medisinsk forskningsseminar,
ved den 3. Inter-
nasjenale  Kon-

vegelse, , E?MfUHhs- gressen om Pra-
Prosjektel inne- vitenska- der Willi syndrom

barer «leamingn
by doings». WVir
modell  omfatter
viirt syn pd kunn-

pelig forskning
bygger til dels
pa et annet

i Venezia 1
1998, «Alt dette
er veldig interes-
sant. Men jeg vil

skap, og metoder  verdigrunnlag. bare si dere en
for 4 formidle og ting. Det spiller
bygge opp kunn- ikke noen rolle
skap. Sentralt er spersmilet: hvor mye informasjon og forsk-

Hvordan kan vi sette den medi-
sinske kunnskapen inn i den
sammenheng hvor den  skal
brukes? Det er innen det lokale
hjelpeapparatet som- medisinsk
kunnskap skal oversettes, inte-
greres med annen  kunnskap,
og legges til grunn for utvik-

ning om PWS du formidler.
Matet med virkeligheten er van-
skeligere enn de fleste kan fore-
stille seg; deter i hvert fall anner-
ledes. Man mé lere om PWS i
den praktiske hverdagens.
Eksempel pd tjenestetilbud
som ikke stir i serlig god over-

ensstemmelse med den enkeltes
behov er mange, Det forekom-
mer framdeles, at ungdommer
med PWS uten videre kan fa
hjelp til & vaske leiligheten, men
ikke stpttekontakt til & deltaien
koravelse, en rideleksjon eller
en fotballkamp. Det forekom-
mer al ungdommene gar opp 30
kilo pi kort tid nir de ikke fir
den hjelp de trenger i forhold til
tilsyn og kostopplalging.

Brukermedvirkning kan veere
en forskjell som gjor en for-
skjell, ved & bidra til & wtvide
konteksten i en ansvarsgruppe,
slik at  erfaringskompetansen
kan hli en del av felleskunnska-
pen. Dette vil bidra 1l en best
mulig fokusering pé de problem
som er viktigst for den enkelte,
og de laésningene som bidrar til
et godt liv. Det er viktig § stimu-
lere til en praksis hvor brukerne
eier retien il 4 definere behov-
ene sine. Bade helse- og sosial-
lovgivning, og lovgivning innen
skolens omride gir rom for
detre,
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Somatiske og psykiske lidelser hos
mennesker med en psykisk utviklings-
hemming og deres hruk av helse-
tienester etter reformen

Helse som gode

Helse og tilgang til helsetjenes-
ter ut fra behov er en vesentlig
del av vir levestandard og ma
sies & viere en del av «det gode
livs hvis denne formuleringen
skal ha noen berydning.

l. Amanuensis O. M. Linaker
ved Psykiatrisk institutt NTNL
og undertegnede gjennomfarte |
1987 og i 1995 en undersokelse
av samilige Sertrgndere som
bodde ved Hallsetheimen senira-
linstitusjon.  Underspkelsen er
blant annet steittet med midler fra
Morges Rede Kors forsknings-
fond for psykisk wiviklingshem-
mede, fordelt etter tilrdding fra
styret 1 SORs Forskningsfond.

Undersgkelsens formdl var
blant annet & se pd helsetilstan-
den og  helsetjencsteforbruket
hos mennesker med psykisk ui-
viklingshemming feor og etter
ansvarsreformen. [ 1987 hle 12
mennesker intervjuet. Av disse
var 18 dede og en var ytet ul
et annet fylke i 1995 shik at un-
dersekelsen omfatter i alt 109
mennesker med en psykisk ut-
viklingshemming,

Undersgkelsen omfatter blam
annet boliglorhold,

Jim Aage Neottestad
er psykologspesialist
ved Broset regionale
sikkerhetsavdeling og
kompetansesenier.
Artikkelen er en bear-
beidet og noe utvidet
versjon av et innlegg
som ble holdt pd en
av SORs konferanser.

