Sammendrag

Mitt fokus i denne studien springer ut av fglgende problemstilling: Hvordan ivaretar
bistandsytere fra den kommunale boveiledningstjenesten og spesialisthelsetjenesten
brukeres medvirkning i arbeidet med mennesker med psykisk utviklingshemning og
psykose?

| arbeidet med denne problemstillingen har jeg intervjuet seks informanter som pa ulike
mater har kontakt med personer med psykisk utviklingshemning og psykose. Pa
bakgrunn av informantenes vektlegging av hvordan tjenestefeltet har endret seg over
tid, har oppgaven ogsa delvis et historisk preg. Studiet har fokus pa hvordan
ideologiske, faglige og politiske utviklingslinjer i tjenesteapparatet omkring personer
med utviklingshemning pavirker den enkeltes liv i forhold til deres mulighet til
medvirke. | tjenestefeltet har det gjennom tidrene som har gatt sidene nedleggelsen av
sentralinstitusjonene hadde sin spede begynnelse pa 1960-tallet, vert ulike idealer og
mal for tjenesten. Disse har ledet til endringer i brukernes posisjon overfor tjenestefeltet

I forhold til deres mulighet til medvirke.

Studien viser at informantene vektlegger gjensidig meningsbarende kommunikasjon og
kjennskap til bruker som premiss for & ivareta medvirkning, og vektlegger samtidig at
kvaliteten pa kommunikasjonen mellom bruker og tjenesteyter vurderes best gjennom a

se pa i hvilken grad gjensidighet og forstaelse er tilstede.



Abstract

My focus in this study arise from the following thesis: How does aid providers in the
municipal services and the specialist health services maintain user-participation in

their services to people with mental disability and psychosis?

In working on this issue, | have interviewed six informants who in various ways are in
contact with people with mental disability and psychosis. Based on informants'
emphasis on how the field of service has changed over time, the study also in part has a
historical touch. The study focuses on how ideological, professional and political
developments relating to the services around people with disabilities, influence their
individual lives in relation to their ability to participate. The services has since closure
of central institutions which began in the 1960s, had different ideals and goals for the
services. These different ideals and goals have led to changes in the user's position in

relation to service field in terms of their ability to participate.

The study shows that the informants emphasize mutual meaningful communication and
awareness as a premise to ensure participation and emphasizes that the quality of
communication between users and providers is best assessed by looking at the extent to

which reciprocity and mutual understanding are present.



Forord

«Det er hull i gjerdet pa Furuly» sa vi til hverandre pa spgk nar vi var mindre. Furuly
var og er fremdeles i dag et institusjonsomrade pa Askay, en gykommune utenfor
Bergen, som alle kjente godt til. Vi sa det nar en kompis skapte seg, ble gal eller gjorde

noe dumt.
«Det er hull i gjerdet pa Furulys».

Det er mange steder i Norge, kanskje ogsa andre steder i verden, der det har veert hull i
gjerdet. Jeg har blitt gjort oppmerksom pa at det ogsa har vert hull i gjerdet pa Veum.
Jeg kan ikke annet enn a fale en viss skam nar jeg tenker tilbake pa hvilket alvor som
egentlig ligger i denne uttalelsen. Vi mente ingenting med det. Vi var smagutter som
lekte og pratet tull. Smagutter som ikke hadde noen refleksjoner omkring hvem disse
menneskene var eller hva deres tilveerelse innebar. Smagutter som lgp rundt og sa og
gjorde det som til enhver tid falt inn i hodene pa oss. Og det var altsa dette som falt inn i

hodet pa oss.
«Det er hull i gjerdet pa Furuly».

Det ma jo bety noe at det er dette som faller inn og ikke «Skjerp deg» eller «Ka e det sa
feiler deg?». Hva sier dette? Vi kan ikke ha vaert mer enn ti-aringer og vi ma ha plukket
dette opp et sted. Min mor jobbet med personer med utviklingshemning pa den tiden og
hadde fra tid til annen med seg folk hjem pa besgk. Jeg husker at gynene holdt pa a falle
ut av mitt ti ar gamle hode nér jeg sa en mann drikke et helt krus glovarm kaffe pa
styrten, rayke en hel sigarett pa i underkant av tjue sekunder og som skrek. Han sa
ingenting. Han skrek. Min mor skjgnt hva skrikene betydde og fikk kjapt ordnet det
problemet som skriket var et uttrykk for og han sluttet a skrike.

Nar jeg som 21-aring begynte & jobbe pa Furuly selv, var ikke det helt tilfeldig. Bade
min mor og en tante hadde jobbet med personer med psykisk utviklingshemning i
mange ar og flere av mine kompiser jobbet der pa det tidspunktet jeg begynte. Pa et
tidspunkt spekte vi med at alle som var en del av rockemiljget pa Askay jobbet der. Det
var egentlig ikke noe a speke med for det var et reint og ubestridt faktum. Jeg ter pasta
at aldri har s& mange middager blitt glemt servert, aldri har tomatsuppen veert tynnere,
sa tynn at en bruker en gang utbrgt «Dette er ikke mat!», og aldri har det blitt nynnet,

sunget og plystret sa mye langs veiene pa omradet.



Nar jeg flyttet til Fredrikstad i 2010 hadde jeg jobbet pa Furuly i nesten 10 ar. Det er
blant de arene jeg laerte mest. Bade av kollegaer og ikke minst av de som bodde der og
fremdeles bor der. Jeg leerte at noen ganger ma man handle, andre ganger bgr man
klappe igjen og sitte seg rolig ned og la ting utspille seg. Jeg leerte at noen ganger kan
livet veere uhgrt vanskelig, mens andre ganger kan man faktisk bli sa glad at man ma
kaste sidemannen sin lue opp pa taket. Jeg leerte at mange anser det & ha personer med
psykisk utviklingshemning i sitt liv som en berikelse, mens andre blir stramme i

masken, snur seg og gar en annen Vvei.
| frykt for det ukjente, forhapentligvis.

Jeg lurer pa om ungene fremdeles sier at det er hull i gjerdene, der de av oss med

utviklingshemning bor?

Tusen takk farst og fremst mine to barn og min kone. Arbeidet med denne oppgaven og
studiene de siste fire arene har hatt noen omkostninger. Ekstra takk til min kone Ingvild.
Uten dine omfattende bidrag pa absolutt alle omrader i vart familieliv, hadde verken

denne oppgaven eller dette studiet blitt noe av.

Takk til min mor som alltid er der. Takk til min far for alle oppmuntrende ord fer vi

mistet deg for halvannet ar siden.

Takk til Eva og Petter for at dere hjelper oss med alt mulig, ikke minst tilgang til
skrivebule i fantastiske omgivelser pa Asmalgy og det faktum at dere er flotte og

kunnskapsrike folk som jeg setter stor pris pa.

Takk til alle kollegaene mine pa Batergd Bosenter fordi dere er fine folk og alltid er
giret pa faglig samtale. Nar vi innimellom blir ensidig i vare synspunkter er det alltid en
av 0ss som tar seg bryet med a vise enn annen innfallsvinkel. Det er en styrke. Til slutt
takk til Sarpsborg kommune ved Merethe Signebgen og Gro Jorunn Jokstad som har

gjort det praktisk mulig for meg a gjennomfare bade studiene og denne oppgaven.
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Kapittel 1: Innledning

Et av de farste mgtene jeg husker som jeg relaterer til temaet medvirkning var et mgte
med en mann i femtidrene som var den farste jeg ytte tjenester til i 2002. Han hadde
bodd pa institusjon siden han var 6 ar gammel. Nar han ble sint pa oss tjenesteytere
kunne han sla med knyttet hand i veggen mens han bannet og skrek. Umiddelbart etter a
ha gjort dette lgp han inn i sin egen leilighet og kunne rope «Ikke reimer, ikke reimer!».
Reimer var ikke i bruk den gangen og hadde heller ikke vert anvendt pa mange tiar.
Men reimer har veert brukt og han hadde opplevd a bli lagt i disse nar omgivelsene
mente ivaretagelsen av ham ble for krevende. Disse opplevelsene hadde tydeligvis satt

spor.

Denne opplevelsen har jeg stadig med meg og er en paminnelse om at et tjenesteapparat
som er i posisjon til & ha kontroll over menneskers liv, ogsa er et tjenesteapparat der
medvirkning ber veere et kontinuerlig tema for drgfting. Medvirkning i tjenestene er
samtidig komplisert fordi det ma balanseres med at brukerne ogsa har behov for statte
og bistand i mange av livets sammenhenger og situasjoner. Var tilstedeveerelse som
tjenesteytere er helt avgjerende for at mange skal kunne levet et liv med god livskvalitet
ut i fra egne forutsetninger. Dette gjor at diskusjonen omkring medvirkning kanskje
0gsa ma sentrere seg mot hvordan vi kan yte gode tjenester basert pa samarbeid mellom
tjenesteytere som sitter pa den faglige kunnskapen og brukerne som har kunnskap om
seg selv og pa ulike mater kommuniserer sine gnsker, behov og preferanser til sine

omgivelser.

| dette komplekse tjenestelandskapet der brukernes avhengighet av tjenesteapparatet og
deres samtidige rett til medvirkning gar parallelt, anser jeg det som vesentlig at dette

ogsa er et tjenestefelt og et tema som er gjenstand for vitenskapelig fokus.

1.1: Bakgrunn for valg av tema

I mitt daglige arbeid yter jeg tjenester blant andre til personer med psykisk
utviklingshemning og psykose. Jeg kjenner dermed godt til kompleksiteten i de mange
etiske og faglige vurderingene som dette arbeidet innebarer. Denne selvopplevde
kompleksiteten er ogsa en av grunnene til at jeg har valgt a rette min oppmerksomhet
mot nettopp dette temaet i denne oppgaven. Jeg har hatt en relativt klar tanke om at

denne masteroppgavens skulle anvendes til & sette fokus pa forhold rundt tjenesteyting
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til personer med psykisk utviklingshemning og psykose. Etter hvert som prosessen
knyttet til temavalg og problemstilling har utviklet seg, ble ogsa fokuset pa denne

gruppens mulighet for & medvirke en stadig tydeligere retning.

Jeg jobber sammen med ulike instanser innenfor helse- og omsorgssektoren der
spgrsmal omkring medvirkning, kommunikasjon og hvor grensen for annerledeshet gar,
er spgrsmal som drgftes hyppig. Dette er spgrsmal som det ogsa ma tas avgjerelser
rundt daglig i den konkrete tjenesteytingen til brukerne. Samarbeidet med mine
nermeste kollegaer og vare samarbeidspartnere handler mye om pa den ene siden og pa
den andre siden- vurderinger knyttet til var tilnserming. Et eksempel kan veere en bruker
som ikke har verbalt sprak, med tannverk og dpenbart sterke smerter, men som ikke
gnsker & ga til tannlegen. Skal man respektere vedkommendes valg med fare for at
betennelsen kanskje utvikler seg og etter hvert utgjer stor helsefare for vedkommende
eller kanskje hindrer vedkommende a gjere andre ting man vet det settes pris pa? Eller
skal man ta vedkommende med til tannlegen? Sistnevnte krever at det fra tannlegens
side utarbeides et tvangsvedtak for a fa gjennomfart ngdvendig helsehjelp og kanskje er
det ogsa behov for a gi vedkommende medikamenter som bidrar til at det & ta
vedkommende med til tannlegen lar seg gjare sa skansomt som mulig. I tillegg ligger
det opplagt noen potensielle relasjonelle konsekvenser mellom bruker og dennes
tjenesteytere, nar man som tjenesteyter som primart jobber for a bidra til trygghet,
ivaretakelse og omsorg, ogsa ma handler mot vedkommendes vilje, selv om dette

gjennomfgres med loven i handen.

Kompleksiteten som dette eksempelet forsgker & gi en beskrivelse av, er omfattende og
setter tjenestefeltet pa prave omkring spgrsmal som dreier seg om medvirkning,
kommunikasjon og ivaretakelse. Spgrsmal som interesserer meg faglig og som det etter
min oppfatning er avgjerende at det drives forskning pa. Ikke for at man skal kunne gi
en oppskrift pa hvordan man skal gjennomfare tannlegeundersgkelser med brukere som
ikke gnsker det, men fordi forskningen omkring disse temaene gir oss referansepunkter
og peker pa vesentlige og aktuelle forhold i tjenesteyting og arbeide med a ivareta

brukernes medvirkningsmulighet.

Mye av forskningen som gjgres pa omradet er medisinsk orientert og man er ofte
primart opptatt av de symptomatiske og diagnostiske forholdene i beskrivelsene av

psykiske lidelser hos personer med utviklingshemning, samt forskning omkring hvilke



behandlingsmetoder som virker og ikke. Kvalitative studier av kombinasjonen psykisk
utviklingshemning, psykose og medvirkning og hvordan dette ivaretas av
tjenesteapparatet er meg bekijent, i liten grad forsket pa. Jeg anser derfor dette temaet &

veere forskningsmessig relevant og aktuelt.

1.2: Problemstilling og forskningsspgrsmal

Disse refleksjonene har ledet til falgende problemstilling:

Hvordan ivaretar bistandsytere fra den kommunale boveiledningstjenesten og
spesialisthelsetjenesten brukeres medvirkning i arbeidet med mennesker med psykisk

utviklingshemning og psykose?
For & besvare denne problemstillingen har jeg formulert falgende forskningsspgrsmal:

1. Hvordan spiller kommunikasjon mellom bistandsyter og bruker inn pa brukers
muligheter for a pavirke behandlingsprosessen?

2. Hvordan kan man legge til rette for at brukers synspunkter har konsekvenser for
praksis?

3. Hvordan spiller tjenestenes organisering inn pa brukers mulighet for
brukermedvirkning?

4. Hvordan balanseres maktforholdet mellom brukermedvirkning og behovet for

ngdvendig helsehjelp nar disse star i et motsetningsforhold?

1.3: Oppgavens oppbygning

| kapittel to vil jeg tydeliggjere de viktigste begrepene som oppgavens problemstilling
hviler pa. Begrepene psykisk utviklingshemning og psykose er diagnoser som har en
medisinsk/biologiske forstaelsesramme. Jeg vil forsgke a vise at det ogsa finnes andre
innfallsvinkler til sparsmal omkring helse og uhelse enn det et medisinsk perspektiv kan
bidra med. | dette kapittelet vil jeg ogsa tydeliggjere begrepet medvirkning. Dette er et
begrep som har stor innvirkning pa helse- og sosialsektoren i dag og jeg vil tydeliggjere
begrepets bakteppe og anvendelse, samt hvordan jeg tenker & anvende det i denne
oppgaven.

| kapittel tre vil jeg gi en redegjarelse for de valg jeg har tatt knyttet til oppgavens
teoretiske bakteppe. Jeg vil gjennomga de tre teoriene jeg har valgt og vise hvorfor og

hvordan jeg tenker at disse belyser det empiriske materialet pa en god mate.



Kapittel fire er oppgavens metodekapittel. Jeg vil her tydeliggjare refleksjonene og de
praktiske arsakene til mine metodevalg for denne oppgaven. Valg av metodisk
innfallsvinkel er naert knyttet til oppgavens tematikk, problemstilling og

forskningsspgrsmal, og jeg vil i dette kapittelet tydeliggjgre denne sammenhengen.

Kapittel fem er forste kapittel i oppgavens drgftingsdel. Dette kapittelet tar for seg de
ideologiske, faglige og politiske utviklingslinjene som har preget tjenestefeltet og som
dagens praksis springer ut av. Arsaken til dette valget vil redegjeres for i kapittelets
innledning, men jeg anser det som en vesentlig del av oppgaven bade fordi det sa
tydelig ble vektlagt av informantene, og fordi det plasserer oppgavens tema og
problemstilling inn i en tjenestehistorisk kontekst. Kapittelet vil i henhold til oppgavens
tema og problemstilling omhandle brukernes medvirkningsmulighet i et tjenestefelt i

endring.

| kapittel seks vektlegger jeg pararendes erfaringer og refleksjoner omkring tjenestenes
utforming og innhold knyttet til deres sgnn. Mot slutten av kapittelet innlemmes ogsa
andre informanters erfaringer i draftingen. Ogsa her beveger vi oss tilbake i tid og
trekker trader mellom det foregaende kapittelets vekt pa de ideologiske, faglige og
politiske utviklingslinjene og tjenesteyting til enkeltpersoner. Med dette gnsker jeg a
vise hvordan organisatoriske forhold, ideologiske og faglige stremninger og politiske
tendenser innvirker pa enkeltmenneskers liv og deres mulighet for & medvirke i

tjenesteutformingen.

| kapittel syv vil jeg ga inn pa flere omradene som blir vektlagt av informantene og som
kan oppsummeres med & handle om enkeltpersoner i samspill og interaksjon med
omgivelsene. Dette kapittelet viderefarer dermed linjene og den overordnede
tematikken fra de to foregaende kapitlene, men med det enkelte underkapittel

vektlegges ulike momenter i dette samspillet.

| oppgavens avsluttende kapittel atte vil jeg samle tradene fra de foregaende kapitlene
0g gi en oppsummerende beskrivelse av det empiriske materialet som har veert
presentert gjennom oppgaven. | dette kapittelet vil jeg ogsa reflektere rundt omrader
som vil vaere interessante a forske videre pa, og pa den maten tydeliggjgre de mange
ulike innfallsvinklene, omradene og temaene som potensielt kan veere av videre

forskningsmessig interesse.
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Kapittel 2: Psykisk utviklingshemning, psykose og medvirkning

Jeg vil i dette kapittelet redegjere for innholdet og anvendelsen av de begrepene denne
oppgavens problemstilling hviler pa. Begrepene kan hver for seg gi ulike implikasjoner
for ulike lesere og det er vesentlig i starten av denne oppgaven a tydeliggjgre hvordan
ulike perspektiver og innfallsvinkler til de forhold som begrepene representerer blir
vektlagt i oppgavens fortsettelse. Jeg vil forst ta for meg psykisk utviklingshemning og
psykose, og til slutt i kapittelet vil jeg gi en beskrivelse av ulike forstaelser av begrepet
medvirkning og den nare forbindelsen dette begrepet har til bade brukermedvirkning og

selvbestemmelse.

2.1: Psykisk utviklingshemning og psykose — en psykososial innfallsvinkel

Det er farst de siste tidr at psykiske lidelser blant mennesker med psykisk
utviklingshemning har blitt et fokusomrade i tjenesteapparatet (Bakken & Egelund,
2012, Eknes, 2000). Seinere forskning har vist at denne gruppen ikke bare kan utvikle
psykiske lidelser som andre, men ogsa er mer utsatt enn den gvrige befolkningen
(Bakken & Egelund, 2012, Eknes, 2000). Tidligere ble det ansett som uforenlig at
personer med utviklingshemning kunne utvikle denne typen lidelser fordi man var av
den oppfatning at det & utvikle psykiske lidelser, krevde det man med medisinske termer
omtaler som, et hgyere kognitivt funksjonsniva, enn det kriteriene for diagnostisering av
psykisk utviklingshemning apnet for. I tillegg ble endret psykisk tilstand hos personer
med utviklingshemning forstatt pa andre mater og ofte tilskrevet deres

utviklingshemning alene eller som personlighetstrekk (Eknes, 2000).

Begrepet psykisk utviklingshemning er en medisinsk diagnose og beskrives i
diagnosemanualen ICD-10 som en «Tilstand av forsinket eller mangelfull utvikling av
evner og funksjonsniva, som spesielt er kjennetegnet ved hemming av ferdigheter som
manifesterer seg i utviklingsperioden, ferdigheter som bidrar til det generelle
intelligensnivaet, f eks kognitive, spraklige, motoriske og sosiale.» (ICD-10, F70-79, s.
192). Med en medisinsk/biologisk forstaelse som beskrives her, vil diagnosen indikerer
at personer med utviklingshemning har et nedsatt funksjonsniva knyttet til de omradene
sitatet vektlegger. Arsakene til diagnostisering kan vaere forskjellige og grad av

utviklingshemning fastsettes som enten lett, moderat, alvorlig eller dyp (ICD-10).