(Foto Stednar Larasen).

spesielt tilpasset versjon av di-
agnosekriteriene i det amerikan-
ske diagnosesystemet «Diag-
nostic  stanstical Manual IIL
PIMRA inneholder 53 sporsmil
som gir informasjon om fore-
komst av Schizofreni. affektive
lidelser, tilpasningsforstyrrelser,
personlighetsforstyrrelser, soma-
toform og payvkoseksuelle lidel-

ser, Videre er det

sysselsetting  og innhentet  infor-
fritid. Det var masjon om bru-

- ken -av helse-
Somatisk og 39 k\ﬂl‘ll"l_&l' tienester som all-
PEYkIEk helse og 70 menn i mennlege, tann-
Somatisk  helse  gruppen. lege og spesia-

er registrert ved

Journalgjennom-

gang og personal-

interviu i 1987 sami ved spors-
midl om  forckomsten  av
somatiske lidelser og deres me-
dikamentbruk 1 1995, Psykiske
lidelser er vurdert ved hjelp av
«The Psvchopathology Instru-
ment  for  Mentally retarded
Adultss (PIMEA). Dette er en

listhelsetjenester

fra psykiater,

psykolog, nevro-

log og den fylkeskommunale

habiliteringstjenesten. Forekom-

sten av  utfordrende atferd og

den enkeltes medikamentbruk er

registrert, herunder bruken av
nevroleptika,

Undersekelsen er en spor-

reundersgkelse, hvor informan-

ten er den enkelies bistandsyier.
D bistandsyterne som har it
opplysningene har kjent den en-
kelte bistandsmaottaker i min. 6
mnd., giennomsnittstiden var to-
talt pi 4.9 dr. Undersekelsen er
sodkjent av Statens helsetilsyn,
datatilsynet og den regionale
etiske forskningskomite.

I henhold til underspkelsen i
1987 hadde 4% en lett utvik-
lingshemming, 21% moderat,
55% alvorlig og 13% var dypl
psykisk utviklingshemmet. 7%
kunne ikke vorderes p.g.a. mul-
inple handikap, men disse fun-
gerte praktsk tilsvarende alvor-
lig eller dypt psykisk utviklings-
hemmede.

Det var 39 kvin-

akuvitetstilbudet fra 22 ul 54

timer etter reformen.

Somatisk helse og
helsetjenesteforbruk
Mennesker med en psykisk ut-
viklingshemming har ofte store
vansker med & formidle smerter
og ubehag. | den grad de skal £
dekket sine behov for helsetje-
nester er de avhengige av bi-
standsyternes medisinske kunn-
skap om somatiske sykdommer
og disses symptomer samt deres
kiennskap (il den enkelte bi-
standsyters sykdommer og ska-
der, samt hans mite 4 si1 ifra pa
nir han  har
smerter, ubehag.

ner og T menn 1 , Underso- | undersakelsen
gruppen,  Gjen- kelsens har vi derfor setl
nomsnitisalderen  fapmmsl var pia  personalets
var pa 46,2 ir. Per kjennskap til den

sonalfaktoren  var
hey, bare 7%
hadde en personal-

blant annet
a se pa helse-
tilstanden og

enkelte bistands-
mottakers helse
o¢ hans bruk av

faktor under en og - helsetjenester for
rips “®  helsetjeneste- [T
31% hadde en per- Yorkmik h 4 se om han fir
sonalfaktor over TOrbruket hos det helsetjenes-
to. Det var incen  Mennesker tetilbudet han er
forskiell  pd de med psykisk i hehov av.

med en personal- T Den  vurde-
0 3 utviklingshem- _ ° """
faktor heyere enn i rng av somatisk
en fra for Gl ener  VNING for og helse som  ble

reformen, men det

etter ansvars-

gjort var basert

var en @kning pd giennomgang
blant de med per- i lav journaler ag
sonalfaktor under andre  opplys-
en. Det var heller nminger fra det
ingen forskjell pd personalets  tdligere helsevern for psykisk

utdannelse fra fer til etter refor-
men. | 1995 hadde 13% minst
tredrig helse- eller sosialfaglig
midannelse, £8% hadde hjelpe-

pleierutdannelse og 39% var
ufaglest.
Bolizg op  sysselsettingsfor-

hold wvar radikalt endret etter
reformen. Blant annet hadde det
skjedd en gkning 1 det planlagte

utviklingshemmede og pid opp-
Iysninger om nivierende helse
og behandling fra nerperso-
nalet. Kun tilstander som gir
langsiktige problemer og med-
ferer behov for akipdgivenhet,
behandling eller annet tiltak er
med 1 vurderingen av behovet
for helsetjenester, Videre har
nErpersonalets opplysninger om
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den  enkeltes  helse bl
sammenholdt med de samlede
medisinske opplysninger for 4
se hvilken kunnskap de har om
histandsmottakernes helse,
Personalet mente selv at 34
personer (31%) hadde helsepro-
blemer de ikke fikk adekvat be-
handling for og de etterlyste
spesielt lege og psykologijenes-
ter, men ogsd tenester fra all-
mennlege, tannlege, logoped og
fysioterapeut. Sytten prosent av
personalet kKjente godt il bi-
standsmottakers helse, 28 %
hadde en somatisk lidelse som
personglet ikke kjente til, men
denne lidelsen var ikke symp-
tomgivende eller  tltakskre-
vende, Hos 20 % manglet per-
sonalet kjennskap til en eller
flere symptomgivende sykdom-
mer og hos 35 % manglet perso-
nalet Kjennskap til
en eller flere al-