11



Psykose er ogsa en medisinsk diagnose og omtales som en alvorlig psykisk lidelse som
kan forekomme i forbindelse med schizofreni, depresjoner og affektive lidelser. En
medisinsk forstaelse av psykose fremhever at «Psykotiske symptomer innebzarer
realitetsbrist og alvorlig kaotisk tenkning og veeremate» (Bakken, 2012, s. 108) og at
«Kjernesymptomer ved psykotisk lidelse er sansebedrag eller hallusinasjoner,
vrangforestillinger, alvorlig forstyrret atferd og tale, samt negative symptomer som
apati og affektforstyrrelser ved schizofrene psykoser» (Bakken, 2012, s. 108). En
medisinsk/biologisk innfallsvinkel som Bakken beskriver psykose ut i fra, er ikke den
eneste maten a forsta psykose og andre psykisk lidelser pa. Einar Kringlen (2001) viser
hvordan man gjennom nyere historie har forstatt, tolket og tilneermet seg personer med
psykose og andre psykiske lidelser pa sveert forskjellig vis og papeker at den faglige
utviklingen har beveget seg fra en periode pa 1960-tallet der man var «ensidig
psykoanalytisk orientert og neglisjerte genetiske synspunkter» (2001, s.307), mens man
na ser en «voldsom biologisering av dagens psykiatri» (2001, s. 307).

En fellesnevner ved de medisinsk/biologiske diagnosebeskrivelsene av
utviklingshemning og psykose innledningsvis, er at det er det enkelte individ som
tilskrives en funksjonsnedsettelse. Det er den enkeltes diagnostisk definerte
mangeltilstand eller tilkortkommenhet som gjer at vedkommende beskrives & ha nedsatt
funksjonsevne. Den medisinske forstaelsen som diagnosene bygger pa, kan kanskje i sin
reineste form sies & vaere mangelfull og endimensjonal i sine beskrivelser av et individs
helsetilstand, da den i liten grad forholder seg til de omkringliggende forhold i
enkeltmenneskets livsmiljg (Brinkmann, 2010, Hertz, 2011, Kirkengen, 2005, Stenner
& Taylor, 2008). Allikevel indikerer ulike begreper som knytter seg til en medisinsk
forstaelse av funksjonsnedsettelse at den enkelte har en tilstand som star i et forhold til
sine omgivelser. Begreper som funksjonsnedsettelse, utviklingshemning og nedsatt
funksjonsevne eller funksjonsniva beskriver ikke et individ i et vakuum, men et individ
som star i et forhold til omgivelsene. Et forhold som ut i fra en medisinsk/biologisk
forstaelse uttrykker at det finnes et definert skille mellom vedkommende med en

funksjonsnedsettelse og den gvrige befolkningen.

Et annet perspektiv pa funksjonsnedsettelser, deriblant psykisk utviklingshemning og
ulike psykisk lidelser, og som ofte karakteriseres som en motsats til den

medisinsk/biologiske forstaelsen, er den sosiale modellen. Den kan blant andre knyttes

12



til Michael Olivers forskningsarbeid. Med hans konstruksjonistiske innfallsvinkel til
funksjonsnedsettelser forstaes dette som sosialt konstruert og ikke som et individs
iboende mangeltilstand (Barnes & Oliver, 1998). Det er i mgte med undertrykkende
omgivelser som ikke evner a tilrettelegge for den menneskelige variasjon at
funksjonsnedsettelser oppstar, ifalge dette perspektivet. Et mye brukt eksempel innenfor
helse- og sosialfeltet for & illustrere den sosiale modellens innfallsvinkel, er at det er

farst nar en rullestolbruker mgter en trapp at funksjonsnedsettelsen oppstar.

Den medisinske og sosiale modellen blir ofte anvendt som to atskilte innfallsvinkler til
helsespgrsmal. Nyere forskning innenfor et stort omfang av ulike fagretninger tyder
imidlertid pa at begreper som helse og uhelse og endringsprosesser i enkeltmenneskers
liv, enten det handler om kreftsykdom, rusmisbruk, psykisk utviklingshemning eller
psykose, er sammensatte og komplekse forhold som ma forstaes med flere perspektiver
(Kirkengen 2005, Rgnning & Starrin, 2009, Putnam, 2000). Man vektlegger i starre
grad hvordan et individs biologiske kropp, som medisinfaget tradisjonelt har veert mest
opptatt av i helsespgrsmal, er neert knyttet til bade de sosiale og psykologiske forhold og
enkeltmenneskers tilhgrighet og tilknytning til omgivelsene (Kirkengen, 2005, Hertz,
2011, Stenner & Taylor, 2008). Nissen og Skaerbeek (2014) papeker at «Selv om
medisinen fortsatt er et dominerende fagomrade i samfunnet, foreslar vi med begrepet
om det psykososiale som transdisiplin likevel at disiplinenes tid er ved i ferd med a lgpe
ut pa mange omrader» (2014, s. 15) og hevder videre at «Nar psykososiale perspektiver
vektlegges, er det uttrykk for en erkjennelse av at mange perspektiver er ngdvendige i
forstaelsen av sa vel forebygging som behandling.» (2014, s. 12). En slik innfallsvinkel,
som tilkjennegir behovet for ulike perspektiver i helsespgrsmal bidrar til 4 redusere det
tradisjonelle skillet mellom var biologiske kropp og vare sosiale omgivelser som to
strengt adskilte systemer. Og papeker derimot at genetisk disposisjon og biokjemiske
prosesser pavirker og pavirkes av de sosiale og psykologiske prosessene som vi som

enkeltmennesker og gruppe inngar i (Kirkengen, 2005).

I denne oppgaven vil jeg ha en psykososial innfallsvinkel til temaet omkring personer
med utviklingshemning og deres mulighet for a medvirke i tjenesteutformingen. | dette
vil jeg vektlegge hvordan relasjonen mellom brukere og deres tjenesteytere, bade som
enkeltpersoner og som system, ivaretar dette. Det betyr ikke at jeg anser det
medisinsk/biologiske perspektivet pa psykisk utviklingshemning og psykose som

mindre vesentlig. Jeg er av den oppfatning at et medisinsk perspektiv er en avgjgrende
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bestanddel i arbeidet med a yte gode tilrettelagte tjenester. For mange som har
diagnosen psykisk utviklingshemning, vil det vere vanlig a ha ulike somatiske og
psykiske falgetilstander som for eksempel hjertekomplikasjoner, epilepsi, angst og
tvangslidelser (Bakken, Eknes, Lakke & Mahle, 2008). Om disse temaene er det gjort
medisinsk forskning som det etter min mening er vesentlig at tjenesteapparatet benytter
seg av i arbeidet med & yte gode tjenester i tillegg til & veere opptatt av de sosiale og

psykologiske forhold.

For & understreke dette poenget vil jeg gi en kort beskrivelse fra min egen erfaring som
tjenesteyter. For en del ar tilbake jobbet jeg som tjenesteyter for en person som
selvskadet i form av gjentatte slag mot eget hode. Hvorpa man gjennom ulike
miljemessige tiltak forsgkte & redusere dette. Etter uker med mislykkede forsgk,
bestemte vi oss for a gi vedkommende smertestillende medikamenter pa fast basis, ut i
fra en tanke om at gjentatte slag mot eget hode etter all sannsynlighet medfarer smerte
og ubehag. Dagen etter at den medikamentelle behandlingen ble startet opp, opphgarte
slagene mot eget hode. Disse observasjonene og de pafglgende somatiske
undersgkelsene viste at vedkommende kan ha utviklet migrene som han i mangel av ord
for & beskrive til sine tjenesteytere, viste ved a sla seg selv mot stedet det gjorde vondt.
Her kunne man jo slatt seg til ro og tenke at jobben er gjort. Man har funnet ut av
problemet og igangsatt egnede tiltak. Som et nytt lag av mulige forklaringer til dette
tilfellet, vet man ogsa at migrene og gjentatt hodepine, eller andre somatiske
symptomer, kan vere uttrykk for bade sosiale eller psykiske utfordringer. Dette leder
igjen til at fast smertebehandling med medikamenter av vedkommendes hodepine, er et
tiltak som kan tenkes 4 rette seg mot et uttrykk for de mer omfattende arsakene til
vedkommendes hodepine og selvskading. For eksempel et sa hgyt aktivitetsniva at
vedkommende lider overbelastning, hvilket ikke er en uvanlig tilstand for mange med
psykisk utviklingshemning (Bakken, 2011). Eller kanskje et hgyt aktivitetsniva i
kombinasjon med en kommunikasjonsform fra tjenesteyterne som i liten grad er

tilpasset vedkommendes behov og dermed medfarer misforstaelser og frustrasjon.

Eksempelet, i sin enkelhet, viser etter min oppfatning at et mangfold av perspektiver ma
anvendes i malet om a yte gode tjenester. (Nissen & Skarbak, 2014, Stenner & Taylor,
2008). Jeg vil i oppgavens draftingsdel vektlegge dette ytterligere og vise hvordan

faglitteratur og flere informanter papeker det de oppfatter som en sammenheng mellom
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utvikling av psykiske lidelser og de livsvilkar flere personer med psykisk
utviklingshemning bade lever og har levd under.

2.2: Medvirkning

«Ethvert mennesker har rett til selvbestemmelse, og det er begrensninger i denne retten

som krever begrunnelse» (Bollingmo, Ellingsen & Selboe, 2005, s. 33)

Dette sitatet er hgyst interessant og vesentlig selv om det ved farste gyekast kan fremsta
som en apenbar og selvfalgelig pastand. Det empiriske materialet jeg har samlet
gjennom intervjuer med tjenesteytere pa ulike nivaer, pargrende, mine egne erfaringer i
arbeid med personer med utviklingshemning og psykose, i tillegg til offentlige
dokumenter (Meld. St 45, Meld. St. 29), viser tydelig at medvirkning er noe som det
jobbes for. En endringsprosess som pagar. Et ideal som vi som tjenesteytere og
tjenesteapparat strekker oss mot. Det ma slik jeg forstar det bety at tjenesteapparatets
syn pa egen praksis, innebaerer en erkjennelse av at mye er ugjort pa dette feltet og at
brukernes medvirkningsmulighet i ulik grad stadig er begrenset (Ellingsen, 2014,
Bjernra, Guneriussen & Sommerbakk, 2008). Altsa kan man si at vi befinner oss i den
paradoksale situasjon der man i dagens tjenestepraksis jobber med a finne begrunnelser
for & oppheve tjenesteapparatets begrensninger i brukernes selvbestemmelsesrett, mens
man bade fra et juridisk, faglig og verdimessig stasted vil hevde, slik sitatet beskriver, at
det nettopp er disse eksisterende begrensningene i denne retten som krever begrunnelse.
Dette innbefatter et paradoks som skal fa ligge som utgangspunkt for dette kapittelets
drgfting av begrepet medvirkning. Et begrep som jeg vil vise bade har bergringspunkter
og ulikheter med begrepene selvbestemmelse og brukermedvirkning, selv om disse i
praksis ofte benyttes for a beskrive det samme.

2.2.1: Selvbestemmelse, brukermedvirkning eller medvirkning?

Som nevnt benyttes ofte begrepene selvbestemmelse, brukermedvirkning og
medvirkning om hverandre nar man snakker om brukernes posisjon i forhold til
samfunnet. Enten samfunnet er representert gjennom deres tjenesteytere, eller om det er
brukernes deltakelse og pavirkning overfor forvaltningen av det tjenestetilbudet som

mottas.

Ellingsen (2005) hevder at begrepet brukermedvirkning ikke fungerer godt nar man har

som utgangspunkt a diskutere brukernes rett til a foreta individuelle valg og retten til &
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ta beslutninger i eget liv. Han papeker at til & beskrive individuelle valg og beslutninger,
sa fungerer begrepene selvbestemmelse og medvirkning bedre. Han mener
brukermedvirkning-begrepet ikke beskriver den enkeltes rett til & ta beslutninger og valg
i eget liv pa en god mate. Han argumenterer for dette blant annet gjennom a vektlegge at
begrepet benyttes i mange av de nyere stortingsmeldingene og i lovverkene som
innrammer helse- og sosialsektoren og fungerer derigjennom til & beskrive «de
demokratiske prinsippene som gjelder i samfunnet vart, og det handler ofte om
representasjon i styrer, rad og utvalg pa systemniva.» (Ellingsen, 2005, s. 41). Dette er
0gsa en pastand som i stor grad ogsa bekreftes i nyere stortingsmeldinger (Meld. St. 45
og Meld. St. 29). I Stortingsmelding 45 (2012-2013) star det blant annet om
brukermedvirkning at begrepet «betyr at den enkelte skal ha anledning til & medvirke
nar myndighetene skal avgjare saker som gjelder ham eller henne.» (s. 29) og at
«personer med psykisk utviklingshemning kan bruke selvbestemmelsesretten sin og leve
sine egne liv etter egne valg» (s. 28). Altsa ser vi at Ellingsen og myndighetene i stor
grad er samstemte i at selvbestemmelse benyttes for & benevne brukernes rett til & fatte
beslutninger og ta valg, og at brukermedvirkning henspeiler pa brukernes rett til &

pavirke myndigheten og de strukturelle prosessene som innvirker pa deres liv.

I min behandling av dette temaet kommer jeg til & vektlegge bade brukernes rett til & ta
beslutninger og valg i eget liv, og deres medvirkningsrett til & pavirke de politiske
beslutningsprosesser pa myndighetsniva. Jeg vil imidlertid benytte begrepet
medvirkning gjennomgaende. Jeg gnsker a benytte dette begrepet bade pa individ- og
systemniva. En inndeling som gar igjen i det meste av litteraturen og de offentlige
dokumentene omkring temaet (Bjernra et. al., 2008, Ellingsen, 2005, Ellingsen, 2014,
Myhra, 2012, Meld. St 45 og Meld. St. 29). Grunnen til dette er, som jeg vil forsgke &
vise gjennomgaende i oppgaven, at selvbestemmelse ikke er noe som foregar i et
vakuum. Man har som individ selvbestemmelsesrett i forhold til noe. Vektleggingen av
retten til bestemme selv vokser ut av en erfaring med at denne retten til & bestemme, ta
beslutninger og valg, historisk sett har tilfalt noen andre nar det gjelder personer med
psykisk utviklingshemning. Dette skal jeg se neermere pa i kapittel 5 om de ideologiske,

faglige og politiske utviklingslinjene som har preget tjenestefeltet.

Lysvik sier at «selvbestemmelse ikke er noe man egenmektig og overlegent bestemmer
selv. Identitetsdannelse skjer i interaksjon med andre mennesker. Den er et relasjonelt

fenomen.» (2008, s. 105). Det er ogsa en slik innfallsvinkel jeg har valgt i behandlingen

16



av temaet i denne oppgaven. Var identitetsdannelse som Lysvik vektlegger, vart selv
(Mead, 1934), vi som akterer (Giddens, 1984) og subjekter (Nissen, 2013), blir til i var
omgang med vare omgivelser. Vi pavirker og pavirkes av sosiale systemer og indre
strukturer (Giddens, 1984) og vi sosialiseres inn i vare omgivelser gjennom var
tilhgrighet til disse. Disse begrepene og distinksjonene mellom dem vil blir redegjort
grundig for i det kommende kapittelet om oppgavens teoretiske bakteppe.

Heller ikke medvirkning er et begrep som tilstrekkelig fyller ut hele lerretet av det
temaet som her behandles. Alle mennesker har, som vi skal se i fortsettelsen, en juridisk
rett til 2 bestemme over seg selv (Pasientrettighetsloven) og medvirkning er slik jeg ser
det ikke et begrep som fanger denne juridiske rettigheten pa en god mate. Hvis man
medvirker virker det opplagt at medvirkningen skjer ssmmen med andre som ogsa
deltar, enten det er andre mennesker eller mennesker som utgjgr systemer. | juridisk
forstand vil man kunne bemerke at det at andre innlemmes til 8 medvirke i den enkeltes
rett til & utgve selvbestemmelse, i realiteten leder til en reduksjon av denne rettigheten
(Bjernra et. al., 2008). Dette vil jeg forsgke a ta hayde for i fortsettelsen. Samtidig er
ikke dette en juridisk behandling av begrepene. Jeg har som nevnt valgt en
innfallsvinkel som tar sikte pa a beskrive hvordan personer med psykisk
utviklingshemning medvirker med sine omgivelser. Hvordan man medvirker med andre
mennesker og det samfunnet vi er en del av og hvordan disse forholdene bade begrenser
og muliggjer brukernes medvirkning. Dette vil jeg vektlegge uten a miste brukernes
ubestridte juridiske rettigheter omkring selvbestemmelse av syne.

2.2.2: Stortingsvalg og paleggsvalg

Som vist innledningsvis i dette kapittelet kan det anses som paradoksalt at man i
praksisfeltet jobber for at brukerne far gkt sin medvirkningsmulighet, mens man fra et
juridisk stasted vektlegger at det er nettopp de eksisterende begrensningene som hindrer
denne gkningen, som krever begrunnelse. Dette kan vitne om at man pa et juridisk og
verdimessig grunnlag, er bevisst pa hvor man vil i forhold til medvirkningsgrad, men at
man i praksis stgter pa utfordringer som begrenser muligheten for & nd en grad av

medvirkning som anses som tilfredsstillende og i trad med den gvrige befolkningen.

Bade Tassebro (2014) og Ellingsen (2014) etablerer sterke band mellom begrepene
medvirkning og deltakelse. Hovedsakelig Tgssebro, som i sin forskning har hovedfokus

pa levekar, papeker at mange personer med psykisk utviklingshemning utelates fra

17



viktige felles arenaer i samfunnet som utdanningssystemet, arbeidsmarkedet og
boligmarkedet. Mens Ellingsen (2014) papeker at medvirkning, eller rettere sagt

manglende medvirkning, bade er en grunn til og en konsekvens av denne utelatelsen.

Brukernes medvirkning handler ikke bare om deltakelse pa samfunnets fellesarenaer.
Det handler ogsa om de valg og beslutninger som skal tas innenfor den enkeltes fire
vegger. Vi kan gjerne kalle det de sma valg. Valg av palegg pa bradskiven. Hvilket bragd
det valgte palegget skal ligge pa. Om man vil ga med sjgstevler eller joggesko selv om
regnet stremmer ned (Owren, 2008). Hvem man vil spise middag med og om
torsdagsklubben for personer med utviklingshemning, er stedet man vil tilbringe sin
fritid. Disse valgene kan ofte betraktes som banale og sma, men intervjuene viser at det
ofte er tilknyttet disse valgene medvirkning inntar en konkret stgrrelse som forenkler
overfagringen av myndighetenes fgringer og retningslinjer til praksis. | dette ligger det
kanskje ogsa et arbeid knyttet til & finne ut hva som vektlegges av bruker selv. Ikke alle
er opptatt av a velge palegg, noen er derimot langt mer opptatt av a besgke eller fa
besgk av sine foreldre og venner. Det den enkelte er opptatt av ma ifglge Ellingsen veere

det vesentlige og barende (Ellingsen, 2014, Bollingmo, Ellingsen & Selboe, 2005).

Ellingsen papeker at bade de store og sma valg er vesentlige. | tillegg til & ha
oppmerksomheten rettet mot dem begge, har man ogsa som tjenesteyter en plikt ifglge
ham, & legge til rette for at brukerne far gvelse i a velge ut i fra sine gnsker, behov og
preferanser. Dette illustreres godt av en informant nar hun forteller om svaret de far nar
de spar bruker hva vedkommende gnsker & ha pa skiven: «Vil du ha syltetgy eller
leverpostei? Vil ha kaviar!» (Intervju nr. 5). Retten til & medvirke er ifglge Ellingsen
altsd bade en rett som den enkelte i utgangspunktet har, men ogsa en rett som man som
tjenesteyter er pliktig a legge til rette for at bruker far gvelse i a utgve.

2.2.3: Medvirkning pa juridisk, faglig og verdimessig grunnlag

Medvirkning er altsa et begrep som har fatt fotfeste bade i tjenesteapparatet knyttet til
personer med psykisk utviklingshemning, og i helse- og sosialsektoren som helhet.
Ifalge Ellingsen (et. al., 2005) pagar det i Norge en «sosialpolitisk omstilling fra en
konservativ, nermest paternalistisk tilneerming til en mer radikal og tilsynelatende
selvhevdende tilnaerming» og «en dreining fra fellesskapsforstaelse og offentlighet mot

individualisering og privatisering» (s. 13). En sosialpolitiske dreining som jeg vil
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vektlegge mer grundig i kapittel 5 omkring de ideologiske, faglige og politiske
utviklingslinjene som har pavirket feltet.

Som overskriften forhapentligvis indikerer har begrepet medvirkning et bredt
nedslagsfelt i tjenestene rettet mot personer med psykisk utviklingshemning og
vektlegges bade juridisk, faglig og som verdimessig grunnlag for disse tjenestene.
Brukernes juridiske rett til & medvirke er forankret i den Europeiske Menneske-
rettighetskonvensjonen som er ratifisert til norsk lovgivning (Storm, 2009) og i flere
lovverk som innrammer tjenestene, tydeliggjeres det at medvirkning har utviklet seg til
a bli et vesentlig ideal i arbeidet mot & yte gode tjenester. | pasientrettighetslovens § 3-1

star det blant annet:

«Pasient og bruker har rett til & medvirke ved gjennomfgring av helse- og
omsorgstjenester. Pasienten har herunder rett til & medvirke ved valg mellom
tilgjengelige og forsvarlige undersgkelses- og behandlingsmetoder. Medvirkningens
form skal tilpasses den enkeltes evne til & gi og motta informasjon.

(Pasientrettighetsloven, § 3-1).

Ogsa i helse- og sosialloven som beskriver kommunens ansvar overfor den enkelte med
psykisk utviklingshemning, tydeliggjares ogsa brukers rett til medvirkning under
kapittel 9, med tittelen Rettssikkerhet ved bruk av tvang og makt overfor enkelte
personer med psykisk utviklingshemning. | 8 9-3, om Rett til medvirkning og
informasjon, tydeliggjares det at «Tjenestetilbudet skal sa langt som mulig tilrettelegges
og gjennomfgres i samarbeid med brukeren eller pasienten.» (Helse- og sosialloven, 8
9-3).

Lovverkenes beskrivelser av medvirkning tydeliggjer at dette er en rett den enkelte
tjenestemottaker har. Samtidig overlater lovteksten slik jeg oppfatter det et betydelig
ansvar til tjenesten selv i den praktiske anvendelsen av lovteksten. Med formuleringer
som tilpasses den enkeltes evne og at tjenesten skal tilrettelegge for samarbeid med
bruker sa langt som mulig tydeliggjeres dette. Tjenesten er ansvarlig for a legge til rette
for medvirkning, men i hvilken grad og pa hvilke omrader, ma slik jeg forstar
lovteksten, knyttes til den enkelte bruker. Dette kan kobles sammen med de to
foregaende underkapitlene der jeg vektla hvordan det er den enkelte persons

forutsetninger som ma ligge som premiss for medvirkningens utstrekning. Men som
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Ellingsen papeker har man som tjenesteyter ogsa et ansvar knyttet til & bista bruker i a
bade tilrettelegge for medvirkning og bidra til at bruker far gvelse i a ta valg.

Lederen for Norsk Forbund for Utviklingshemmede (NFU) Jens Petter Gitlesen,
papeker i NAKU-tidsskriftet Utvikling sin temautgivelse Selvbestemmelse (2015), at
man har langt igjen fgr medvirkning for personer med psykisk utviklingshemning er en
realitet. Man har kommet langt mener han, men det er mye ugjort pa mange omrader.
Han refererer blant annet til en opplevelse pa en sommerleir i regi av NFU, der en seksti
ar gammel mann med utviklingshemning sper Gitlesen om nar han ma legge seg.
Hvorpa Gitlesen svarer: Nar du vil! Han papeker med dette eksempelet at spgrsmalet fra
den mannen i seg selv kan tyde pa at han har veert vant til a bli overstyrt og ansa
Gitlesen som sin sjef (NAKU-Utvikling 2015, s. 8). Dette eksempelet tyder etter min
mening pa at medvirkning og tilrettelegging for dette, handler bade om den enkelte
tjenesteyters konkrete veeremate og kommunikasjon i mgte med enkeltbrukere, og

tjenestetilbudets organisering.

I tillegg til medvirkningens juridiske grunnlag, finnes det ogsa etterhvert mange
erfaringer fra praksisfeltet omkring hva et tjenestetiloud basert pa brukers medvirkning
kan bidra med. Ellingsen (2016) henviser i sin artikkel omkring forskning pa bruk av
tvang og makt til en rundbordskonferanse holdt i 2010 i regi av NAKU, der 8 fagmiljeer
fra hele landet deltok. Felles for disse fagmiljgene var at de hadde gjennomgatt radikale
endringer i hvordan man tenkte tjenesteyting til personer som i lang tid hadde hatt
tvangsvedtak pa grunn av det han kaller utfordrende atferd. Rundbordskonferansen
hadde fokus pa hvilke fellestrekk man kunne spore i den faglige tilnaermingen i de ulike

fagmiljgene og det ble klart tydelig at et entydig fellestrekk var fglgende:

«... den enkelte person med utviklingshemning hadde fatt gkt sin livskvalitet gjennom en
reduksjon av bruk av tvang og makt.» (2016%) og at «faktor som var fremtredende ved
alle miljgene som hadde fatt til en reduksjon eller avvikling av tvangen var at den
enkelte person med utviklingshemning hadde blitt en sentral akter i planleggingen av de
endringene man gjorde.» (2016).

! Sidetall ikke oppgitt, nettartikkel.
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Eksempelet viser at medvirkning i den faglige tilneermingen ikke kun bgr anses som et
juridisk og verdimessig ideal. Det kan ogsa lede til omfattende endring og forbedring i

mange menneskers livskvalitet.

Kapittel 3: Teoretisk bakteppe

3.1: Bakgrunn for teoretisk valg

Valget av teoretisk bakteppe for dette prosjektet har veert en omfattende prosess der
endringer har blitt gjort underveis. Et dilemma har veert om jeg skulle velge teorier som
har sin oppmerksomhet rettet mot helse- og sosialfaglige problemstillinger. Som for
eksempel Michael Oliver og hans teoretiske arbeider omkring den sosiale modellen
knyttet til personer med funksjonsnedsettelser, nevnt i forrige kapittel (Barnes & Oliver,
1998). Kanskje ville Paulo Freires tenkning (2003) veert nzrliggende nar man har en
problemstilling som benytter begrepet medvirkning og kunne Igftet materialet frem pa
en god mate. Eller ville det kanskje veere mer aktuelt & velge teorier som beskriver
sosial handling pa mikroniva som Erving Goffmann (1959 & 1961)? Intervjumaterialet

er rikt og nyansert og apner for flere teoretiske muligheter.

Det har imidlertid veert noen momenter som har veert viktige i valg av teoretisk
bakteppe. For det farste har jeg en tanke om at valg av teori ogsa innebzrer et
verdivalg. Teoriene man anvender sier noe om hvilket verdimessig stasted man har som
menneske og fagperson og befester hvilket utkikkspunkt man gnsker a benytter i
drgftingen av problemstillingen som i starten ble redegjort for. For det andre skal
teoriene fungere som springbrett for materialet, slik at informantenes uttalelser ytes
rettferdighet og blir benyttet pa en mate som ikke bryter med deres intensjoner, men
som snarere lgfter materialet frem. For det tredje har jeg veert opptatt av 4 benytte
teorier som forholder seg til de store sosiale prosessene i samfunnet, uten at
enkeltindividets pavirkningskraft underkjennes. Teorier som ikke er innrettet mot
personer med psykisk utviklingshemming direkte, men som innlemmer dem i sin
tilnaerming til de felles menneskelige prosessene mellom enkeltmennesket som akter og
samfunn som helhet. Teorier som tar opp forholdet mellom enkeltmennesket i samspill
med systemer og strukturer og som beskriver hvordan disse pavirker og pavirkes av

hverandre. Med disse refleksjonene som grunnlag har jeg valgt & benytte Anthony
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Giddens strukturasjonsteori og George Herbert Meads teorier om symbolsk
interaksjonisme. Jeg vil i draftingens farste kapittel (kap. 5), gjennomga noen av de
faglige, ideologiske og politiske utviklingslinjene som har innvirket pa tjenestene til
personer med psykisk utviklingshemming. | denne gjennomgangen gnsker jeg a benytte
Morten Nissens begreper subjekt og standard for a belyse hvordan endret standard i
tjenestene medfarer det han kaller endret subjektposisjon. Disse begrepene vil

redegjeres for mer grundig i siste del i dette kapittelet.

Selv om Giddens, Mead og Nissen har forskjellig faglig bakgrunn og benytter ulike
begrepsapparater i sin teoretiske behandling av sosiale prosesser, har deres teorier
vesentlige bergringspunkter. Alle tre er opptatt av, som jeg vil ga langt mer inn pa i de
kommende underkapitlene, at individet inngar i et samspill med sine omgivelser, der
bade individet og samfunnets systemer og strukturer pavirker og pavirkes gjensidig.
Giddens benytter som jeg i neste kapittel skal se n&ermere pa begrepene akter og
struktur. Mead benevner dette med individ og omgivelser, mens Nissen anvender
begrepene subjekt og standard i sin teori. Jeg vil veere ngye med & benytte deres egne

begrepsapparater i redegjarelsene for den enkeltes teori.

Samtidig som det finnes vesentlige bergringspunkter mellom dem, er de med sine ulike
utgangspunkt ogsa komplementerende i den forstand at de beskriver ulike sider ved
sosialt liv og de premissene som ligger til grunn for individets handlinger i en sosial
sammenheng (Mead, 1934, Vaage, 1998, Johanson, 1995, Kaspersen, 2001 & Giddens,
1984, Nissen & Skerbeak, 2014). | de tre neste underkapitlene vil jeg redegjere for
Giddens, Meads og Nissens teorier og pa den maten tydeliggjere dere aktualitet i
forhold til problemstillingen, forskningssparsmalene og det empiriske materialet jeg har

samlet gjennom intervjuene.

3.2: Anthony Giddens — strukturasjonsteori

I boken The Constitution of Society: Outline of the Theory of Structuration (1984)
redegjer sosiologen Anthony Giddens for strukturasjonsteorien. Jeg vil i fortsettelsen
redegjere for strukturasjonsteoriens viktigste bestanddeler, samt tydeliggjere dens
aktualitet i tilknytning til denne oppgavens hovedanliggende, nemlig medvirkning for

mennesker med psykisk utviklingshemming og psykose.

Sosiologifaget har som et av de grunnleggende innfallsvinklene i studiet av sosial
handling og samfunnets endringsprosesser vart opptatt av forholdet mellom individ og
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samfunn (Giddens, 1984, Repstad, 2004). Denne dualismen uttrykkes med forskjellige
begreper. Subjekt/objekt, individ/samfunn og aktaer/struktur er alle begrepspar som hos
ulike teoretikere og i ulike teoretiske retninger innenfor sosiologifaget har noe ulikt
meningsinnhold, men som allikevel henspeiler pa forholdet mellom mennesket som et
handlende individ og de samfunnssystemene og strukturene det handlende individ er
omgitt av (Giddens, 1984, Repstad, 2004, Kaspersen, 2001, Johanson, 1995).

Giddens (1984) tydeliggjer innledningsvis i sin bok at strukturasjonsteori handler om a
bevege sosial teori bort fra en forstaelse av sosiale prosesser gjennom a vektlegge enten
aktar eller struktur som det dominerende og styrende element i sosial endring
(Kaspersen, 2001). Hvilket har veert tilfellet innenfor for eksempel handlingssosiologien
der man forstar samfunnsstrukturen som summen av individenes handlinger eller i
motsatt ende, innenfor funksjonalismen og strukturalismen som vektlegger strukturene
0g systemene som styrende for individenes handlinger (Kaspersen, 2001 fig. 2, s. 51).
Giddens papeker denne inndelingen som et problem i dagens samfunnsforskning og tar
til ordet for at dette er en innfallsvinkel som begrenser fagets utviklingsmuligheter. Han
papeker i tillegg at dette konseptuelle skillet mellom subjekt (individ) og sosialt objekt
(samfunn) aldri har veert tydeligere enn na. Han skriver fglgende omkring behovet for
en fornyelse av de grunnleggende omradene innen studiet av sosiale prosesser: «Of
prime importance in this respect is a dualism that is deeply entrenched in social theory,
a division between objectivism and subjectivism” (Giddens, 1984, loc. 223?). Han gir
ogsa uttrykk for at det trengs en omarbeidelse av forstaelsen av den tradisjonelle
sosiologiske terminologi og sier at dette krever at man gar tilbake til nettopp disse

grunnleggende omradene innen sosial teori, og papeker fglgende:

«... those working in social theory, I suggest, should be concerned first and foremost
with reworking conceptions of human being and human doing, social reproduction and

social transformation» (Giddens, 1984, loc. 223).

Hans strukturasjonsteori er nettopp dette. En utarbeidelse av en teoretiske innfallsvinkel
der aktgr og struktur ikke ansees som en dualisme (dualism) der enten aktar eller
struktur har forrang i bevegelsen av sosialt liv, slik tradisjonen har vert innenfor

sosiologifaget (Giddens, 1984, Kaspersen, 2001 & Johanson, 1995). Snarere en

2 Nar jeg siterer Anthony Giddens og seinere i oppgaven Robert D. Putnam, benytter jeg Kindle-
versjoner av deres bgker. | disse bgkene oppgis ikke sidetall, men location (forkortet loc.)
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innfallsvinkel der dette forholdet forstaes som en dualitet (duality), der akter og struktur
beveger og beveges gjensidig gjennom det han kaller «the duality of structure»
(Giddens, 1984, loc. 980).

Strukturdualitet er et kjernebegrep i strukturasjonsteorien. For a forsta begrepet er det
nyttig 4 tydeliggjgre Giddens meningsinnhold i begrepene aktgr (agent) og handling

(agency) og hans differensieringen av begrepene system og struktur.

Nar det gjelder aktgr-begrepet beveger Giddens seg altsa bort i fra en forstaelse av aktar
som enten underlagt strukturene eller som barer av strukturer. Han beskriver aktar som
refleksiv og kyndig (knowledgeable) og i hovedsak som bevisst handlende. Giddens
beskriver handling som en prosess og ikke som enkelthandlinger i gitte sammenhenger.
«The dureé of day-to-day life occurs as a flow of intentional action. However, acts have
unintended consequences ...» (Giddens, 1984, loc. 658). Av sitatet blir det tydelig at
selv om aktgrer handler bade kyndig og gjennom «reflexive monitoring of action»
(Giddens, 1984, loc. 631), har handlinger ogsa uforutsette konsekvenser. Var kontroll
begrenser seg ifglge Giddens «to immediate context of action or interaction» (Giddens,
1984, loc. 720). Det som ligger utenfor denne umiddelbare konteksten ligger ogsa

utenfor var kontroll, men pavirkes allikevel av aktgrs handling.

Giddens skiller ogsa mellom begrepene system og struktur (Giddens, 1984, Kaspersen,
2001). Sosiale systemer henspeiler hos Giddens pa relasjoner mellom aktgrer som er
varig og som reproduseres av aktgrenes anvendelse av systemene. For eksempel skole
som sosialt system. Skolen som sosialt system eksisterer fordi lzererne og elevene
kommer til gitte tidspunkt og handler gjentakende i et mgnster gjennom tid og rom.
Derigjennom produseres og reproduseres skolen som sosialt system gjennom disse
aktgrenes handlinger. Kaspersen (2001, s. 65) tolker Giddens og beskriver hans
forstaelse av begrepet system som at «Sociale systemer er social praksis, der

reproduceres, hvorved et mgnster af sociale relationer opstar».

Strukturer derimot beskrives ved at handlende subjekter er fraveerende. Strukturen
inneberer ikke handlende aktgrer som befinner seg i en gjentakende relasjon til
hverandre, men fungerer pa et virtuelt niva og kun i var hukommelse. Det er ikke noen
ytre rammer for strukturene, men de bestar ifglge Giddens av «Rules and resources, or

sets of transformation relation, organized as properties of sosial systems» (Giddens,
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1984, loc. 975). Det er disse reglene og ressursene som ligger til grunn for en aktars

produksjon og reproduksjon av sosiale systemer.

Gjennom disse beskrivelsene kan man utlede at begrepet strukturdualitet danner
forbindelsen mellom kyndige aktarers sosiale interaksjon og reproduksjon av sosiale
systemer pa tvers av tid og rom. Konsekvensen av en forstaelse som ikke lenger
vektlegger strukturene som styrende for aktgr, men snarer struktur som internaliserte
regler og ressurser som et medium akterer handler gjennom, er at struktur-begrepet
beveger seg bort i fra en deterministisk funksjon, slik en funksjonalistisk og
strukturalistiske forstaelse vil legge til grunn og over til & bli et begrep som
representerer bade muligheter og begrensninger i aktgrers handlinger (Giddens, 1984,
Johanson, 1995 & Kaspersen, 2001).

Det er strukturenes muliggjgrende og begrensende funksjon som er av spesiell interesse
i denne sammenhengen. Gjennom min gjennomgang av begrepet medvirkning i forrige
kapittel viste jeg hvordan retten til & medvirke, bade juridisk, faglig og verdimessig har
en plass som fgrende begrep i tjenestefeltet i dag (Ellingsen, 2014). Brukerne og deres
nere tilknytning til tjenesteapparatet kan sees pa som et sosialt system som
reproduseres gjennom de ulike aktgrenes relasjon og gjentakende handlinger. Dette
virker inn pa de interne strukturer og det sett av regler og ressurser som denne
strukturen bestar av og som aktgrene trekker veksler pa i sine handlinger. Det er ogsa i
disse strukturenes regler og spesielt i ressursene, aktgrene finner sin «transformative
kapasitet». (Kaspersen, 2001, s. 66) Et begrep som kanskje kan omformuleres til
potensial for sosial endring. Hvilket sammenfaller med tjenesteapparatets ideal i dag
om en endring henimot gkt medvirkning for brukerne og strukturasjonsteorien kan
dermed peke pa hva som muliggjgr og begrenser aktarenes muligheter for endring.
Strukturenes muliggjegrende og begrensende funksjon for aktgrene fungerer hos Giddens
pa et overordnet og fellesmenneskelig plan og er derfor ogsa anvendelig i forhold til
personer med psykisk utviklingshemming og psykose og hvordan de som aktgrer, bade
beveger og beveges av sosiale systemer og strukturer.