Jim Aage Noettestad. iFoto: Steinar Larssen),

hjertelidelse, betennelse i tykk-
tarmen, tidligere krefisykdom,
for lavt stoffskifte, forskyv-
ninger mellom de to @verste
halsvirvler, progredierende sen-
tralnervesystemlidelse,  ledd-
gikl, nyrekomplikasjoner p.g.a.
overproduksjon  av kalsium,
Videre kjente de heller ikke til
mer «hverdagslige problems
som slitasjegiki, falske ledd,
psoriasis, aller-
gier, hudlidelser

vorlige tilstander , Personalet m/ sir, linsefeil
med behov for ob- fremsto i pye, feilstil-
servasion eller il gom kunn- linger i rygg og

tak. Alt 1 alt var

skapssvake i

bein, beinskjor-

altsa personalets = het med mer
kjennskap til so- forhold til Dette er lidelser
matiske lidelser somatiske som fagrer  til
utilfredsstillende lidelser ubehag og som
for over halvpar- sfidan kan de
ten av de under- minske toleran-

sgikte.

Denne manglende kjennska-
pen til bistandsmottakernes soma-
tiske helse gienspeiles 1 kvalite-
ten pi det helsetjenestetilbudet
de mottok. For 36 % wvar det
sannsynlig at de kunne ha hatt
nytte av et bedre tilbud og 9 %
fikk avgjort ikke dekket sine
behov for somatiske helsetje-
nester.

Personalet fremsto som kunn-
skapssvake i forhold til soma-
tiske lidelser og de brukte ofie
generelle begrep som «vondt i
magenxs eller «vondt 1 beinas.
Det var mye mangler i deres
kunnskap om sykdommer og
funksjonshegrensninger 1 sanse-
apparatel og i sentralnervesyste-
met, blant annet med hensyn til
epilepsi, men ogsd ved andre li-
delser. Eksempelvis kan nevnes
at de ikke kjente til sykdommer
hos sine bistandsmottakere som;

segrensen for frustrasjon og fire
til en gkning i atferdsavvik.

Personalets manglende kunn-
skap om bislandsmottakernes
somatiske helse forte til at lakto-
seintoleranse ikke ble behand-
let, alvorlig epilepsi ved pro-
gredierende sentralnervesystiem-
lidelse ikke ble fulgt opp av
spesialist, gri ster og andre
alvorlige pyedefekter ikke ble
fulgt opp av spesialist og smer-
tefulle lidelser 1 muskel og skje-
lettsystemet ble heller ikke be-
handlet.

Det viste seg 4 vare el meget
godt samsvar mellom persona-
lets kunnskap om den enkeltes
helse og kvaliteten pi det soma-
tiske helsetjenestetilbudet, Der
hvor personalet har god kunn-
skap fir bistandsmottaker et
adekvat og zodt helsetjenestetil-
bud. I hvilken grad det er perso-
nalet som ul fra sitt kjennskap

henviser den enkelte, eller om
det er papasselige leger som in-
formerer personalet sier ikke
denne studien noe om, men uan-
sett er lgsningen 4 gi personalet
mer kunnskap.

Far reformen ble det sagt at
kommuneme kunne gi  det
samme eller et bedre helsetje-
nestetilbud, til mennesker med
en psykisk utvik-
lingshemming,
enn de hadde nar ,
de wvar innlagt i
HVPU. Undersg-
kelsen viser at det
etter reformen har
skjedd en signifi-

kant nedgang i
bruken av bhde

almenlegetjenester
og  spesialisttjen-
ester som for ek-
sempel nevrolog,
og tiltak som sik-
rer adekvat tl-
gang Ll somatiske
helsetjenester bar
iverksettes,