3.3: George Herbert Mead — symbolsk interaksjonisme

Anthony Giddens og George Herbert Mead er som nevnt i innledningen til dette
teorikapittelet, fra ulike vitenskapelige fagomrader og har ulike innfallsvinkler til

forstaelsen av sosiale prosesser. Giddens tar utgangspunkt i en omarbeidelse av
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sosiologiens terminologiske tradisjoner og benytter begrepene til a vise hvordan
samfunnets systemer og strukturer produseres og reproduseres av kyndige og bevisst
handlende aktgrer gjennom strukturasjonsprosessen uten at han beskriver aktgrenes
indre psykologiske prosessene. Mead, pa sin side, beskriver med sin bakgrunn innenfor
psykologien, de indre prosessene og utviklingen av selvet omkring hvordan individer
sosialiseres i samspill med andre mennesker og samfunnet som helhet. I sin bok «Mind,
Self and Society» (Mead, 1934) beskriver han hvordan selvet og individers identitet blir
til i og er i stadig utvikling gjennom en sosialiseringsprosess der man inngar i
meningsbarende utveksling med omgivelsene (Mead, 1934, Vaage, 1998). Han skriver
falgende omkring hvordan selvet er noe som utvikles i kraft av sosial interaksjon:

«The self is something which has a development; it is not initially there, at birth, but
arises in the process of social experience and activity, that is, develops in the given
individual as a result of his relations to that process as a whole and to other individuals
within that process” (Mead, 1934, s. 135)

Meads syn pa selvet som eksisterende gjennom sosial interaksjon, er vesentlig i
forstaelsen av hans begrep symbolsk interaksjonisme. Selvet bestar ifglge Mead av to
bestanddeler, et jeg (1) og et meg (Me) (Mead, 1934, Vaage, 1998). En deling som viser
hvordan det enkelte individ har «en selvobserverende holdning, der bade den
observerende og den observerte opptrer», og sammen danner selvet (Vaage, 1998, s.
203). Meg representerer den sosialt handlende, observerte delen av selvet. Jeg er den
observerende delen som gjennom de internaliserte erfaringene gjennom den
kontinuerlig interaksjonen med omgivelsene, representerer de sosiale spillereglene man
forventes a fglge (Mead, 1934, Vaage, 1998). Et eksempel pa dette kan veere hvordan
man i ulike sosiale situasjoner forventer ulik fremtreden av individet. For & benytte meg
selv som eksempel vil det vaere forskjell i omgivelsenes forventninger til hvordan jeg
opptrer nar jeg den ene dagen er pa Brann-stadion og ser Brann tape, og den andre
dagen nar jeg ser min ti ar gamle sgnn spille kamp pa Lisleby-stadion. P4 Brannkamp
har jeg erfart at jeg kan bryte ut i profane brgl mot dommeren nar denne gjar dpenbare
feil. En kort dreining med hodet viser meg at det gjgr ogsa alle andre rundt meg, hvilket
tyder pa at dette er en akseptert sosial handling. Denne typen fremferd ville imidlertid
ledet til avisoppslag, hvis den overfares direkte til kngttekamp pa Lisleby, pa tross av
den fjorten ar gamle dommerens sterkt kritikkverdige vurderinger av fordelsparagrafen.

Jeg som innebarer min tilegnede kunnskap om hvordan man opptrer i de ulike
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situasjoner, utgver en kontrollfunksjon over meg. Denne inndelingen av selvet i et jeg
og et meg, har en ngkkelfunksjon i individets sosialiseringsprosess gjennom symbolsk

interaksjonisme.

Selvet er ifalge Mead ogsa meningshzarende og kreativt (Blumer, 1973, Mead, 1934). |
beskrivelsen av selvet som meningsbzrende, tar Mead i bruk begrepet gest. Han
papeker at et individs handling overfor et annet er meningsbarende i den forstand at
gesten, handlingen som vises overfor det andre individ, forstas som noe bestemt. Gesten
har mening for den andre og gesten har ogsa mening for det individ som utviser gesten,
gjennom dennes tidligere erfaringer i interaksjon med andre individer (Mead, 1984, s.
42-50, Vaage, 1998, s. 113-122). Et eksempel pa dette kan vaere det meningsbarende
uttrykk i gesten knyttet hand, kontra &pen hand. Det symbolske, eller meningen i en
knyttet kontra en apen hand, vil avgi forskjellige reaksjoner hos det andre individ fordi
det symboliserer eller gir forskjellig mening.

Mead begrenser ikke individets meningsbarende funksjon til sosial interaksjon med
andre individer. Han innlemmer ogsa individets forhold til det han kaller objekter eller
ting, og tolkes av Blumer (1973) slik: «people act toward things based on the meaning
those things have for them, and these meanings are derived from social interactions and
modified through interpretation» (s. 16). Et eksempel pa dette kan vaere nar vi star
overfor en spiker som ikke er tilstrekkelig slatt inn i en planke. | valg av verktay for &
gjere noe med dette, velger vi hammeren fordi denne gjennom var tidligere erfaring og
anvendelse, gir mening for oss som det beste alternativet for & sla en spiker helt inn. For
Mead er altsd mennesket et meningsbarende individ som gjennom symbolsk interaksjon
med omgivelsene er i en sosialiseringsprosess der selvet skapes og gjenskapes i en
kontinuerlig prosess (Mead, 1934, Vaage, 1998 og Blumer, 1973).

I denne oppgaven er Meads teori om symbolsk interaksjonisme interessant av to
grunner. For det farste vil jeg i deler av draftingen vektlegge hvordan det a leve et liv i
neer tilknytning til det offentlige tjenesteapparatet, fra barnealder og gjennom
voksenlivet, kan tenkes a innvirke og pavirke brukerne. Med en tilvaerelse der det
offentlige tjenesteapparatet ofte er involvert i brukernes boforhold, deres nettverk og
fritidsaktiviteter, hvilket er vanlig for mange med utviklingshemning (Tassebro &
Wendelborg, 2014, Kittelsaa, 2011), sa vil dette representere bestanddeler i en

sosialiseringsprosess som befinner seg pa siden av hva som er tilfelle for personer uten
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utviklingshemning og psykose. Med teorien om symbolsk interaksjonisme har man et
verktgy til & drgfte hvordan en slik sosialiseringsprosess vil prege brukerne.

For det andre gir teoriens vekt pa individets meningsbarende og symbolske interaksjon
med sine omgivelser et godt utgangspunkt for a drgfte kommunikative forhold mellom
bruker og tjenesteapparatet. Samtlige informanter kommer pa ulike mater inn pa
kommunikasjon og vektlegger kjennskap til bruker som et premiss for god
kommunikasjon i arbeidet med a ivareta brukernes rett til & medvirke (kap. 7). Som
nevnt i forrige kapittel omkring hvordan vi forstar begrepene psykisk
utviklingshemming og psykose, vil verbal kommunikasjon veere utfordrende for mange.
(Bennhagen og Winlund, 2004, Bakken et. al., 2008, Bakken & Egelund Olsen, 2012,
Eknes, 2000). Med symbolsk interaksjonisme har man en teori som i tillegg til & bergre
kommunikasjon vektlegger hvordan kroppen gjennom handlinger og det Mead
innledningsvis i sin bok (1934, s. 42) omtaler som gester, bade uttrykker og seker
mening i sin omgang med andre individ og at individets meningsbearende funksjon er

premisset for sosialiseringsprosessen gjennom symbolsk interaksjonisme.

3.4: Morten Nissen — standard og subjektposisjon

«Brugerperspektivet pa psykosocial behandling er identisk med denne behandlingen
selv» (Nissen, 1996, s. 81)

Morten Nissen er psykolog og har gjennom sitt arbeid som leder for forskningssenteret
SUBSTANCe?, ved institutt for Psykologi ved Kgbenhavn Universitet, blant annet
arbeidet med teorier omkring begrepene subjektivitet og standard. Hans arbeid er, i
motsetning til Giddens og Mead som gjennom sine teorier har fokus pa overordnede og
fellesmenneskelige sosiale prosesser, rettet inn mot helse- og sosialfeltet. Hans
beskrivelser av begrepene subjektivitet og standard (2014) viser, med et annet
begrepsapparat enn Giddens og Mead, hvordan enkeltindivider befinner seg i en

utveksling med sine omgivelser.

Nissen selv definerer ikke begrepet standard pa en entydig og endelig mate gjennom en
oppsummerende beskrivelse. Hans presentasjon av begrepet inneberer ulike
beskrivelser som samlet sett gir et bilde pa begrepets rammer og innhold (2014). Han

beskriver standard som et avgrenset praksisomrade. Noe som ligger innebygget i

3 www.substance.ku.dk
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praksis. Et utsnitt av var praktiske tilneerming til verden som innebefatter «mater a
gjare ting pa» i bestemte sammenhenger (Nissen, 2014, s. 83). Han beskriver ogsa
standard som en struktur, uten at vi her ma trekke veksler pa Giddens forstaelse av
strukturbegrepet. Han tydeliggjer at strukturen ikke er skarpt avgrenset fra omgivelsene
som helhet, men at de allikevel til en viss grad kan innrammes og dermed lar seg
«beskrive og analysere (...) som intensjonale strukturer» (2014, s. 83) Altsa strukturer
med et formal eller en funksjonalitet. Disse beskrivelsene og analysene av standard, kan
ifalge Nissen gjeres gjennom a se pa fire forhold som inngar i all praksis, nemlig
«forhold mellom aktarer, objekter, mal og midler.» (2014, s.83). Forholdene er ifalge
Nissen felles for alle standarder, men de er i seg selv ikke endelig fastspikret og fastsatt,
men i stadig bevegelse i den kontekst standarden befinner seg i. Samtidig sier han at
«En standard er allmenn.» (2014, s. 83) Ikke i betydning av at den er universell og evig,
men at den gjennom a veere et utsnitt eller en avgrenset praksis «er noe som utvikles
historisk og utfolder seg under konkrete omstendigheter» (2014, s. 83). Omstendigheter,

som han papeker, produseres av mennesker.

«... det er mennesker, der skaber standarder og bruger standarder, og det er ikke
mindst ogsa mennesker, der skaber, og hele tiden nyskaber, og tilvejebringer
betingelserne for, de feellesskaber og de kulturelle og etiske sammenhange, som de
indgar i.» (Nissen, 2014, s. 12).

Med denne teorien og dens begrepsapparat skaper Nissen en metodisk innfallsvinkel til
studiet av sosial praksis og gjennom de fire forholdene i alle standarder, har man et
konkret verktgy i analysen av en sosial praksis, en standard, som jeg seinere vil anvende

I kapittel 5 om noen av de utviklingslinjene som har preget tjenestefeltet.

Nissen beskriver det han kaller behandlingens standard innenfor rusfeltet i sin
redegjerelse for disse fire forholdene og i det falgende vil jeg forsgke a konkretisere
disse og deres meningsinnhold slik Nissen vektlegger dem i sin redegjgrelse, men
samtidig holde dem apne for anvendelse overfor andre standarder.

Nissen beskriver dem pa falgende mate:

Akter — Aktgrene er de subjektene som inngar i en standard. Tjenesteytere, brukere,

pargrende.
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Objekt/Gjenstand — Grunnlaget for subjektenes tilstedeveerelse. Det subjektene er
samlet om. En ugnsket tilstand. En sykdom, lidelse, problem eller forstyrrelser.

Mal — Malet som settes for mgtet mellom subjektene? Standardens siktemal.

Midler — De virkemidler som anvendes i arbeidet med & innfri malet. Eksempelvis

pedagogiske, psykologiske eller medisinske tiltak (Nissen 2014, s. 88-89)

Som nevnt representerer ikke disse forholdene som danner en standard en fasttgmret
enhet som skarpt lar seg skille ut. Nissen er tydelig pa at en standard alltid befinner seg i
en kontekst og pavirkes av de endringsprosesser som skjer i samfunnet bade pa lokalt
og globalt niva. Med dette kommer vi ogsa til en av teoriens viktigste momenter som
ogsa i stor grad gjer den interessant i denne oppgaven, nemlig det poenget at endret
standard gjennom dennes kontekstuelle tilknytning, leder til endret subjektposisjon
(Nissen, 2014). Aktgrene som subjekter, vil gjennom endret standard befinne seg i en

annen posisjon og ha et endret utgangspunkt for handling.

Nissens teori om standard og subjektposisjoner er aktuell i denne sammenhengen av
flere arsaker. For det fgrste er hans begrepsapparat og de fire forhold som en standard
bestar av, etter min oppfatning gode begreper for & peke pa dynamikken som finner sted
i endringsprosesser i en standard, og hvordan dette ogsa innvirker og beveger de
involverte subjektene. Som jeg vil ga naeermere inn pa i kapittel 5 har tjenestefeltet fra
cirka 1960-tallet og frem til i dag veert gjenstand for omfattende endringer. Verdiene og
menneskesynet som ligger til grunn for natidens tjenesteyting, skiller seg ganske
radikalt fra hvordan man tenke tjenesteyting til mennesker med psykisk
utviklingshemning fer. Med Nissens begreper standard og subjektposisjon, samt de fire
forhold som inngar i alle standarder, har man et analytisk verktgy som bidrar til at man
kan studere disse endringenes ulike bestanddeler inngaende og systematisk. | denne
sammenhengen vil mitt fokus i beskrivelsen av de endringene som har funnet sted, veere
pa hvordan brukernes muligheter for & pavirke sine omgivelser og de tjenestene som

ytes dem, deres subjektposisjon, har utviklet seg.

Jeg har valgt en kvalitativt innfallsvinkel i arbeidet med & belyse problemstillingen i
denne oppgaven. Dette ble klart ganske tidlig i prosessen da temaet for oppgaven og de
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tidligere formuleringene av problemstillingen pekte i retning av at det er informantenes
erfaringer fra tjenestefeltet som primeert er av interesse. Innenfor den kvalitative
forskningstradisjonen finnes det mange ulike metoder og jeg vil gjennom dette
kapittelet redegjare for de metodiske valgene jeg har tatt i forbindelse med arbeidet.
Helt fra prosjektets begynnelse med konkretisering av tema og problemstilling, har
metodiske overveielser veert en del av prosessen. | forbindelse med endringer i
problemstilling og den tematiske utviklingen prosjektet har gjennomgatt underveis, har
ogsa de mulige metodiske innfallsvinkelen endret og utviklet seg i trad med temaet og
problemstillingens ulike formuleringer. Dette er ogsa et kjennetegn ved den kvalitative
forskningsprosessen, da prosjektets tema, problemstilling og forskningssparsmal er
ulgselig knyttet til valg av metode (Christoffersen, Johannessen & Tufte, 2010).

4.1: Forforstaelse og fortolkning

| forbindelse med beskrivelser av de metodiske overveielsene og beslutningene jeg har
tatt for & analysere problemstillingen, vil jeg farst se pa hvordan mine egne erfaringer
som menneske og som tjenesteyter til personer med psykisk utviklingshemning kan
tenkes & innvirke, bade i valg av tema og i innholdet og utformingen av oppgaven som

her foreligger.

Jeg har jobbet med personer med psykisk utviklingshemning og autismespekter-lidelser
siden jeg var 21 ar. | disse 14 arene frem til i dag har jeg matt og ytt tjenester til mange
brukere med svert ulike utfordringer og problemstillinger i tilveerelsen. I den
forbindelse har jeg ogsa hatt mange kollegaer og samarbeidet med mange ulike
yrkesgrupper i spesialisthelsetjenesten. Arbeidet med denne gruppen har gitt meg mye
og har veert en stor del av mitt liv. Det har ogsa ledet til at jeg har fattet interesse for
flere sider ved deres livsvilkar og livssituasjon. Blant annet hvordan deres rett til &
medvirke blir ivaretatt, og de store utfordringene tjenesteapparatet mgter i tjenesteyting
til personer med psykisk utviklingshemning som i tillegg utvikler ulike former for
psykisk lidelser. Denne arbeidserfaringen bidrar til at jeg neermer meg dette temaet med
en viss kunnskap og kjennskap. Jeg har en forforstaelse med meg inn i

forskningsarbeidet pa dette feltet.

Grimen og Nordtvedt (2004) uttrykker dette slik: «Mennesket forstar og fortolker seg
selv i lys av andre mennesker og i lys av den betydningen hendelser og relasjoner har

for ens egen person» (2004, s. 37) Ifglge dem orienterer vi oss ikke i verden med en ren
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og krystallklar rasjonalitet, der vi evner & innta objektive posisjoner overfor verden
rundt oss gjennom a frigjare oss fra vare tidligere erfaringer og var forstaelse av verden.
Vare handlinger og refleksjoner er tett knyttet til vare tidligere individuelle erfaringer,
og gjennom det gjensidige pavirkningsforholdet vi har til vare omgivelser slik det
teoretiske bakteppe presentert i forrige kapittel understgtter. Selv om de teoretiske
valgene i hovedsak er tatt fordi det bidrar til & lgfte og belyse det empiriske materialet
pa en god mate, hviler bade valg av teori, tematikk og problemstilling ogsa pa de
verdiene jeg som menneske og fagperson besitter. Dette preger ogsa hvordan jeg

fortolker og vektlegger informantenes erfaringer.

Spersmal omkring tolkning og hva forstaelse er, er nart knyttet til hermeneutikken
(Thornquist, 2015). Selv om denne vitenskapsteoretiske retningen farst og fremst retter
seg inn mot forstaelse og fortolkning av tekster og tradisjonelt har knytter seg til
humaniora, har hermeneutikken etterhvert fatt et bredt virkeomradet innen ulike
forskningsfelt. Innenfor den hermeneutiske vitenskapstradisjonen benytter man begrepet
fordom. Et begrep som har forbindelseslinjer til begrepet forforstaelse. Begrepet
henspeiler pa at vi i forkant av for eksempel et forskningsarbeid som i denne
sammenheng, tilnermer oss temaet eller feltet med et subjektivt utgangspunkt, en
forstaelseshorisont. Thornquist presiserer at vi som mennesker i mgte med verden ma
«erkjenne at vi aldri er forutsetningslgse; at vi alltid allerede har en forutforstaelse»
(2015, s. 142). Denne forstaelsen forut innvirker altsa pa den forskningsprosessen som
her presenteres ved at jeg tolker og forstar informantenes beskrivelser av sine erfaringer

ut fra min forstéelseshorisont.

4.2: Informanter

En avgjagrende del i all forskning er det empiriske materialet (Christoffersen et. al.,
2010). I denne sammenheng bestar materialet av intervjuer med 6 personer som pa ulike
mater har erfaring og kontakt med personer med utviklingshemning og psykose. En
informant er pargrende og to er fra spesialisthelsetjenesten. En av disse jobber i
Habiliteringstjenesten og en pa et Distrikt Psykiatrisk Senter (DPS). De tre siste jobber i
den kommunale boveiledningstjenesten. To jobber i bofellesskap og en jobber i et
uteteam som yter tjenester til personer som ikke har behov for heldggnsomsorg, men
som har vedtak pa et mindre omfang av tjenester. | fortsettelsen vil jeg tydeliggjere de
avveininger som er gjort knyttet til dette informantutvalget og de praktiske og etiske

vurderingene som er tatt omkring dette.
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4.2.1: Vekt pa variasjon

| starten av prosessen med a rekruttere informanter, var det naturlig a stille seg
spgrsmalet: Hvem er det som kan tenkes a gi best informasjon omkring
problemstillingen og de forskningsspgrsmalene som denne oppgaven tar sikte pa a
drefte? (Christoffersen et. al., 2010) Farste innskytelse var personer med psykisk
utviklingshemning og psykose selv. I tillegg til dem ansa jeg det som fornuftig a sake
etter personer som pa ulike mater har erfaringer med personer med psykisk
utviklingshemning. Jeg gikk bredt ut og hadde tanker om & anvende bade pargrende,
kommunale tjenesteytere, fastleger, ulike deler av spesialisthelsetjenesten som DPS,
psykiatrisk sykehus og ulike fagpersoner som har gjort seg gjeldende pa fagfeltet
gjennom foredragsvirksomhet og bokskriving. Etterhvert som problemstillingen fikk sin
naveerende form, der hovedfokuset er pa hvordan tjenesteytere fra ulike deler av
tjenesteapparatet best kan ivareta brukernes medvirkningsmulighet, ble det klart hvem
det vil veere mer naturlig & intervjue enn andre. Foruten brukerne selv, gnsket jeg a
anvende informanter som pa ulike mater har en narhet til brukerne og deres situasjon i
dag. Informanter som i sitt daglige virke har kontakt med enten brukerne selv eller deres
narmeste bistandsytere eller pargrende. Jeg hadde til da i prosessen en tanke om at
brukere, pargrende, kommunale tjenesteytere og informanter fra spesialisthelsetjenesten
skulle utgjare informantutvalget. Beslutningen om & velge informanter pa ulike
tjenestenivaer er tatt pa bakgrunn av et gnske om en bred innfallsvinkel til det valgte
tema og temaets problemstilling og forskningssparsmal. Det skulle imidlertid vise seg

problematisk a opprettholde gnske om a innlemme brukere som informanter.

4.2.2: Hvorfor ikke brukere?