Psykisk helse og
helsetjenesteforbruk
Psykiske lidelser og atferdsfor-
styrrelser forekommer 1 stgrre
grad hos mennesker med en
psykisk utviklingshemming enn
i den gvrige befolkningen og det
er viktig at de fir bistand til
disse problemene. Reformen har
ikke fort til endring 1 forekom-
sten av psykiske lidelser hos de
109 undersgkelsen omfatter. |
1995 var det 34% som i henhold
til deres PIMRA skire hadde
schizofreni, 57 % hadde en
angstlidelse, De ulsvarende tal-
lene for personlighetsforstyrrel-

Det viste
seg a
vare et meget
godt samsvar
mellom perso-
nalets kunn-
skap om den
enkeltes helse
og kvaliteten
pa det soma-
tiske helsetje-
nestetilbudet.

ser, psykoscksuelle og somato-
forme lidelser var 89, 7 og 13 %.
De aller fleste hadde ikke bare
en, men som oftest to lidelser.

Atferdsforstyrmelsene  hadde
gkt kraftig etter reformen. T alt
57 % angrep andre mennesker,
49 % pdela gjenstander, inven-
tar, 46%: var selvskadende, 71 %
hadde en eller annen form for
utfordrende atferd, 40 % wvar
passive og 24 % hadde ingen ut-
fordrende atferd. @kningen i at-
ferdsforstyrrelser var signifikant
for «angrep pa andre mennes-
kers, «annen utfordrende at-
ferds og «passivitets.

Det var ikke noe samsvar
mellom  personalets  vurdering
av hvem som hadde en psykisk
lidelse og de lidelsens en fant
etter en vardering med PIMRA.
De  personalet
trodde hadde
psykiske vansker
var de med flest
alvorlige atferds-
forstyrrelser.

Den spesialist-
bistand utvalget
mottok for disse
vanskene var li-
ten.. Kun 7 %
hadde i lgpet av
det siste dret vaert
hos, fit bistand
fra psykolog og
9% hadde wvart
hos  psykiater.
Denne bruken av
spesialister var signifikant min-
dre enn den de hadde mottatt
mens de var 1 HYPU, da mottok
28 % bistand fra psykolog og
19 % fra psykiater. Etter HVPU3
avvikling hadde i alt 45 % mot-
tatt en eller annen form for bi-
stand fra habiliteringstjenesten.
Den  psykologhbistanden  de
hadde mottatt kom fra ansatte i
habiliteringstjienesten.

Bruk av Habili-
teringstjenesten
Habiliteringstjenesten ble opp-
rettet rett fer reformens gjen-
nomigrsel og skulle viderefgre
den  spesialistkunnskapen som
var utviklet innen HVPU. Tje-



nestens oppgaver var relativi lite
spesifisert, men felgende opp-
gaver ble heskrevet blant annet i
Stortingsmelding 47, 1989-90,

® Personer med store ogleller
komplekse lidelser og med
hyppige epileptiske anfall.

*» Personer med store behand-
lingsbehov av en sammensatt
medisinsk, pedagogisk og
sosial karakter,

® Personer med vanskelig kon-
trollerbar atferd

¢ Poykisk  utviklingshemmede
med psykoser, personer med
store kommunikasjonsvansker,
herunder autister.

Kommunenes bruk av habilite-
ringstjenesten gjenspeiler deres
syn pd hvilke problem, oppga-
ver de mener de trengle bistand
til, eller hvilke problemer de tror
habiliteringstjenesten kan hjelpe
dem med. | denne anledningen
har vi sett pd om det er samsvar
mellom de oppgavene myndig-
hetene mente  habiliteringstje-
nesten- skulle fylle og de pro-
blemomridene kommunene har
bedt Habiliteringstjenesten bistd
dem med,

Stgrrelsen pad og graden av
lidelser, samt forekomsten av
epilepsi gker med tilakende
utviklingshemming og en skulle
derfor forvente at det i gruppen
med henviste var flere mennes-
ker med en dyp eller alvorlig ut-
viklingshemming enn blant de

ikke henviste, Dette stemmer
ikke, det er ingen forskjell pa
andelen med en dyp eller alvor-
lig utviklingshemming blant de
henviste og de ikke henviste, 1
alt 20 % av de underspkte hadde
hatt epileptiske anfall siste ar,
men et var ingen forskjell pd
andelen med epileptiske anfall
blant de som ble henvist enn
blant de som ikke ble henvist.

Mange hadde store og sam-
mensatte behandlingshehov. De
pedagogiske vanskene er frem-
tredende  spesielt i forhold i
dagliglivets funkgjoner Det er
eksempelvis bare dtte personer
(7%) som selvsiendig mestrer
personlig hygiene. Tilsvarende
tall for av og pikledning samt
spising er 16% og 9%. Det er
heller ikke her noen signifikant
torskjell pd gruppen med hen-
viste mennesker og de ikke
henviste mht. disse forholdene.
Sosiale vansker er ogsd frem-
tredende, 52 % trekker seg fra
sosial kontakt med andre men-
nesker, en femiedel betegnes
som asosiale og regnes som
vanskelige av dem de omgis
med og i alt 27 % nekter &
etterkomme sosiale regler, men
heller ikke pé disse omridene er
det noen forskjell p de to grup-
pene.

Et annet wvesentlig omrade
habiliteringstjenesten skulle ar-
beide med var mennesker med
psykisk utviklingshemming og
psykose, samt de med store

Tabell 1. Giennomsnittlie hyppighet av vanskelie kontrollerbar
atferd blant henviste henholdsvis ikke henviste 6l habiliterings-

tienesten {Mann-Whitney fest)

Henvist  Ikke henvist

in=4%) (n=461)
Atferdsproblem M 5D M 5 F
Angrep pi mennesker 250 137 1,77 110 (.005
Angrep pd gienstander 2,35 145 174 1,12 0,025
Nekter samarbeid 3,17 1,14 225 1,07 0.000
Raseri/skriketokter 2,96 1.30 1.3 1,14 0.000
Selvskading 2.88 1,48 1,70 1,26 0.000
Selvstimulering 408 1.28 3,18 1,72 0008
Overdreven masing 315 181 24 1,59 0034
Echolalia 1.58 1,18 128 093 0.113
Stereotypier og tvang 310 1,77 272 1,76 0268
Sosial tilbaketrekking 2,50 1,43 208 142 0112

kommunikasjonsvansker.  Det
viste seg at det ikke var noen
signifikant forskjell pa gruppen
med henviste og gruppen med
ikke henviste mht scizofreni,
angstlidelser eller personlighets-
forstyrrelser. I 1995 hadde 42 %
av de henviste, i henhold til
PIMRA skire,

som si dominerende at de over-
skygger andre utviklingshem-
mede menneskers behov for
bistand. Hvis henvisningene
skulle vere ut fra det enkelie
psykisk  utviklingshemmede
menneskes behov skulle en ha
forventet en langt stprre andel
av de gvrige pro-
blemomridene i

schizofreni, 50 % Kommune-
en angstlidelse , gruppen av hen-
og 94 % en per- nes bruk viste, 1 dag er det
sonlighetsforstyr- — @av habilite- ingen forskjell.
fﬂiﬁg- e | ringstjenesten N_i;‘de p;:.rkink:;t.
n tant or - = ViKlngshemmede
ikke noen for- menspaller med de  dvrige
skjell pd andelen deres syn pé nevnte behov ikke
med store kom-  fhwilke problem, henvises kan dette
muni_lm:;ic-nw&n— oppgaver de ogsi sk;.rldes at
sker i gruppen av de dette ut fra mang-
henviste kontra TVener lende  kunnskap
de ikke henviste. trengte og forstaclse ikke
Detsiste avde  histand til vurderes som hel-

problemomrid-

ene Habiliterings-

tienesten skulle arbeide med var
personer med vanskelig kontrol-
lerbar atferd. Tabell 1 viser an-
delen med atferdsforstyrrelser
blant de henviste oz de ikke
henviste. Det fremkommer her
helt klart at det er signifikani
flere med alvorlige atferdsfor-
styrrelser blant de henviste enn
det er blant de ikke henviste.
Det er kun mhit. Echolalia, stere-
otypier og tvang samt blant de
med sosial tilbaketrekning en
ikke finner noen forskjell pd de
to gruppene.

Hvis vi ser pd andelen som
har flytlet mer enn en gang viser
det seg at det er signifikant flere
med mer enn en flytting i grup-
pen av henviste personer.

Det at en i kommunenes hen-
visninger kun finner en forskjell
i gruppen av henviste og ikke
henviste med hensyn til atferds-
forstyrrelser og personer som
har flyttet mer enn en gang kan
ha flere forklaringer. Den mest
sannsynlige er at kommunene
henviser de som har et «synligs
atferdsproblem  som  skaffer
kommunen et bo og omsorgs-
messig problem og at de ikke
henvises ut fra den enkeltes be-
hov. Sagt med andre ord frem-
stir kanskje enkelte problem

setjenesteboy  det
trengs bistand til.