Lenge hadde jeg et gnske og en intensjon om at personer med utviklingshemning selv
skulle medvirke som en vesentlig del av informantutvalget. Nar temaet for denne
oppgaven sentrerer seg rundt medvirkning, vil det veere naturlig a arbeide for at disse
menneskene selv far dele sine synspunkter. Det ble imidlertid fort klart at dette, bade
etisk og praktisk ville medfert noen utfordringer. Personer med utviklingshemning og
psykose vil kunne omtales som personer i en sarbar situasjon. Mange vil ha utfordringer
med a gi verbalt uttrykk for sin situasjon og opplevelsen av denne. Nar man i tillegg
befinner seg i en psykotisk tilstand som i stor grad innvirker pa muligheten til &

kommunisere, synes det opplagt at man ber tenke seg om mer enn en gang fer man
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innlemmer dem som informanter. Samtidig er dette en avgjarelse som kan anses som
problematisk som et generelt standpunkt i forskningspraksis. Skal man av etiske arsaker
alltid utelate mennesker i en sarbar situasjon fra & ha en stemme i forskningen omkring
problemstillinger som omhandler deres livssituasjon? | utgangspunktet tenker jeg at
forskning innenfor helse- og sosialfeltet ma arbeide for brukernes deltakelse. Brukernes
kunnskaper og erfaringer fra kontakten med tjenesteapparatet er avgjgrende stemmer i
arbeidet med kunnskapsutvikling og tjenesteutvikling pa feltet. Etiske grenser og
sparsmal omkring brukernes deltakelse ber slik jeg oppfatter det til syvende og sist
knyttes opp mot forskningens tematiske valg og problemstilling.

Siden mange i denne brukergruppen vil ha utfordringer med a uttrykke seg verbalt pa en
mate jeg vil kunne tolke i henhold til deres meninger, vil intervju kunne anses a vaere en
metodisk fremgangsmate som kanskje ikke strekker til som metodisk innfallsvinkel til
denne gruppen. Det vil ogsa kunne sies a veere etisk betenkelig og legge opp til en
metodisk fremgangsmate som ikke tar hensyn til informantenes ressurser og
begrensninger. Deltakende observasjon ble vurdert som en alternativ metodisk
innfallsvinkel. En tilneerming jeg tenker ville hatt langt mer for seg enn intervju.
Arsaken til at denne metoden ble valgt bort, er at jeg vurderer det som etisk vanskelig &
forsvare a skulle involvere meg i livet til personer i en sarbar situasjon i det som
ngdvendigvis matte blitt en svaert kort og avgrenset tidsperiode. Med tanke pa de
konsekvenser dette potensielt kan fare til for vedkommendes psykiske helsetilstand,
valgt jeg a ga bort fra en denne metodiske innfallsvinkelen. Deltakende observasjon
kunne etter mitt skjgnn veert en aktuell metodisk innfallsvinkel hvis masterprosjektet
hadde vert av et starre tidsmessig omfang og dermed veert apen for & opparbeide en
relasjon med brukerne over en lengre tidsperiode, slik at jeg kunne kommet i en
posisjon der min kjennskap til og forstaelse av brukernes kommunikasjonsstil ble
utviklet. Nar dette ikke var tilfelle, anser jeg det som et bedre alternativ i denne
sammenheng a benytte andre informanter enn brukerne selv for a belyse
problemstillingen. | tillegg retter oppgavens problemstilling seg inn mot de relasjonelle
aspektene ved tilrettelegging for medvirkning med vekt pa hvordan tjenesteapparatet
kan ivareta dette, hvilket i starre grad retter oppmerksomheten mot tjenesteyterne, bade

som enkeltpersoner og som sosialt system.
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4.2.3: Rekruttering

Som vist i kapittel 2 har det de siste tidrene veert et gkende fokus i tjenestefeltet pa at
ogsa mennesker med utviklingshemning kan utvikle ulike former for psykiske lidelser.
Det er allikevel ikke veldig mange som treffer kriteriene om utviklingshemning til bade
psykose, hvilket ledet til at rekrutteringen av informanter innebar noen utfordringer. Jeg
hadde som kriteria at jeg ikke skulle kjenne informantene fra far, verken faglig eller
privat, og at jeg heller ikke skulle ha kjennskap til de brukerne som deres erfaringer
kunne knyttes til. Grunnen til dette valget er at jeg ville unnga & komme i en situasjon
der min kjennskap til informanter og brukere skulle komme i veien for & legge frem
temaer og synspunkter som jeg ansa som viktig. Ved & benytte informanter som yter
tjenester til brukere jeg selv har bistatt kunne jeg havnet i en situasjon der min
kjennskap fikk konsekvenser for informantens opplevelse av a snakke fritt, og for
brukers anonymitet. Jeg hadde dgren apen for at jeg kunne benytte informanter som jeg
deler arbeidsgiver med sa lenge de nevnte kriteriene omkring kjennskap var innfridd.

Nar det gjaldt rekruttering av informanter som har erfaring som tjenesteytere overfor
personer med utviklingshemning og psykose, gikk dette relativt greit. Jeg sendte mail til
ledelsen i ulike kommunale boveiledningstjenester, til habiliteringstjenesten og til DPS
med sparsmal om det var noen av deres ansatte som innfridde kravene om kjennskap og
arbeidserfaring og som kunne tenke seg a delta som informanter. De formidlet min
foresparsel videre til aktuelle ansatte, hvorpa jeg ble kontaktet av disse selv. | andre
tilfeller fikk jeg telefonnummer til ansatte av deres leder etter avtale med dem. Noen jeg
henvendte meg til stilte seg kritisk til & delta og gav uttrykk for at det a gi et intervju
foltes ubehagelig, og at de ikke falte seg kompetent nok til & gi gode svar. | flere tilfeller
sendte jeg dem intervjuguiden jeg ville benytte, i hap om at dette kunne lede til at de
opplevde det som noe mindre ubehagelig. Dette bidro til at noen valgte & delta som

informant, mens andre opprettholdt sin skepsis og valgte a avsta fra a bli intervjuet.

Nar det gjaldt pargrende var ikke disse like lett & rekruttere. Jeg tilnsermet meg disse pa
samme mate, gjennom a ta kontakt med ulike kommunale boveiledningstjenester i hap
om at de kunne formidle mitt gnske om pargrendes deltakelse og kontaktinformasjon.
En pargrende svarte fort og jeg fikk lov til & kontakte vedkommende, mens to andre
som var aktuelle stilte seg mer tvilende til deltakelse. Jeg var i kontakt med personene

0gsa, hvorpa en takket nei, mens den andre ble forhindret i & delta av andre arsaker.
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Jeg hadde pa davarende tidspunkt gjennomfart og transkribert de fleste intervjuer.
Intervjuet med pargrende var et av disse og idéen om & anvende nettopp dette intervjuet
som en viktig inngangsport til temaet medvirkning, var da allerede godt utviklet.
Gjennom intervjuet med pargrende og de fem andre opplevde jeg ogsa at jeg hadde et
intervjumateriale som inneholdt mange potensielle tematiske fokusomrader og
innfallsvinkler og besluttet dermed at de seks intervjuene ville vere nok for a

gjennomfgare en god drgfting omkring oppgavens tema og problemstilling.

4.2.4: Henvisning til intervjuer

| dreftingsdelen siterer og henviser jeg til intervjumaterialet og vil gjennomgaende
referere til hvilket intervju sitatet er hentet fra. Den fglgende listen er en nummerert liste

over intervjuene og hvilken relasjon informantene har til temaet.

Intervju nr. 1: Spesialisthelsetjenesten, Habiliteringstjenesten
Intervju nr. 2: Pargrende

Intervju nr. 3: Spesialisthelsetjenesten, Distrikts Psykiatrisk Senter
Intervju nr. 4: Kommunal Boveiledningstjeneste, bofellesskap
Intervju nr. 5: Kommunal Boveiledningstjeneste, bofellesskap

Intervju nr. 6: Kommunal Boveiledningstjeneste, uteteam

4.3: Intervjuer: Utforming, gjennomfaring og transkribering

4.3.1: Kvalitativt intervju

Innsamling av det empiriske materialet har foregatt gjennom intervjuer med kvalitativ
utforming, neermere bestemt semi-strukturerte intervjuer. Kvale og Brinkmann (2015)
omtaler det kvalitative forskningsintervjuet som en samtale med en struktur og et
formal. | arbeidet med & utforme intervjuer ble jeg etter hvert bevisst pa at det ville vare
fornuftig & utarbeide to intervjuguider; en for pargrende og en for fagpersoner. Grunnen
til dette er at jeg av erfaring vet at paragrende og tjenesteytere uttrykker seg forskijellig
og benytter ulike begreper i sine beskrivelser. Dette er ogsa en differanse som jeg anser
som verdifull & opprettholde, ved at det ivaretar bredden og ulike innfallsvinkler til
temaet. Jeg utarbeidet derfor en intervjuguide rettet mot fagpersoner, der fagbegreper
ble brukt, og en intervjuguide rettet mot pargrende, der fagterminologien er tatt bort og
spgrsmalene var omformulert til et mer dagligdags sprak. Samtidig er det viktig a

papeke at begge intervjuguidene har det samme tematiske fokus.
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Intervjuguiden fungerte som en tematisk rettesnor for intervjuene, og spgrsmalene er
formulert apne slik at informanten hadde mulighet til & vektlegge ulike sider og
erfaringer fra tjenestefeltet (Brinkmann & Kvale, 2015, Christoffersen et. al., 2010). Jeg
har vert opptatt av a falge opp de temaene som de ulike informantene selv vektla med
oppfelgingsspersmal, selv om disse beveget seg noe bort i fra de temaene jeg hadde
som utgangspunkt. | noen tilfeller ledet jeg informanten tilbake til det opprinnelige
temaet, mens andre ganger brakte informantene frem erfaringer, temaer og poenger som
kastet nytt lys over temaet og problemstillingen, og som vektla prosesser i tjenestefeltet
som senere har blitt vesentlige i utformingen av denne oppgaven. Et eksempel pa dette
er at flere informanter beskrev brukernes mulighet for medvirkning ut i fra et historisk
perspektiv, og beskrev hva som ble vektlagt i tjenesteytingen til personer med psykisk
utviklingshemning pa 70- og 80-tallet og trakk trader mellom denne tiden og dagens

tjenestepraksis.

4.3.2: Gjennomfering og transkribering

| forbindelse med rekruttering av informanter sendte jeg ut informasjonsskriv* der jeg
gjorde rede for tematikken i prosjektet og spersmalene og hvordan intervjuet ville bli
gjennomfart. Intervjuene ble gjennomfart der informantene selv gnsket det. Dette for at
intervjuene skulle gjennomfares i kjente omgivelser for informantene, i hap om at dette
kanskje kunne bidra til at vedkommende opplevde starre grad av trivsel og ro rundt
intervjusituasjonen. Noen av intervjuene ble gjennomfart pa informantenes

arbeidsplass, mens andre ble gjennomfart i deres hjem.

Jeg gjorde opptak av intervjuene med diktafon og noterte ogsa underveis. Umiddelbart
etter gjennomfgring av de enkelte intervjuene skrev jeg ned mine refleksjoner rundt
intervjuets enkeltemner og helhet. Kort tid etter hvert intervju transkriberte jeg disse. |
dette arbeidet stod jeg overfor valget om & transkribere alle uttalelser ngyaktig slik de
ble sagt, eller om jeg skulle reinskrive disse. Jeg valgte a gjennomfare en forsiktig
reinskriving der jeg vektla a opprettholde den enkelte informants spraklige sertrekk,
samtidig som jeg rettet pa tydelige spraklige feil slik at teksten lettere lot seg lese. Flere
av informantene gav ogsa opplysninger i intervjuene som kunne ledet til at bade
brukernes identitet og tredjepart ble kjent, enten ved at navn ble brukt, eller ved at navn

pa samarbeidspartnere, brukernes tilhgrighet til stedsnavn og fritidsaktiviteter, samt

4 Se vedlagt informasjonsskriv
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spesifikke hendelser som ble eksplisitt uttalt. | disse tilfellene valgte jeg & utelate denne
informasjonen fra det transkriberte intervjuet og har tydeliggjort det i den transkriberte

teksten.
4.3.3: Fra intervju til oppgave

Christoffersen papeker at «Kvalitative data taler ikke for seg selv. De ma fortolkes»
(2010, s. 163). Med cirka 120 sider transkribert intervjumateriale opplevdes det som en
stor oppgave a skulle ga lgs pa dette og finne sammenhenger. Jeg bestemte meg for at
fortolknings- og analyseprosessen matte starte med a bli ordentlig kjent med materialet i
sin helhet. Jeg leste intervjuene gjentatte ganger og begynte da samtidig prosessen med
a merke meg temaer og notere meg uttalelser og sammenhenger. | disse farst
gjennomlesningene hadde jeg fokus pa forskningsspgrsmalene i lesingen. Jeg benyttet
markgrpenner med ulike farger for & markere de ulike temaene. Etter hvert som lesingen
av intervjuene pagikk ble det gradvis tydelig at et tjenestefelt i endring, ble et viktig
tema i intervjuene. Det historiske elementet gikk igjen i flere intervjuer og intervjuet
med pargrende viste seg 8 romme mange av de temaene som jeg i
forskningsspgrsmalene var pa jakt etter. Dette har ogsa fatt stor innvirkning pa

oppgaven.

| arbeidet med & analysere materialet var jeg opptatt av temaer som spesifikt kunne
relateres til dem som ogsa hadde utviklet psykose, siden dette er et begrep og en
diagnose som nevnes i problemstillingen. Til min overraskelse legger informantene i
liten grad vekt pa dette spesifikt knyttet til medvirkning. Mine spgrsmal og sitatene jeg
anvender i denne oppgaven er svar som er gitt pa bakgrunn av at temaet er medvirkning
for personer med psykisk utviklingshemning og psykose, men jeg har en tanke om at jeg
kanskije ville fatt tilneermet de samme svarene hvis psykose ikke hadde vart en del av
oppgavens tematiske ramme. Riktignok papeker flere informanter at psykoselidelse
kompliserer tjenesteytingen og noen trekker frem ulike pedagogiske verktgy for
hvordan man kan strukturere dagen og kommunikasjonen med personer med psykose.
Men ikke i en slik grad at jeg har ansett det som ngdvendig a ta dette med i denne
sammenhengen, fordi metodene henspeiler pa en holdning og en innfallsvinkel som
etter min oppfatning fanges opp av mer generelle temaer. Et eksempel pa dette er
dragftingens avsluttende kapittel om kommunikasjon og kjennskap. Flere nevner

konkrete pedagogiske metoder for kommunikasjon, men i denne oppgaven har det, slik
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jeg ser det, ikke vert naturlig a ramse opp og drgfte ulike metoder. Fellesnevneren blant
informantene er slik jeg har tolket det at kommunikasjon vektlegges som gjensidig og

meningsfull. Derfor har dette ogsa blitt kommunikasjonskapittelets hovedanliggende.

I en fortolknings- og analyseprosess er det flere interessante temaer materialet byr pa
som jeg har veert ngdt til & la ligge i denne omgang. Jeg kunne vinklet temaet omkring
samarbeidsprosesser mer i retning av a beskrive hvordan ulike instanser konkret
samarbeider med hverandre. Jeg kunne ogsa hatt starre fokus pa hvordan medvirkning
ivaretas i natid. Jeg tolker imidlertid ut av materialet at de endringsprosesser som har
funnet sted og disse endringenes innvirkning pa det enkelte individ er sapass vesentlig i
intervjuene at det ogsa matte bli en vesentlig del av oppgaven. Man kan naturligvis
alltid tenke at man kunne disponert ordene og vektlagt temaer annerledes, men samtidig
inneholder oppgaven slik den na foreligger en disposisjon og tematiske valg som
representerer hvordan jeg leser og fortolker intervjumaterialet i sin helhet.

4.4: Litteratur

Fra starten av arbeidet med denne oppgaven har jeg satt meg inn i litteratur med ulik
tematikk og ulike innfallsvinkler til temaet og problemstilling. Noe av litteraturen har
veert pensum i studiet denne oppgaven springer ut av®. Det meste av litteraturen handler
ikke om personer med psykisk utviklingshemning og dere livsvilkar spesifikt, men
beskriver og gir ulike perspektiver pa flere omrader innenfor helse- og sosialfeltet.
Videre har jeg lest mye forsknings- og faglitteratur som retter seg mot tjenesteyting til
personer med psykisk utviklingshemning direkte, og som beskriver deres livsvilkar og
omrader i dette tjenestefeltet spesifikt. | tillegg har det etter hvert som arbeidet med &
analysere intervjumaterialet har pagatt, veere ngdvendig for meg & lese meg opp pa
litteratur som omhandler de temaene som materialet tydeliggjer og som jeg har valgt a
vektlegge i denne oppgaven, som for eksempel informantenes vektlegging av

tjenestefeltet i et historisk perspektiv.

4.5: Forskningsetikk

De etiske vurderingene som er tatt i arbeidet med prosjektet er rammet inn av de
Generelle forskningsetiske retningslinjer hentet fra nettsidene til De Nasjonale
Forskningsetiske Komiteer®. Mer spesifikt har jeg forholdt meg til de retningslinjene
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som retter seg inn mot forskning innenfor Samfunnsvitenskap, humaniora, juss og
teologi, da det er begrepet medvirkning i samspillet mellom bruker og tjenesteyter som

vektlegges i denne oppgaven og ikke medisinske helseforhold hos brukerne.

Det ble ogsa tidlig besluttet & melde forskningsprosjektet til Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD). Dette valgte jeg for a sikre at min
gjennomfgringsplan omkring lagring, behandling av innhentet empirisk materiale og
kontaktinformasjon, ligger innenfor de rammene som NSD skisserer for denne typen
forskning. En skriftlig bekreftelse av prosjektet fra NSD er en kvalitetssikring som
anerkjenner at min fremgangsmate hva gjelder ivaretakelse av informantene, slik det er
formulert i meldeskjema, er innenfor de etiske rammene for forskning. Godkjennelsen
gir ogsa en bekreftelse pa at prosjektets etiske standard i forhold til

personvernbestemmelser og retningslinjer, befinner seg pa et tilfredsstillende niva’.
4.6: Etikk og prosess

Etiske vurderinger og refleksjoner har veert en viktig styrepinne for masterprosjektet.
Bade nar det gjelder valg av tema, formulering av problemstilling, metode og
informantutvalg (Christoffersen et. al., 2010). Prosjektet omhandler mennesker som pa
grunn av psykiske utviklingshemning og tilleggsutfordringer i form av psykose, er
avhengig av omgivelser som tar hensyn til dette og som tilrettelegger for at deres rett til
medvirkning og deltakelse i samfunnet realiseres. Nar det som her er grunnleggende
momenter i deres livsvilkar som er gjenstand for forskning, er de etiske refleksjonene
og den praktiske utferelsen i det metodiske arbeidet med masterprosjektet, avgjgrende.
Jeg vil derfor i det fglgende gjere rede for de etiske vurderingene som har veert styrende
for prosjektet.