Oppsummering
og konklusjon

Bistandsyterne i de kommu-
nale boligene har liten kjenn-
skap 6l bistandsmottakernes
somatiske og psykiske helse.
Kun 55 % kunne sies 4 ha et
adekvat somatisk helsetjeneste-
tilbud. Det har ikke skjedd noen
endring i forekomsten av psy-
kiske lidelser etter reformen,
men  atferdsforstyrrelsene  har
hatt en klar gkning.

Tilgangen pd almenlegetje-
nester og spesialisthelsetjenester
som nevrolog, psykiater og psy-
kolog er redusert etter reformen.
Mesten halvparten er henvist
Habiliteringstjenesten, men hen-
visningene ser ikke ut til  vere
begrunnet i den enkeltes behov
for bistand, men i at de utgjar et
bo og omsorgsmessig problem.

Kort sagt; Bistandsyterne har
ikke kjennskap til den enkeltes
behov for somatiske og psykia-
triske helsetjenester hvilket farer
til at disse behovene ikke dek-
kes. Bistandsmottakernes psy-
kiske problem er fortsatt store
og atferdsforstyrrelsene har gkt
og tilgang pd helsetjenester har
minket.
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Bakgrunn
Opptakten tl dette prosjektet
ble gjort mot slutten av 1992,
Skoleavdelinga i Oppdal hadde i
planen for barn, unge og voksne
med serskilte behov peki pa
flere wavklarte forhold med
hensyn til helhetlig tilbud for
voksne med psykisk viviklings-
hemming. [ planen ble det presi-
sert at det var nedvendig med
en helhetlig, tverrfaglig gjen-
nomgang av saksomriadet.
Ridmunnens lederteam 1ok
opp saken, og det ble fremmet
forslag om el samarbeidspro-
sjekt mellom helse- og sosialav-
delinga og skoleavdelinga. Sam-
arbeidsprosjekiert ble vediatt |

begge hovedutvalg, og SOT Akk
folgende mandat og organise-
ring:

Mandat

Dt skal urredes en lpsning med
hensvn Hl organisering av el
helhetlie tifbud 1 den enkelre
med pyvkisk whiklingshemming,
Tilbudet skal omfatte undervis-
ningloppleering, arbeidstrening,
appleering og prakrisk bistand i
eren Ansvarsforholder
ved den hethetlige oppleringa
skal Klargjgres.

Bolis,

Felgende forutsetminger skulle

legzes il grunn for arbeidet:

= Hensvnet til ulike lover som
omfatter de  psykisk utvik-
lingshemmede.

* Hensynet til normalisering
som et virkemiddel for 4 nd et
bedre Liv.

» Tilbudet md bygge pd den
enkeltes forutsetninger for &
kunne bli mest mulig sjalhjul-
pen.

= Optimal winytting av gkono-

miske ng [1:‘:1'.41‘111;|||I1¢ﬁxigc res-
SUTHET

* Samarbeid med andre utenom
skoleavdelinga og helse- og
sosialavdelinga.

Organisering
Fra helse- og sosialavdelinga
deliok pleie- og omsorgsleder,
en boligleder og leder for dag-
senteret, og fra skoleavdelinga
admilzrer for voksenoppler-
ingsavdelinga, leder for PPT og
pedagogisk konsulent. Pedago-
gisk konsulent var prosjektleder.
Prosjektet ble finansiert gjen-
nom FOU-midler fra Statens at-
danningskontor og kommunale
midler i form av benyitet ar-
beidstid  for  prosjekigruppen
gjennom 2 'z ar

Prosjektmal

Progjektgruppa formulerte sjel
mil for prosjektet ut {ra man-
datet.

Hovedmalet var @ bedre og
normalisere  levekirene  for
vioksne med psykisk utviklings-
hemming, og legpe forholdens
til rette for & gi hver enkelt livs-
kvalitet — en personlig, subjek-
iy opplevelse av tilfredsher

Folgende delmal skilte seg na-
turlig ut fra hovedmalsettinga:
1. Legge forholdene til rette for
en organisering av et helhet-
lig tilbud til den enkelte bru-
ker. Tilbudet skal omfatte

# ppplering/undervisning,

# praktisk bistand og malret-

tet miljoarbeid i bolig.

. Legge forholdene til retie for
at brukermne si langt som mu-
lig kan leve og bo selvstendig
og ha en meningsfylt tilvaer-
else i fellesskap med andre.

b

Adjunkt Karen
Rundtom er leder

av Oppdal dagtilbud.
Artikkelen er en opp-
summering av et inn-
legg holdt pa SORs
fagkonferanse.

{Foto Tor Wianes).

3. Ansvarsforholdet i det helhet-
lige ulbudet skal klargjeres.

4. Dt helhetlige tlbudet skal gi
en optimal utnytting av sko-
nomiske og personalmessige
TEssurser.

Malgruppen

Da prosjektarbeidet ble otfar,
hadde kommunen ansvar for 20
vokane med pavkisk uiviklings-
hemming. Gruppen bestod av [
kvinner og 9 menn mellom 26
og 68 dr. Gruppens funksjons-
lite ensartet. Noen har
syndrom, andre bhar
medfpdt hjemeskade av sterkere
og svakere grad og noen har
autisme. MNoen er spriklase
mens andre igjien har godt ver-
balsprik. Enkelte har betydelig
sansetap. Ingen har fysiske ul-
leggshandicap slik at de er av-
hengig av rullestol, men alle har
varierende hjelpebehov, En del
brukere har fit bide grunnsko-
letilbud oz et videregdende (il-
bud, mens andre har Fitt et
mangelfullt  oppleringstlbud.
Det eneste som er felles for

nivi var
Diovwns

Samarbeid om

gruppen er betegnelsen psykisk
uiviklingshemming. gruppen har
ellers like mange wvariasjoner
som antall medlemmer,

Tilbud

Da progekter ble pjennomfrt,
hadde kommunen 2 bofelles
skap. Det ene var delt i 3 enheter
med til sammen 9 beboere, men
med ulikt antall beboere 1 hver
enhet. 1 den ene enheten var
ogsi | avlastningsplass.

| det andre bofellesskapet
(som ligger like ved) er det 4
leiligheter og fellesareal i ho-
vedetasjen. Sokkeletasjen har 2
leiligheter. En leilighet i nabo
huset er ogsd tilknyitet denne
boligen, Begge bofellesskapene
har tilsat personale,

Ellers hadde brukere egne lei-
ligheter uten personale, og noen
brukere bor fortsatt  sammen
mied sine foreldre,

Dagtilbudet bestod av et ar-
beidsfaktiviseringstilbod som 1
under helse — og sosialavdelinga.
og et kommunalt voksenopp-
leringstilbud. Fra 01.05.93 —
alisd i arbeidsperioden for pro-
sjektet, ble ansvaret for hele
dagtilbudel overfart (il avdeling
undervisning. Dagsenteret ble
da —og er i dag — et arbeids- og
opplaringssenter for voksne med
peykisk utviklingshemming, der
brukerne far undervisning etter
Lov om voksenoppleEring og et
arbeids- og aktiviserings-tilbud,

Arbeidstilbudet ble gitt pa 4 verk-
steder:
— sysiue
— Vevame
- kiskken
snekkerverksted.
I tllegg har noen brukere eks-
tern arbeidsplass.
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tienester — SOT

Undervisninga gis

— individuelt og i gruppe
— av lerer ogfeller assistent,

og den gis biade som sertrening /
funksjonsoppbygging og arbeids-

stgtencde opplaring.

Arbeidsformer
og resultater
For § kunne vurdere samarbeid
op tilbud soem Kommunen ga il
gruppen, matte det foretas en
prundig kartlegoing av bruker-
nes individuelle ferdigheter,
behov og muligheter. Béde
kommunikasjonsferdigheter og
selvhjelpsferdigheter ble kart-
lagt, og vi samlet ogsd inn data
om brukemes dagtilbud. arbeids-
oppgaver og botilbud.  Ansatte
hadde ogsi sine tanker om sam-
arbeid, organisering og tilbuod,
og for at fest mulig skulle bli
hert ble det i tlknytning til pro-
sjektarbeidet arrangert idédug
nad der de fleste ansatte fra hide
hjemmetjenester og dagtilbud
deltok.

Til slutt vurderte vi innsamla
datamateriale opp mot mélsel-
tingene.

Resultatene av prosjektarbeidet
kan punktvis oppsummeres shik:

l. Seksjonsleder for hjemme-
tienestene for voksne med
psykisk utviklingshemming
bBle tilsatt.

Dette skjedde raski etter idé-
dugnaden.

2. Ansvaret for dagsentertilbu-
det ble overfgrt fra helse-
og omsorgsavdelinga til opp-
vekstavdelinga,

Ansvar for de enkelte delene
ble samordnet. Til nd hadde
o etater hat delansvar, noe
som ble opplevd som kunstig.