Det har veert viktig for meg a utvise redelighet overfor informantene. Flere av disse
deler erfaringer fra tjenestefeltet tyve ar tilbake i tid og fremover og beskriver en praksis
som pa flere mater er annerledes enn dagens tjenestepraksis. Jeg har forsgkt 4 unnga a
innta en posisjon der jeg med utkikkspunkt fra dagens tjenestepraksis, med de idealer og
begreper som er fgrende for feltet i dag, drefter fortiden med et normativt blikk. |
kapittel 5 og 6 vil jeg legge vekt pa noen av de utviklingslinjene som har funnet sted i

tjenestene, og hvordan et livslgp kan tenkes a bli preget av dette. Overfor de av

7 Se vedlagt bekreftelsesbrev fra NSD

40



informantene som beskriver sine erfaringer omkring disse utviklingslinjene og
tjenesteyting til enkeltpersoner pa denne tiden, har det vert viktig for meg a innta en
holdning som forsgker a se deres uttalelser om fortidens praksis ut i fra den kontekst
den fant sted. Mitt inntrykk av informantene er at samtlige utviser et sterkt gnske og en
intensjon i sin tjenestepraksis om legge til rette for at brukerne skal ha det bra og at man
som tjenesteyter gnsker a bidra til dette med stort engasjement, hvilket det 4 si ja til &

veere informant i oppgaver som dette ogsa kan vare et eksempel pa.

| forlengelsen av dette vil jeg papeke at det verken er et mal eller en intensjon for meg a
behandle dette temaet og tjenestefeltets utvikling ut i fra et relativistisk historiesyn, der
det som har funnet sted forstas etisk og verdimessig ngytralt ut i fra kontekst. Jeg er av
den oppfatning av at en praksis der personer med utviklingshemning tas bort i fra sitt
naermiljg og plasseres pa sentralinstitusjoner ikke kan anses som etisk og verdimessig
likeverdig som a fokusere pa brukernes deltakelse og medvirkningsmulighet i sine
omgivelser. Samtidig vil jeg papeke at min intensjon med denne oppgaven ikke er a
felle noen dom over fortidens tjenestepraksis, men snarere & se hvordan tjenesten har
utviklet seg og hvordan denne utviklingsprosessen har funnet sted i en kontekst, bade
lokalt og globalt som innvirker pa enkeltmenneskers liv. Kort fortalt; mitt anliggende er
i hovedsak a drgfte hvordan praksis er og har veert og hvordan dette kan forstas. Og ikke

hvordan praksis bar vere i dag og burde veert tidligere (Grimen og Nordtvedt 2004).
4.7: Helhet og deler

Jeg vil na si litt om de beslutningene som ligger til grunn for oppgavens innhold og
oppbygning og de tematiske fokusomradene som er valgt. Oppgaven er utformet som
den her foreligger pa bakgrunn av de tematiske tyngdepunktene som intervjumateriale
fremviser. Jeg har naturligvis mattet foreta noen valg, da materialet byr pa flere temaer
enn det denne oppgaven kan romme. Allikevel er det vesentlig at denne oppgaven

fremhever og drefter de essensielle temaene i intervjumaterialet.
4.7.1: Individ og samfunn

Med utgangspunkt i problemstillingen og forskningsspgrsmalene og fokuset disse
fremhever omkring brukernes medvirkningsmulighet, peker oppgaven som helhet pa
samspillet mellom individ og samfunn. Med brukernes medvirkning som denne

oppgavens tyngdepunkt, kan man si at medvirkning ikke uteves i et vakuum, men i en
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sammenheng. Brukerne har stgrre eller mindre grad av medvirkning i forhold til noe
eller noen, bade andre mennesker som enkeltindivider og andre mennesker som utgjer
sosiale systemer og strukturer. Som tydeliggjort i kapittelet om oppgavens teoretiske
bakteppe er dette en innfallsvinkel som fglger denne oppgaven fra begynnelse til slutt.
Farst og fremst fordi materialet i stor grad drafter ulike sider ved hvordan brukerne som
individer inngar i et samspill med sine tjenesteytere, bade som enkeltmennesker og som
en del av tjenestefeltet, og hvordan dette samspillet pavirker brukernes livsutfoldelse.
Jeg har derfor vektlagt & beskrive de ideologiske, faglige og politiske utviklingslinjene
som har preget tjenestefeltet og hvordan disse har pavirket brukernes muligheter til &
uteve medvirkning i utformingen av tjenestene. Det er ogsa grunnlaget for at jeg har
vektlagt pargrendes beskrivelser av sine erfaringer omkring sin sgnns oppvekst og
navaerende tilvarelse. Med denne oppbygningen har jeg tatt sikte pa a beskrive bade
hvordan ideologi, fag og politikk innvirker pa enkeltmenneskers liv. Spesielt nar livene
leves i naer kontakt med de offentlige helse- og sosialtjenestene, slik mange med

utviklingshemning gjar.

4.7.2: Historisk perspektiv

Gjennom prosessen med gjennomfgring og transkribering av intervjuene bet jeg meg
fort merke i at flere av informantene, nar vi kom inn pa brukernes
medvirkningsmuligheter og dagens tjenestepraksis, trakk trader mellom tjenestepraksis
for og na. Dette kan handle om at flere av informantene har lang erfaring som péargrende
0g som tjenesteytere, og har hatt naer kontakt eller jobbet innenfor tjenestefeltet i flere
tiar. Selv om alder ikke var noe jeg hadde fokus pé nar jeg rekrutterte informanter, ser
jeg na at informantenes alderssammensetning kan ha hatt stor innvirkning pa hvorfor
denne oppgaven har fatt den utformingen som her foreligger. De yngre informantene
har i mindre grad fokuset rette mot den historiske dimensjonen i tjenestefeltet og deler
erfaringer som mer kan knyttes til dagens tjenestefelt, hvilket ogsa er vesentlig nar
fokuset blant annet er pa de organisatoriske og verdimessige endringene som har funnet
sted.

Pa grunn av materialets vekt pa individets samspill med omgivelsene og at
informantene i sa stort omfang vektla tjenestefeltets historiske dimensjon, utgjer dette
til sammen arsaken til at jeg har valgt & ha fokus pa hvordan endringer i tjenestefeltet
over tid har innvirket pa brukernes mulighet til & medvirke i utformingen av

tjenestetilbudet. Noen av disse utviklingslinjene har veert direkte rette mot tjenestene til
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personer med utviklingshemning, andre har hatt sitt nedslagsfelt i helse- og
sosialsektoren som helhet, mens andre kan sies a veere utviklingslinjer som preger
samfunnet vart som helhet. Ved a vektlegge noen av de mest sentrale utviklingslinjene,
gnsker jeg ogsa a tydeliggjare det historiske bakteppet som setter den videre draftingen
omkring brukernes medvirkningsmulighet inn i en tjenestehistorisk kontekst.

4.7.3: Sprakets betydning

| arbeidet med denne oppgaven og i arbeidet med personer med psykisk
utviklingshemning kommer man ogsa i kontakt med et begrepsapparat som i noen
henseender kan sies a vaere stigmatiserende. Jeg var litt inne pa dette i kapittel 2.1, men

vil tydeliggjere de spraklige valgene jeg har tatt i denne oppgaven.

Jeg vil gjennomgaende benytte begrepet personer med psykisk utviklingshemning eller
personer med utviklingshemning. Jeg falger da pa mange mater opp og ivaretar en
inndeling i diagnostiske kategorier som man i mange henseender vil jobbe for & bryte
ned. Samtidig er det slik at begrepet psykisk utviklingshemning, uavhengig av dets
faglig utgangspunkt, er det begrepet som benyttes i de fleste sammenhenger nar det er
denne spesifikke gruppens livsvilkar som omtales, hvilket gjar at jeg har valgt & benytte
dette begrepet i denne sammenheng. Jeg vil ogsa veere tydelig pa at psykisk
utviklingshemning ikke er noe man er, og vil derfor ikke omtale brukere som at de er
psykisk utviklingshemmet eller er psykotisk. Dette for & understreke at en ren
diagnostisk tilneerming til personer med psykisk utviklingshemning og psykose ikke er
tilstrekkelig for & favne de mange ulike sidene ved den enkeltes livsutfoldelse som et

psykososialt perspektiv er opptatt av a ivareta.

4.8: Refleksjoner omkring metodevalg

Med dette kapittelets beskrivelser av de metodiske valgene jeg har tatt i dette
forskningsprosjektet og oppbygningen av presentasjonen av det empiriske materialet jeg
har samlet gjennom intervjuer, haper jeg & ha vist at dette er en oppgave som er av god

forskningsmessig kvalitet.

Christoffersen (et. al., 2010) papeker at kvaliteten pa kvalitative undersgkelse ofte
vurderes ut fra begrepene «palitelighet, troverdighet, overfgrbarhet og bekreftbarhet»
(s. 229). Som nevnt i det innledende kapittel i metodedelen, vil denne oppgavens

utforming pa ulike mater kunne knyttes til meg. Dette har etter min oppfatning to sider.
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Jeg har tidligere papekt at valg av bade tema og det teoretiske bakteppe, i tillegg til
disse valgenes nare tilknytning til materialet, ogsa er verdiladet og refleksive gjennom a
vaere knyttet til min erfaring fra tjenestefeltet. Det er ogsa slik at de seks informantene
jeg har intervjuet, er intervjuet med sparsmal med tematiske tyngdepunkt valgt av meg.
Samtidig er alle disse valgene tatt ut fra en naerhet til tjenestefeltet og de ulike
utfordringene og problemstillingene som finnes der. Dette er ogsa a anse som en styrke i
kvalitativ forskning (Nilsen, 2012, Christoffersen et. al., 2010), pa den maten at man i
starre grad evner a vektlegge temaer og sparsmal som er relevante for feltet, enn hvis
min kunnskap og kjennskap til feltet var mindre. VVed a ha avstand til feltet, star man
etter min oppfatning i fare for a tilneerme seg forskningsfeltet uten & ha den kunnskapen
som trengs for & kunne gyne de relevante og aktuelle temaene og problemstillingene.
Gjennom en erkjennelse av at min erfaring og kunnskap omkring feltet jeg her beskriver
pavirker forskningen og utformingen av denne oppgaven, er man ogsa i posisjon til a ta
hgyde for dette. | denne sammenheng vil jeg hevde at kjennskap og kunnskap omkring

temaet vil vaere & anse som overveiende positivt i forskningssammenheng.

Oppgavens hoveddel: Drgftingsdel

Kapittel 5: Endringer i tjenestenes standard

Informantene har lang erfaring fra kontakt med mennesker med utviklingshemming og
psykose, bade som tjenesteytere fra forskjellige deler av tjenesteapparatet og som
pargrende. | intervjuene gis det eksempler fra praktisk tjenesteutavelse. Eksempler som
gir indikasjoner pa hvordan man pa slutten av 70-tallet og begynnelsen av 80-tallet og
fremover, tenkte og utformet tjenestetilbudet til personer med psykisk
utviklingshemning. Flere av informantene reflekterer over hvordan praksis har endret
seg siden den gangen og snakker om hvordan disse endringene kan tenkes & ha virket

inn pa brukerne.

| dette farste dreftingskapittelet vil jeg sette fokus pa hvordan ulike faglige, ideologiske
og politiske krefter har beveget tjenesteytingen til personer med psykisk
utviklingshemming. Noen av disse har fungert pa et overordnet plan og har beveget
samfunnet og helse- og sosialsektoren som helhet. Andre har virket inn pa brukernes liv

gjennom a vaere rettet mot nettopp dem direkte. Begrunnelsen for en slik gjennomgang
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er at det setter intervjumaterialet som seinere vil bli presentert langt mer utfarlig, inn i
en tjenestehistorisk kontekst og pa den maten setter noen viktige rammer for de
pafglgende kapitlene i denne drgftingsdelen og forstaelsen av den praksisen, eller med
Nissens begrep, den standard, tjenestefeltet kjennetegnes ved i dag. Dette kapittelet er
ikke et reint draftingskapittel, slik de pafglgende kapitlene er, selv om det ogsa i dette
kapittelet er sitater. Intervjumaterialet strekker seg ikke tilbake til 60-tallet. Allikevel
mener jeg dette kapittelet omkring de historiske utviklingslinjene er viktig a ha med i
denne sammenheng fordi det tydeliggjer at endringene som fant sted pa denne tiden og
de tankene og verdiene som disse endringene sprang ut av ogsa kan spores i dagens
tjenestestandard.

Jeg vil starte med normaliseringstankens inntog i tjenestene. Arsaken til at jeg ikke gar
lenger tilbake i tid, er for det farste at dette prosjektet ikke primeert er en historisk
fremstilling av tjenesteomradet. For det andre fordi jeg ensker at de utviklingslinjene
jeg her har fokus pa, sammenfaller noenlunde i tid med informantenes
erfaringsgrunnlag. For det tredje gnsker jeg a ta utgangspunkt i den tidsperioden da man
startet nedbyggingen av institusjonsomsorgen i Norge, fordi denne perioden markerer
en overgang i det menneske- og verdisyn som Ia til grunn for utformingen av tjenester
til denne befolkningsgruppen og som man ogsa i dagens praksis kan finner eksempler
pa (Askheim, 2003, Grunewald, 2008, NOU 2001:22).

Farst vil jeg se pa noen utviklingslinjer som primeert har funnet sted innenfor
tjenesteyting til psykisk utviklingshemmede. Jeg begynner som nevnt med & se pa
normaliseringstankens innvirkning pa tjenesteomradet og vil videre drgfte tjenestefeltet
under helsevern for Helsevern for psykisk utviklingshemmede (HVPU) og den
pafglgende HVPU-reformens omfattende innvirkning pa feltet. Deretter gar jeg over til
a se pa mer overordnede utviklingslinjer i vart samfunn. Utviklingslinjer som ikke er
rettet inn mot personer med utviklingshemning direkte, men som har hatt et bredt
nedslagsfelt i hele helse- og sosialsektoren, bade i Norge og internasjonalt. Her vil jeg
se nermere pa empowerment-tenkningens innvirkning, samt hvordan liberalistiske og
markedsorienterte styringsformer, i form av New Public Management med sine
grunnprinsipper om effektivisering av administrasjon og kostnad i offentlig sektor har
virket inn pa tjenestefeltet (Claes, Lie & Mydske, 2007).
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Som beskrevet i kapittel 3 om bakgrunnen for teorivalg, vil jeg i dette kapittelet benytte
Nissens teorier, og begrepene subjektivitet og standard for & belyse de utviklingslinje

som har funnet sted (Nissen, 2014).

5.1: Skandinavisk normaliseringstradisjon

Som nevnt innledningsvis i dette kapittelet gir flere av informantene eksempler pa
praksis og forteller om et felt som har veert gjennom en omfattende utvikling og endring
i hvordan man tenker og utformer tjenester. Fortellingene fungerer som viktige
historiske markarer for de tankene som hadde fotfeste i dette tidsrommet. | kombinasjon
med litteratur med normalisering som tema, samt Nissen teorier, vil jeg i fortsettelsen

drgfte normaliseringtradisjonens innvirkning pa tjenestefeltet.

Normaliseringstradisjonen, som er av skandinavisk opprinnelse, fremstod pa slutten av
1960-tallet som «den sentrale ideologiske rettesnoren» (Askheim, 2003, s. 11) og
vokste frem som en kritikk mot sentralinstitusjonene som den dominerende tjenesteform
til utviklingshemmede. Begrepet normalisering ble ogsa et ngkkelbegrep i den seinere
HVPU-reformen og er stadig et begrep som anvendes i tjenesteytingen. Selv om
normaliseringstenkningen vokste ut av Skandinavia og ble gjort kjent internasjonalt av
amerikaneren Wolf Wolfensberger og franskmannen Burt Perrin (Askheim, 2003) vil
jeg i denne dreftingen vektlegge den skandinaviske normaliseringstradisjonen.
Hovedpunktet i normaliseringstenkningen var at personer med utviklingshemming
skulle ha rett til & leve under normale forhold, bade nar det gjaldt boligform, utdanning,
arbeid og fritid (Nirje, 2003). Man gnsket seg bort fra en institusjonstilveerelse der
mange bodde, arbeidet og hadde hele sitt nettverk innenfor institusjonens rammer
(Fjermeros, 2009, Nirje, 2003, Askheim, 2003, Tassebro, 1996), og over i et livslgp
som i starre grad kunne karakteriseres som normalt og sammenfallende med den gvrige
befolkningen. I intervjuet med pargrende forteller vedkommende om sine erfaringer i
begynnelsen av 80-tallet: «... det var da disse spesialskolene ble nedlagt. Da i det
momentet da han begynte pa skolen, ...» (Intervju nr. 2) Uttalelsen viser at man befinner
seg i en brytningstid der spesialskolene nedlegges og overfgringen til ordinaert

skoletilbud var i gang.

Malene, slik Nissen benevner som et av de fire forholdene i en standard (2014),
gjennomgar endringer i forbindelse med normaliseringstankens inntog og det a oppna

normale livsvilkar blir et mal for tjenestene. Spesialskoletilbudet er i ferd med a legges
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ned og en normal skolehverdag fremheves som et mal. Det finner ogsa sted en endring i
standardens objekt/gjenstand. Selv om man delvis opprettholder sentralinstitusjonenes
fokus pa brukernes mangler og avvik, beveger man seg bort fra a beskrive disse med
diagnostiske forklaringsmodeller. Man beveger seg mot beskrivelser av brukernes
unormale livssituasjon og deres manglende evne til & omgas det gvrige samfunnet
(Askheim, 2003, Johansen & Kittelsaa, 2014, Fjermeros, 2009).

Askheim karakteriserer normaliseringtradisjonens tankegods som en utvidelse av den
nordiske velferdsstaten til ogsa a gjelde psykisk utviklingshemmede (2003) og
fremhever at dette ogsa hadde konsekvenser for innholdet i rollen som bistandsyter.
Selv om man innenfor normaliseringstradisjonen gikk imot at det & arbeide for &
fremme normalisering, skulle skje gjennom spesifikke metoder, ser man allikevel at
Bengt Nirje, som sammen med Niels Erik Bank Mikkelsen anses for a startet
normaliseringstankens inntog i tjenestene (Nirje, 2003) vektlegger at rollen som
tjenesteyter ogsa innebar at man skulle utvikle og gjennomfgre treningsprogrammer.
Programmene skulle bidra til & utvikle disse menneskenes sosiale og hverdagslige
ferdigheter (Nirje, 2003, Askheim, 2003). Bakgrunnen for dette var at de gjennom gkt
selvstendighet skulle kunne delta og fa positive erfaringer fra @ omgas «det vanlige
samfunnslivet» (Askheim, 2003, s. 25). Hvorpa deres gkte sosiale ferdigheter skulle
bidra til redusert behov for omgivelsenes ivaretakelse og dermed gke mulighetene for

sosial integrasjon.

Pargrende forteller at tjenesteapparatet «... var veldig opptatt av det den gangen at de
skulle fa skikkelig opplaring for autisme» (Intervju nr. 2) og «De har jo hatt veldig sann
struktur. Farst skal det skje, sa skal det skje, sa skal det skje, ikke sant.» (Intervju nr. 2).
Informanten forteller at opplaering knyttet til diagnose og selvstendiggjegring gjennom
planlagte handlingsstrukturer som et ledd i & oppeve ferdigheter fant sted. En annen
informant fra det kommunale tjenesteapparatet oppsummerer noen av denne tidens
fokusomrader og sier at «... den gangen sa sto selvstendighet og mestring pa en mate i

hgysete.» (Intervju nr. 5)

Gjennom denne endrede tjenesteyterrollen, der utarbeidelse og gjennomfgring av
treningsprogrammer for a gke brukernes selvstendighet og mestring blir en del av rollen,
ser man at normaliseringstankens inntog ogsa leder til endringer i tjenesteyternes

subjektposisjon. Rollen som tjenesteytere innbefatter et ansvar knytte til a leere personer
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med utviklingshemning ferdigheter slik at malet om normale livsvilkar kan oppnas. De
endrede mal (normalitet) og midler (treningsprogrammer/ opplering) farer altsa ogsa til
endringer for aktgrene i standard. Nissen papeker at det ligger normer innebygget i
standard som fungerer innrammende for subjektenes handlingsalternativer. Det ligger
en trygghet for subjektene a handle i henhold til disse normene. Samtidig er heller ikke
normene fastspikret i en standard, da endringer i de fire forhold i en standard, ogsa leder

til endrede normative faringer.

Selv om normaliseringstradisjonen hovedsakelig kan forstas som en reaksjon og kritikk
mot sentralinstitusjonenes totalitet, legger den gjennom sin vektlegging av det normale,
faringer for hvordan man forstar brukernes medvirkningsrett i tjenestetilbudet.
Normaliseringstradisjonens oppgjer mot den formen for paternalisme som
sentralinstitusjonene representerte, ledet til andre former for paternalisme (Tassebro,
1996, Nirje, 2003). En form for paternalisme som knytter seg til hvilke konsekvenser
det medfgrer & ha det normale som ideal for tjenestene. Et naturlig spersmal a stille, i
forlengelsen av & arbeide for & utforme tjenesten pa en mate som gir de
utviklingshemmede muligheten til & leve normale liv, blir: Hva er et normalt liv? Dette
apner for komplekse drgftinger, der utfallet i stor grad henger sammen med hvilket
stasted normalitetsbegrepet forstas ut i fra. Skal man ga ut i fra det statistisk normale,
slik normaliseringstradisjonen kom til & vektlegge? Eller er det en medisinsk forstaelse
av begrepet som legges til grunn? Dette inneberer i sa fall at diagnosen i seg selv er en
bekreftelse pa vedkommendes avvik fra det normale (Brinkmann, 2010, Guneriussen,
2008, Kittelsaa, 2011). Askheim formulerer dette som et spenningsfelt mellom det
verdiladede begrepsparet «likhet og individuell frihet» (Askheim, 2003, s. 24) og
fremhever dette som et av de store diskusjonstemaene i tjenesteomradet under

normaliseringtradisjonens tidsepoke.

Ogsa Lidén, Lien & Vike (2001) og Rugkasa (2012) drafter pa ulike mater hvordan man
I Norge i stgrre grad enn i mange andre land har hatt en forestilling om likhet i det
norske samfunnet. Selv om et begrep som mangfold trekkes frem hos de fleste i det
politiske landskapet i Norge som et kjennetegn og en styrke ved det norske samfunnet
og at «folks liv og erfaringer framviser et sa variert mgnster at ethvert forsgk pa a gripe
eller beskrive «den norske virkeligheten» kan synes som et umulig prosjekt.» (Lidén et.
al., 2001, s. 11), synes det som likhetstanken star sterkt i Norge. Dette henger ifalge

Pausewang (2001) sammen med at den «Den norske velferdsstaten er bygd pa en
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solidaritetstankegang og et gnske om a utjevne sosiale og materielle forskjeller blant
nasjonens borgere.» (s. 171).

I intervjuene gir flere av informantene eksempler fra praksis som viser at dette
spenningsforholdet mellom det normale som ideal pa den ene siden og aksept for
annerledeshet pa den andre, stadig er et tema for drgfting i tjenestene og kan ogsa i dag
anses som et kjernesparsmal i tjenesteyting til mennesker med psykisk

utviklingshemming (Guneriussen, 2008).
En informant fra et kommunalt bofellesskap illustrerer dette spenningsfeltet slik:

«QOg det er jo absolutt en veldig viktig og vanskelig avveining det der og si at den
personen jeg tenker pa tror jeg vi skulle kunne si at gjgr som du vil, sa ville han forfalle
veldig fort, jeg tror hygiene skulle forfalle, jeg tror kostholdet skulle forfalle og fysisk
aktivitet skulle bli stort sett fraveerende. (....) Sa kan man si at hvilken rett har jeg til d
si at dette er feil mate & leve pa, men mennesker som er, som ikke har en
utviklingshemning eller psykisk lidelse kan jo velge a leve sann, noen gjar det selv om

man synes det er ille, men de ma fa ha sitt eget valg» (Intervju nr. 1)

Informantens refleksjoner kan sees i sammenheng med de utfordringene som ble
tydeliggjort i kjglevannet av normaliseringstankens inntog i tjenesten, nemlig hvilken
malestokk man skal anvende i vurderingen av hva som er normalt og ikke.
Problemstillingene som informanten beskriver, knyttet til nar tjenesteyterne skal gripe
inn overfor en mann med utviklingshemming og psykose, kontra vedkommendes rett til
a ta valg som bryter med felleskapets normalitetsforstaelse knyttet til hygiene, kosthold
og aktivitetsniva, utfordrer feltet i mange henseender. Informanten er inne pa dette med
a ha diagnoser som utgangspunkt for en normalitetsvurdering og han reflekterer rundt
om det & ha diagnosen psykisk utviklingshemmet eller en form for psykisk lidelse, i
praksis kan tenkes a gjere veien til inngripen i form av ulike miljaterapeutiske tiltak
eller kanskje ogsa lovregulert tvangsbruk, kortere enn overfor personer uten disse
diagnosene (Johnsen & Kittelsaa, 2014).

Dette spenningsfeltet begrenser seg ikke til a veere et dilemma for tjenesteyting til
personer med psykisk utviklingshemming, men er ogsa en aktuell problemstilling
knyttet til den norske velferdsmodellen generelt (Hatland, Kuhnle & Romgren, 2011)
Etter hvert som kritikken mot normaliseringstenkningen gker, er det ogsa i dette
spenningsfeltet kritikkens nedslagsfelt er sterst. «Det var ikke lenger nok at

49



normalisering var en antitese til det den var imot.» (Askheim, 2003, s. 90), altsa
sentralinstitusjonenes paternalistiske og segregerende behandling av mennesker med
utviklingshemming (Johnsen & Kittelsaa, 2014, Tgssebro, 1996). Man matte finne
mater & gjere normaliseringstanken om til konkret og anvendbar praktisk tjenesteyting.
Det fant ogsa sted en forskyvning i hvordan det normale skulle forstas. Fra & vere
opptatt av hvilke livsmanstre som burde etterstrebes, ble man opptatt av «hvordan
atferden til «normale» mennesker med utviklingshemming burde vere, eller hvordan
organisasjonene og reglene som regulerer livsmgnstre, burde veere» (Askheim, 2003, s.
90). Man fikk altsa et gkt fokus pa personlig og administrativ normalisering og det
statistisk normale ble farende for synet pa hva normalitet skulle veere for det enkelte
mennesket. Altsa en forskyvning fra det normale som mulighet til det normale som krav

overfor den enkelte.

Med normaliseringstradisjonen fikk man en radikalt endret standard for tjenesten
overfor personer med psykisk utviklingshemming. Dette ledet ogsa til at de aktgrene
som inngar i standarden, for eksempel brukerne, fikk endret sine posisjoner som subjekt
i standarden. Som Nissen papeker «standarder og subjekter danner hinanden» (Nissen,
2014, s. 12) Fra a veere ansett som personer som lider av en sykdom. Personer med
mangler og avvikende omgang med omgivelsene, som bade samfunnet og dem selv
skulle skanes for gjennom a plasserte dem pa sentralinstitusjoner (Fjermeros, 2009,
Grunewald, 2008), ble deres posisjon i det vi kan kalle normaliseringens standard,
endret. Livet pa institusjonene ble sett pa som uverdige og brukerne ble ansett & ha rett
pa en tilvarelse som kan sammenliknes med tilveerelsen til den gvrige befolkningen.
Gjennom a leere seg ferdigheter for omgang med samfunnet, vil man i starre grad kunne
inkluderes. Deres nye posisjon kan med andre ord sies & innebare et endret potensial for
inkludering. Som vi har sett i dette kapittel og som vi skal se i neste, var man fortsatt av
den oppfatning at dette potensialet for inkludering stadig matte kultiveres gjennom
kompenserende virkemidler mot brukernes mangler og avvikende vaeremate, i form av
opplerings- og treningsprogrammer. Disse ble utformet og gjennomfart av
tjenesteapparatet ut fra deres faglige kunnskap om den enkeltes brukers utviklingsbehov
(NOU 1985:34, NOU 2001:22, Askheim, 2003, Johansen og Kittelsaa, 2014, Nirje,
2003, Tassebro, 1996).
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Normalisering var et viktig begrep og som vi skal se et farende ideal i avviklingen av
Helsevern for psykisk utviklingshemmede (HVPU) og ble, som jeg i fortsettelsen vil ga

naermere inn pa, et viktig og farende prinsipp i ansvarsreformen (Tgssebro, 1996).

5.2: HVPU og Ansvarsreformen

«Historien om de funksjonshemmede er vel i virkeligheten historien om en
sammenhengende diskriminering. Det er historien om hvordan vi har fortrengt fra var
bevissthet menneskers soleklare rett ... De funksjonshemmedes historie er historien om
offentlig vanmakt og offentlig passivitet.» (Jo Benkow i et innlegg pa Stortinget, 28
oktober 1976, gjengitt fra Tgssebro, 1996)

Nar man fra 1960-tallet og tidrene fremover nedbygget institusjonsomsorgen i Norge,
hadde utviklingshemmede i mange ar levd sine liv pa forskjellige typer institusjoner.
Ofte avgrenset og adskilt fra det gvrige samfunnet. Nedbyggingen av institusjonene var
ikke et s&rnorsk fenomen, men var en del av en internasjonal endring i tjenestene til
personer med psykisk utviklingshemming. For mange fortsatte imidlertid
institusjonslivet over lang tid, da nedbyggingen pagikk over flere tiar (NOU 2001:22,
Tassebro 1996). Det primeere tilbudet hadde i lang tid veert de sentrale institusjonene,
selv om ogsa andre og mindre dggninstitusjoner fantes. Helsevern for psykisk
utviklingshemmede (HVPU) var navnet pa den fylkeskommunale etaten som i 1970
erstattet andssvakeomsorgen og som i overkant av tjue ar, stod ansvarlig for driftet av
tjenestene til mennesker med psykisk utviklingshemming i Norge. Tjenestene ble drevet
som en seromsorg, spesielt rette mot utviklingshemmede og var en del av
spesialisthelsetjenesten. HVPU tok seg av de utviklingshemmedes «bolig, tjenester i
boligen, fritid og sysselsetting — det totale tilbudet av tjenester» (Tgssebro, 1996, s. 8).
Man ble innskrevet med tittelen klient og tjenesteapparatet hadde som mal & yte en eller

annen form for behandlingsvirksomhet (1bid).

Da avviklingen av HVPU fant sted i forbindelse med ikrafttredelsen av HVPU-
reformen, ogsa kalt ansvarsreformen, 1. januar 1991, markerte det en overfaring av
ansvaret for tjenestetilbudet fra fylkeskommunene til kommunene (Tgssebro 1996,
Johnsen & Kittelsaa 2014). Altsa fra seeromsorg i spesialisthelsetjenesten pa
fylkeskommunalt niva, til apen omsorg i kommunene. Avviklingen av HVPU skjedde
blant annet pa bakgrunn av Lossius-utvalget, som i 1985 leverte en innstilling som blant

annet konkluderte med at «livssituasjonen og levekarene for psykisk utviklingshemmede
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I institusjonene medmenneskelig, sosialt og kulturelt er uakseptable» (NOU 1985:34, s.
12). Utvalget stilte seg ogsa sveert kritisk til praksisen som til da hadde funnet sted, med
a skille enkeltgrupper ut fra det gvrige samfunnet. Spesielt nar utskillelsen fant sted pa

bakgrunn av diagnose, slik tilfellet var under HVPU.

Det var ogsa i begynnelsen av 1970-arene at funksjonshemmedes organisasjoner farst
reiste krav om medbestemmelsesrett i saker som hadde innvirkning pa deres livsvilkar.
Disse kravene kom ut av en gnsket politikk, der man ansa det som et mal i seg selv a
utvide den demokratiske deltakelsen og «utjevne skjevheter i mulighetene til politisk
innflytelse» (NOU 2001:22, s. 47).

Gjennom avviklingen av HVPU gjennom ansvarsreformen, har man i tillegg til & se pa
reformen som en forvaltningsreform, hatt en intensjon om at den ogsa skulle veere en
omsorgsreform. | denne var stikkord som «normalisering, institusjonsavvikling og
integrering» (T@ssebro, 1996, s. 9) de barende elementene i tjenestene.
Ansvarsreformen representerte i likhet med normaliseringstankens inntreden i
tjenestefeltet, en radikal endring i standard for tjenesten til personer med
utviklingshemning. I tillegg til normaliseringstankens vekt pa det normale som mal, har
man i ansvarsreformen ogsa et mal om institusjonsavvikling og integrering. Med
Nissens begrepsapparat (2014) knyttet til de fire forhold i standard, vil man kunne se at
disse endringene i mal, gjennom for eksempel malet om institusjonsavvikling, ledet til
andre aktarers inntreden i tjenesten. Ved a forflytte ansvaret for tjenesten fra seeromsorg
i spesialisthelsetjenesten til &pen omsorg i kommunene, var det en uttalt politikk at man
gnsket seg bort i fra det serlige tilbudet til personer med utviklingshemning og over til
samfunnets felles helse- og sosialtilbudet. Disse endringene i standard leder som
tidligere nevnt til endrede subjektposisjoner. En endring som bidrar til at personer med
utviklingshemning sin posisjon som subjekt tar ytterligere et skritt bort i fra det saerlige
og avvikende, og i retning av felleskapet. En endring som Nissen papeker, har veert en
utvikling av standarder innenfor psykososialt arbeid pa ulike tjenesteomrader, i retning
av det han kaller brukerdrevne standarder (Nissen, 2014, s. 92). Ansvarsreformen kan
ikke sies a apne opp for en brukerdreven standard, som vi skal se i fortsettelsen, men det
er kanskje mulig a se at de utviklingslinjene som normaliseringtanken og
ansvarsreformen representerer, sammenfaller med en slik vurdering av hvor ulike

tjenesteomrader innenfor det psykososiale feltet leder hen.
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Ansvarsreformens vektlegging av begrepene normalisering, institusjonsavvikling og
integrering kan ogsa veere et interessant utgangspunkt for a se pa hvilken innvirkning
denne har representert for personer med utviklingshemming siden den tradte i kraft for

cirka 25 ar siden.

Nar det gjelder institusjonsavvikling og integrering er det bred enighet om at arbeidet
med & nedbygge de store fylkeskommunale institusjonene har veert vellykket ut i fra de
intensjonene som 14 i ansvarsreformen. | boken En bedre hverdag —
Utviklingshemmedes levekar etter HVPU-reformen (1996) skriver Tgssebro om hva
ulike studier, bade norske og internasjonale, omkring institusjonsavviklingen forteller. |
studier der man har spurt brukerne selv om hva de synes om a flytte fra institusjonene,
papeker Tassebro at man ma konkludere med at utflyttingen har veert en suksess og at
mange utviklingshemmede har «utviklet ambisjoner om & bo som andre» (1996, s. 55).
Man kan si at deres endrede subjektposisjon i kraft av ansvarsreformens
standardendring av tjenesten, har ledet til at brukerne befinner seg i en posisjon med en
mer apen mulighet for & vurdere egen boform. En frykt mange hadde i forbindelse med
institusjonsavviklingen var at institusjonslivet, pa tross av dennes stramme rammer og
segregerende form, tross alt representerte trygghet og beskyttelse for brukerne.
Tassebro hevder imidlertid at dette i liten grad var tilfelle og at «institusjonaliseringen i
seg selv opplevdes a ha en sa stigmatiserende effekt at det viktigste blir & oppheve den»
(1996, s. 56).

Samtidig medfarte avviklingen av institusjonsomsorgen ogsa utfordringer knytte til
integrering. Bade nar det gjelder utdanning, sysselsetting og boforhold har man, ifglge
Tassebro og Wendelborg (2014) stadig en vei a ga i arbeidet med a legge til rette for en
skole, et arbeidsmarked og et boligmarked som slipper til personer med psykisk
utviklingshemning til (Tassebro, 2009, Tagssebro og Wendelborg, 2014, Informasjons-
og utviklingsprogram, 2010-2013 og Kittelsaa og Ta@ssebro, 2013). T@ssebro og
Wendelborg viser til et omfattende studie av personer med funksjonsnedsettelser fadt i
tidsrommet 1993-95, altsa etter ansvarsreformen. | sin bok Oppvekst med
funksjonshemming — Familie, livslgp og overganger (2014) viser de hvordan barn med
ulike typer funksjonsnedsettelser, deriblant psykisk utviklingshemning, jo eldre man
blir, gradvis distanseres fra sitt jevnaldermiljg. Pa tross av ansvarsreformens malsetting
om inkludering og pa tross av den norske skoles grunnprinsipp om enhetsskole, en skole

for alle, tyder deres studier pa at barn med psykisk utviklingshemning etter hvert som de
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passerer barnehagealder og beveger seg over i barne- og ungdomsskolealder, forsvinner
fra klasserommene med sine jevnaldrende og mottar undervisning og opplering i andre
fellesskapet (Wendelborg, 2014, s. 35-58).

Nar man snakker om avvikling av institusjonene, handler dette ogsa om boform. Eide
og Paulsen Breimo (2013) papeker at det har funnet sted en forskyvning i maten
personer med psykisk utviklingshemning bor. Fra vekt pa samlokaliserte boliger til
bofelleskap med fellesareal. 1 2001, altsa ti ar etter ansvarsreformen tradte i kraft, bodde
ifalge dem 44 % i bofellesskap med fellesareal. Ni ar seinere i 2010 var denne andelen
gkt til 62 %. De papeker at kommunenes argumentasjon for denne utviklingen ofte
knytter seg til gkonomi og tjenesteyternes arbeidsmiljg og det de kaller
ensomhetsargumentet. At brukere som bor i egne boliger, borte fra et felleskap med
andre personer med utviklingshemning, vil oppleve ensomhet og isolasjon og at starre
boligkomplekser motvirker denne ensomheten. De hevder imidlertid at studier gjort pa
omradet ikke underbygger en slikt argument (Eide og Paulsen Breimo, 2013, s. 142).

Studiet viser samtidig at graden av brukernes medvirkning knyttet til valg og
beslutninger omkring bolig, er liten. De gar sa langt som a karakterisere dette som et
«enormt problem at menneskene det gjelder har lite & si i forhold til avgjgrelser som
tas, og lasninger som tilbys» (Eide og Paulsen Breimo, 2013, s. 145). De poengtere
imidlertid at det finnes unntak. Det finnes kommuner som involverer brukerne i

kartleggingsfasen av hvilke behov de har i forhold til bolig.

Normalisering, som jeg draftet i forrige kapittel, har hatt stor pavirkning pa tjenesten.
Ikke bare som omsorgspolitiske verdigrunnlag, men ogsa som tidligere nevnt, gjennom
konkrete trenings- og opplaringsprogrammer. Med disse skulle man integrere brukerne
i samfunnet (Askheim, 2003, Tgssebro, 1996, Guneriussen, 2008 og Johansen &
Kittelsaa, 2014). Etter hvert ble imidlertid begrepet normalisering og en tilneerming
basert pa et gnske om & oppna det normale liv for personer med psykisk
utviklingshemning, mindre akseptabelt som ideal. Som en informant fra
spesialisthelsetjenesten papeker: «..., vi kan ikke bruke vir egen mdlestokk pd hva som
er et godt liv» (Intervju nr. 1). Begrepet ble, som vi i fortsettelsen vil se neermere pa,
etter hvert erstattet av andre idealer for tjenestene, selv om spenningsfeltet mellom
likhet og individuell frihet stadig er et vesentlig fokusomrade i tjenesten. Endringer som

leder til nye subjektposisjoner for brukerne.

54



5.3: Empowerment og New Public Management — individets medvirkning

Gjennom normaliseringstankens fremmarsj i tjenestefeltet i Norge fra cirka 1960-tallet,
via HVPU fra 1970 og frem til ansvarsreformens ikrafttredelse i 1991, der
normalisering blir et av de fgrende begreper, ble det utover 1990- og 2000-tallet andre

begreper og idealer som ble vektlagt i tjenesten og som endrer tjenestens standard.

| Stortingsmelding 45 (2012-2013) star felgende om tiden i etterkant av

ansvarsreformen:

«l takt med at personer med utviklingshemning har fatt en sterkere stemme og sterre
gjennomslagskraft pa systemniva har ogsa kravet om medvirkning og selvbestemmelse

pa individniva gkt» (s. 10)

| samme stortingsmeldingen er det ogsa tydeliggjort i en overskrift i innledningen at det
er «individet som er utgangspunkt for regjeringens politikk» (Meld. St. 45, s. 7). Denne
vektleggingen av individet fra myndighetenes side skjer i trad med en utvikling i det
globale samfunnet der enkeltmenneskets potensialer og individets muligheter for
selvrealisering vektlegges (Askheim, 2012, Askheim & Starrin, 2007, Normann Waage,
2008 og Claes et. al., 2007). Begrepet individ i politiske sammenheng forstas ofte som
en del av hgyresidens ideologiske og politiske tankegods, der veien til individets frihet
handler om fraveer av kollektive lgsninger og lgsrivelse fra myndighetenes inngripen og
regulering (Claes et. al., 2007). Pa den andre siden ser man at venstresiden i det
politiske landskapet ogsa er opptatt av individets frihet. Men i motsetning til
heyresidens fokus pa farre kollektive lgsninger og lgsrivelse fra myndighetenes
kontroll, handler det her om & oppna individuell frihet gjennom de kollektive lgsningene
(Renning, 2007). | boken «Frihet sammen — En ny sosialisme for en ny tid»
(Lysbakken, 2015) hevder Sosialistisk Venstrepartis leder Audun Lysbakken at
individuell frihet og sterke felleskap er forutsetninger for hverandre. Dette tydeliggjer at
individuell frihet og individet i sentrum er vesentlige idealer, uavhengig av tilhgrighet i
det politiske fargekartet. Veien til & oppna individets frihet er som jeg imidlertid vil

vise, markant forskjellig.