3. Leder for hjemmetjenesten

og leder for dagtilbudet ot-
gier el lederteam som skal
ivareta helheten 1 tlbuder il
brukerne.
Dette ble av noen oppfattet
som det motsatte av integre-
ring, prosjekigruppen mener
derimot at det er nedvendig
med egen leder for hjemme-
tjenestene for & sikre at an-
svarsreformens  intensjoner
blir satt ut i livet,

4. Klarere grenseoppgang i an-

svars- og oppgavefordeling
mellom dagtilbudet og hjem-
metjenesten. En falge av pkt.
2ag 3,

Tidligere hadde assisientene
i voksenopplenngsavdelinga
gitt inn 1 boligene og gitl
opplering  nir  brukerne
hadde hjemmedager. Dette
hle avsluttet. Ansatte i hjem-
metjenesiene overiok denne
treninga og bo-assistentene
ble werende 1 dagtilbudet.

5. Informasjonen. mellom  an-
satte i dagtilbudet og hjem-
metjenesten og administra-
sjonen ble bedre,
Hjemmetjenestene hadde fal
behovet sterkest, og ansettel-
sen av seksjonsleder avhjalp
problemet.

6, Sworrelsen pd stillingene i

hjemmetjenesten ble endret
ut fra hensynet til helhet og
faglizg kompetanse,
Et stort oppryddingsarbeid
ble gjennomfare, og situa-
sjonen for bade brukere og
ansatte ble bedre.

7. Det skulle utarbeides perso-

nal- og oppleringsplaner for
ansatte,

Dette feliet har ligget pd is.
men er noe en ma ta fatt pd.

8. Det ble warbeidel en prose-

dyre for samordnet saksgang

Karen Rundtom | ivirig diskusjon med Gisle Skjerva i en
Pause. (Fote: Tar Visnes),

10,

i forhold il seknad om en-
keltvedtak,

Behovet har ikke vert gjen-
nomgdit hvert ir, enkeltved-
tak fartet innen voksenopp-
lering har veert prolonger 1
flere ar. MNa skal behovene
giennomgis pd nytt, og det
skal fattes vedtak som skal
zielde fra hosten i 2000,

. Det ble utarbeidet en mal for

helhetlig, individuell tiltaks-
plan for brukerne.

Planen var ment & vere et
arbeidsredskap for persona-
let og en kvalitetssikring for
bade brukere og personale.
Planen ble imidlertid for
omfattende og tungvint, men
er nd omarbeidet og brukes i
en enklere uigave. Likevel
er ikke alle ansatte fortroliz
med bruken av planene, noe
som nok skyldes manglende
kompetanse pi omridet.

Ny sammensetning av bru-
kerne 1 bofellesskapene var
nodvendig,

[kke alle som bodde i samme
bolig passet sammen, og
dette var med pd i forringe
livskvaliteten.

. Uthygeing  av  boliger for

voksne med psykisk utvik-

lingshemming ble tatl inn 1
kommunens  handlingspro-
gram og skonomiplan for
19961999, | tillegg til uhel-
dig gruppesammensetning i
bofellesskapene, svarte ikke
boforholdene 6l intensjo-
nene slik de er beskrevet i
ansvarsreformen. Et nytt bo-
fellesskap med 8 leiligheter
er tatt i bruk

12, Kommunens fritdstilbud il
de psykisk ulviklingshem
mede er for dirlig.
En har gitt lite inn i feltet
slritid= av tidsmessige drsa-
ker, men en har inntryvkk av
at dette er en felles oppfat-
ning blant mange.

Prosjekter «Samarbeid om tje-
nesters ble avslurter 1 1995 eter
en arbeidsperiode pa 2 1z dr. Det
er gatt 4 nye ar etter den tid, og

brukergruppen wvir er blitt til-
svarende eldre. Utfordringen

kommunen nd stir overfor er i
videreutvikle tilbudet for en al-
drende  brukergruppe samtidig
som ungdommer banker pa dara
og gigr krav pa et helhetlig til-
bud som passer dem. Tjenester
og samarbeid md viere i stadig
utvikling,
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SORs hgstkonferanse

Hgstkonferansen i ar blir i Oslo Kongressenter
i dagene 9. og 10. november.
Konferansen legges opp med bide faglige
og sosialpolitiske tema, og som vanlig med
fremstiende Tagfolk og sosialpolitikere som aktarer.
' Sett av dagene og reserver midler i budsjettet. -
Vi lover en konferanse du ikke harlyst til 4 gi glipp av.~ *