Innenfor helse- og sosialsektoren er denne vektlegging av individet og det individuelle
naert knyttet til en utvikling i retning av gkt medvirkning og deltakelse for brukerne. Jeg
vil i fortsettelsen drgfte hvordan empowerment-tenkningens individorientering og

hvordan New Public Management (NPM heretter) og den nyliberalistiske
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markedsorienterte forvaltningsideal denne bygger pa, har pavirket tjenestefeltet og

representerer to ulike innfallsvinkler til individet og gkt medvirkning.

Empowerment-tenkningen lar seg ifelge Askheim (2012) tilnzerme pa ulike mater. Et
grunnleggende fellestrekk i disse er imidlertid at den har «et positivt syn pa mennesket
som et i utgangspunktet aktivt og handlende individ, som vil og kan sitt eget beste hvis
forholdene legges til rette for det.» (2012, s. 17). Ofte refererer man til Paulo Freire og
hans bok «De undertryktes pedagogikk» (2003) nar man snakker om empowerment. Det
handler i stor grad om at Freire vektlegger at arbeidet med a legge forholdene til rette
for at individet selv kan kontrollere sitt liv, kan skje gjennom bevisstgjgringsprosesser.
Han papeker ifglge Askheim at enkeltmenneskets posisjon i samfunnsstrukturen ikke er
gitt, men et resultat av «menneskeskapte, historiske prosesser». En
bevisstgjaringsprosess knyttet til de omkringliggende undertrykkende faktorene og
bevisstgjering om at det finnes andre mennesker i samme situasjon, vil kunne lede til at
individet igangsetter handling for & endre sin situasjon, sammen med disse (Askheim,
2012). Empowerment-tenkningens individorientering kan ogsa sees som en konsekvens
av de utviklingslinjer feltet har veert pavirket av, beskrevet gjennom dette kapittelet.
Gjennom utflytting fra sentralinstitusjoner og avviklingen av HVPU der
normaliseringstanken vektlegges og videre mot idealisering av individet, ser man en
utvikling i tjenestefeltet som gradvis beveger seg mot at brukerne selv tar en starre plass
I utformingen av og innholdet i de tjenestene som de selv er mottakere av. Gjennom de
siste tiars innlemmelse av begreper som selvbestemmelse, brukermedvirkning og
medvirkning som fagrende for tjenesten, tydeliggjeres denne endringen i standard og

derigjennom brukernes endrede subjektposisjon.

NPM representerer pa mange mater en motsats til empowermentbevegelsen, selv om
fokuset pa individet er et fellestrekk. Christensen og Lie (2007) papeker at «<NPM legg
vekt p& mal- og resultatstyring, spesialisering og reindyrkning av roller,
konkurranseeksponering, marknadsretting, fristilling og effektivitetsorientering.» (s.
88), og har neer tilknytning til nyliberalismens fremvekst i det globale samfunnet. Claes
(et. al., 2007) papeker at den nyliberale ideologi farst og fremst har bidratt til & endre
grenseforholdene mellom det private markedet og offentlig sektor. Endringen har ifalge
dem gatt i en retning av at «... markedstenkningen har fitt storre plass i offentlig
sektor» (s. 19). En grunnleggende liberal holdning er «at enkeltpersonar moralsk sett

star over eit kvart sosialt kollektiv» (Lie & Thorsen, 2007, s. 37) og at staten i sa stor
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grad som mulig bar holde seg unna de gkonomiske markedskreftene, a «overlate sa
mykje som mogeleg til individuell deltaking i sakalla frie og sjglvregulerande
marknader.» (Ibid, s. 34). Offentlig sektor har gjennom NPM innfgrt markedsliknende
forvaltnings- og beslutningsmodeller i sin virksomhet (Christensen & Lie, 2007).
Forvaltnings- og beslutningsmodeller som har gjort seg gjeldende innenfor helse- og
omsorgssektoren pa kommunalt niva, er blant annet bestiller og utfarer-modellen. |
denne inntar brukerne rollen som bestiller av en tjeneste, overfor utfgrer som kan vare
av bade offentlig eller privat art. Ogsa organiseringen av spesialisthelsetjenesten i
helseforetak har en organiseringsmodell som bygger pa og i stor grad sammenfaller med
private aktgrers markedsrettede organisering (Ibid).

Empowerment-tenkningen og NPM vektlegging av individet og det individuelle som
ideal. Ingen av disse utviklingslinjene peker pa personer med utviklingshemning
spesielt, men deres omfattende nedslagsfelt i helse- og omsorgssektoren i helhet leder til
at ogsa tjenestefeltet til personer med utviklingshemning er bergrt. En av informantene i
den kommunale tjenesteytingen sier fglgende om brukers medvirkning i utformingen av

tjenestetilbudet:

«Vi er jo ngye pa at vi alltid har med brukerne. Ikke nar det er veiledning sammen med
personalgruppen selvfglgelig, men nar det er i forhold til enkeltbrukerne, sa er vi pa en
mate med brukeren. Vi mgter ikke opp da alene, vi er opptatt av at de alltid skal veere

med. Det er jo ikke alltid like vellykket det, men vi er ihvertfall steile pa det da, at vi vil

ha med den aktuelle brukeren.» (Intervju nr. 6)
Samme informant forteller ogsa at:

«Vi Kjarer jo ikke ansvarsgruppemgter uten brukerne og vi har de med pa alt vi gjer. Vi
snakker jo selvfglgelig om de nar de ikke er der, men, ... Nei, vi synes det er viktig at de
skal fa si det de vil og mener selv.» (Intervju nr. 6).

Praksis, slik den blir beskrevet av informanten synes a tydeliggjare at brukernes
tilstedeveerelse pa de arenaer der tjenestene utvikles, som for eksempel
ansvarsgruppemgter, kan tolkes som et premiss for at dette finner sted. Nar informanten
papeker at de ansatte snakker om brukerne nar de ikke er der, tolker jeg det slik at det
handler om at de ansatte i tjenesten, i fellesskap er ansvarlig for de tjenestene som ytes
og trenger a snakke sammen for & utgve sitt arbeide. Brukernes medvirkning og

tilstedeveerelse vektlegges og ansvarsgruppemgte som organisering av tjenestene rundt
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den enkelte kan ogsa sees som et uttrykk for den individualiseringen som bade
empowerment og NPM representerer og den spesialiseringen og reindyrkningen av
roller som Christensen og Lie (2007) papeker kjennetegner NPM. Organisering av
ansvarsgruppemeter har som mal a koordinere tjenestene for «personer med behov for
langvarige og koordinerte tjenester» (Pasientrettighetsloven § 2-5) og har kommet pa
plass blant annet gjennom en erkjennelse av at en del brukere har behov for ulike
tjenester som ikke holder hus under samme tak. Hvilket kan tyde pa at avviklingen av
HVPU, som hadde som mal a ivareta alle helsemessige og sosiale forhold hos brukerne,
og overfaring til de systemene av tjenester som er felles for hele befolkningen i den
enkelte kommune, kan ha bydd pa en del organisatoriske utfordringer knyttet til de

tjenestebehov brukerne har.
Samme informant forteller ogsa om samarbeidet som finner sted:

«Ogsa tenker vi vel litt sdnn at noen av de er sapass svake at de ikke klarer & formidle
det de mener selv. Det kan vare greit med hjelp innimellom og da kan vi prgve a hjelpe

dem & fa frem det de mener.» (Intervju nr. 6)

Ser man tilbake pa beskrivelsene av tjenesteyterrollen fra tidlig i dette kapittelet og
setter dette i sammenheng med denne informantens forstaelse av hva man som
tjenesteyter skal bidra med, kan man, slik jeg forstar det, si at denne har gjennomgatt en
utvikling. Informanten forteller at deres oppgave innebarer at de skal hjelpe bruker a fa
frem sin mening og vektlegger dette spesielt i forhold til personer som av ulike arsaker
har vanskeligheter med & uttrykke dette selv. Altsa kan det tyde pa at tjenesteyterrollen,
slik jeg tolker informantens uttalelser, har beveget seg henimot a veere talergr for
bruker. Man skal bistd med & fa brukernes subjektive opplevelse av sin situasjon frem. |
dette tilfellet som kommunale tjenesteytere i mgte med spesialisthelsetjenesten. Med
Nissens begrep subjektposisjon, kan man si at med empowerment-tenkningen og NPM
sin innvirkning pa feltet, er denne endret for dem begge. Nar man gjennom disse
utviklingslinjene fremhever individet og gjennom offentlige dokumenter styrker
individets gjennomslagskraft overfor tjenestene, kan dette ogsa tenkes a ha innvirkning

pa tjenesteyterrollen.

Giddens teori om strukturenes muliggjgrende og begrensende funksjon (Giddens, 1984)
kan her sees i sammenheng med de normative faringene som Nissen papeker ligger

innebygget i standard (Nissen, 2014). Begge fremhever at det ligger forhold omkring og
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I aktgren eller subjektet som fungerer som farende, begrensende eller ledende for
aktarens eller subjektets handlinger. | denne sammenheng, med det informanten
forteller som utgangspunkt, kan man ogsa si at de endringene som har funnet sted, har
beveget feltet i retning av at strukturens muliggjgrende funksjon kommer til syne. Man
har et tjenestefelt, et sosialt system, som gjennom en innretning som kan sies a
innbefatte en struktur av regler og ressurser, muliggjer at bruker far anvendt sin
«transformative kapasitet». (Kaspersen, 2001, s. 66). Altsa gjennom aktgrens
produksjon og reproduksjon av de omkringliggende sosiale systemene. Eller med
Nissens begrepsapparat en standard som innbefatter en posisjon for subjektet, der

vedkommendes subjektive opplevelser, meninger og erfaringer anses som vesentlige.

5.4: Hertil og videre

De utviklingslinjene jeg na har pekt pa ma som tidligere nevnt forstas ut i fra den
historiske kontekst tjenestefeltet befant seg i. Normaliseringstanken vokser frem i en tid
der store sentraliserte institusjoner som pé det meste kunne huse flere hundre personer?®.
Mange matte flyttet langt fra sine familier og ble bosatt pa institusjon uten at de selv
hadde nevneverdig pavirkningskraft (Fjermeros, 2009, Grunewald, 2008).
Normaliseringstanken fungerte lenge som den «sentrale ideologiske rettesnorenx»
(Askheim, 2003, s. 11) for feltet, men ble som jeg har vist erstattet av andre idealer for
tjenesten.

Med disse faglige, ideologiske og politiske utviklingslinjene som historisk bakteppe og
kontekst for dagens tjenesteutavelse, vil jeg nd bevege meg inn i neste del av
drgftingen. Jeg vil her begynne med en fortelling om en bruker som skal fa fungere som
utgangpunkt for den videre drgftingen. Jeg vil vektlegge, for & benytte Giddens, Mead
og Nissens begreper akter, individ og subjekt (henholdsvis 1984, 1934, 2014), hvordan
man pavirker og pavirkes av a vere i nerkontakt med et tjenestefelt i bevegelse og

kontinuerlig endring.

8 Se nettsiden www.institusjon.bymuseet.no. Her finnes bilder, filmer med intervju av brukere og en
oversikt over de ulike sentralinstitusjonene som har vaert i Norge.
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Kapittel 6: Tore og hans parerende, «... det kunne kanskje blitt sinn i
alle tilfeller»

Intervjuet med pargrende har vert viktig for de valgene jeg har tatt om hvordan jeg vil
presentere intervjumaterialet. | intervjuet med dem fikk jeg noe annet enn jeg fikk fra
intervju med ansatte pa ulike tjenestenivaer. Informantens faglelsesmessige naerhet til
bruker og tette kontakt med tjenesteapparatet, gir en posisjon som byr pa noe annet enn
intervjuene med ulike tjenesteytere. Intervjuet med pargrende er innholdsrikt i mange
henseender og jeg bet meg merke i flere vesentlig poenger i tjenesteytingen som flere
andre informanter ogsa omtaler, og som jeg i fortsettelsen vil presentere. Disse
poengene kan oppsummeres med hva det vil si & ha et livslgp i det jeg vil kalle
marginale fellesskap, pa siden av den gvrige befolkningens fellesarenaer, omgitt av
offentlig ansatte tjenesteytere som utfgrer sitt arbeid i en tjenestekontekst i kontinuerlig
endring. Dette kapittelet ma sees i naer sasmmenheng med det foregaende kapittelets

gjennomgang av de utviklingslinjene som har preget feltet.

Jeg vil drgftet disse poengene i lys av begrepet medvirkning. Jeg vil se pa hvordan
tjenesteyting til personer med psykisk utviklingshemning har beveget seg fra
sentralinstitusjonenes isolasjon og segresjon (Ta@ssebro, 1996, Fjermeros, 2009), mot
dagens tjenesteideal der den enkelte person med utviklingshemning skal veere
utgangspunkt for sine skreddersydde tjenester. Tjenester der vedkommendes
medvirkning i disse prosessene ansees som et premiss for god tjenesteyting. For & gjere
dette vil jeg ta utgangspunkt i en mann som her skal fa hete Tore. Det er viktig & papeke
at dette ikke er en fortelling fortalt av Tore selv, men av hans pargrende. Det betyr at
fortellingen kun er et fragment av Tores liv, men allikevel et fragment som gir 0ss
innblikk i noen av de hendelsene hans pargrende har veert vitne til gjennom hans livslgp

til na.
6.1: Tore — et fragment av hans liv

Tore er en voksen mann med psykisk utviklingshemning og autisme. Han bor i en
kommunal bolig der kommunalt ansatte jobber og bistar ham dggnet rundt pa ulike
mater. Tore omtales som en snill og god mann som er opptatt av folk rundt seg og som
liker bade & gi og fa oppmerksomhet. Tore har lang erfaring som tjenestemottaker. Helt
fra han var en liten gutt, har han og hans familie mottatt ulike tjenester fra kommunen

de bor i. Hans skoletid og den fgrste tiden som beboer i kommunal bolig var preget av
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tjenesteytere som var opptatt av at han skulle lere seg mange ferdigheter. Man mente at
Tore ville ha nytte av a leve et liv med forutsigbarhet gjennom a strukturere hverdagen
sveert detaljert. «... tilbudet var sann, sann, sann og sann, og de kom inn og sa skulle
han det og sa skulle han det. Det var ikke veldig mye rom for & bestemme noe selv»
(Intervju nr. 2) De gnsket ogsa at han skulle fa oppleve mestring gjennom a trene opp et
ferdighetsrepertoar slik at han kunne fa til mye selv og dermed vaere sa selvstendig som
mulig. «... de fikk jo en veldig god opplaring. De hadde mennesker som jobbet hos seg
som var veldig engasjerte ...», og «Jeg tror nok jeg kan si at de lcerte mye mer enn det

mange andre jeg kjenner». (Intervju nr. 2).

| tiden som ung voksen s man en endring i Tores vaeremate. Pargrende omtaler dette
som at han vendte systemene mot seg og beskriver det som at de detaljerte strukturerte
systemene han var omgitt med og som skulle skape forutsigbarhet, gikk fra a veere il
hjelp, til & bli kjernen i hans frustrasjoner.

«... ble jo veldig, veldig, kanskje enda mer opphengt i at ting, disse systemene sine ...
(en del av sitatet utelates pa grunn av fare for identifisering). Sa etterhvert fikk han
ganske store problemer da han flyttet hjemmefra. Han begynte a bruke mye av de
tingene mot seg selv pa et vis. Det ble sa helt ekstremt. Han kunne ikke, han satt i fra
seg skoene sine, da matte de sta akkurat med nesen akkurat imot stripene pa .... og

lissene matte ligge rett ut sann.» (Intervju nr. 2)

Nar han ble frustrert og usikker kunne Tore skade seg selv hardt med slag mot eget
hode og kropp, samt skalling mot gulv og vegger. Han kunne ogsa utgve
voldshandlinger mot personer i sine omgivelser. Etter hvert som denne typen
handlinger fortsatte og ble stadig mer dominerende bade i Tore og hans bistandsyteres
liv, valgte man & etterspgrre stgtte fra spesialisthelsetjenesten. Han var i en periode
innlagt pa psykiatrisk sykehus der han fikk diagnosen psykose. Et sykehusopphold som
ifglge pargrende var «ikke noe vellykket» og som medfarte gkt selvskading og
frustrasjon. «... da hadde jo han tatt kneet da og tatt opp i her (viser bevegelse der
kneet fares mot ansiktet). Hele hode var skjevt. Det sa helt grusomt ut, han var rgd pa
hele gyet og bloduttredelser.» (Intervju nr. 2)

Over tid har hans tjenesteytere ifglge pargrende funnet en mate a mgte Tore pa som
fungerer greit for han og som gir ham gode stunder i hverdagen. «Han har jo veldig

gode stunder ogsa, sa jeg synes vel at hvis han kan fortsette & ha det sann som han har
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det na. Jeg harte at de kommer og sier til han, "ja skal vi ta en tur, pa telttur (Tore)?"
Ja det vil han, s& drar de ut pa telttur sa far han, ligger han i telt ute kan du si og de
griller og, ...» (Intervju nr. 2) Han er ifglge pargrende avhengig av at det er personalet
som tar initiativet til denne typen aktiviteter. Mange av dem som jobber med Tore har
vart der over mange ar og kjenner hans personlige mate a uttrykke seg pa godt. «...
men han gjgr nok det som han, det som blir bestemt. Han, ... det har nok kanskje noe
med opplearingen & gjare, at han har vart vant til det.» (Intervju nr. 2) Pargrende
reflekterer ogsa som jeg vil vise i fortsettelsen, rundt om den rigide og systematiske
opplaeringen og hans tjenestetilbud pa arenaer utenfor fellesskapet som fant sted i Tores
barne- og ungdomsar og hans senere utvikling av destruktive handlinger og psykiske

lidelse kan ha en sammenheng.

6.2: Pargrende med orkesterplass

Ved a leve i nar kontakt med det offentlige tjenesteapparatet i cirka farti ar, har Tore og
hans pargrende, som tidligere vist fatt erfare et skiftende helse- og sosialpolitisk
landskap som har virket inn pa hvordan tjenestefeltet tenker og utfarer tjenester. Bade
lokalt pd kommunalt tjenesteniva og ut pa den internasjonale arenaen. De har ogsa fatt
erfare, bevisst og ubevisst, hvordan ulike faglige, ideologiske og politiske
utviklingslinjer har innvirket pa tjenestenes innhold (Askheim, 2003, NOU 2001:22).

Som pargrende har man ofte orkesterplass til disse utviklingslinjenes innvirkning
gjennom sin familieere relasjon til bruker. Ikke i den forstand at man sitter utenfor og
observerer dette pa avstand og trekker ut sammenhenger mellom Tores livslgp og de
overordnede utviklingslinjene som innvirker pa tjenesteomradet. Men gjennom at man
befinner seg i naer kontakt med bade tjenesteapparatet og bruker selv. Pargrende har
med det god kjennskap til bade de menneskene som yter tjenester og systemet de er en
del av, og til dem som mottar dem. Pargrende var i Tores tilfellet ogsa verge for sitt
barn, hvilket innebzrer at man i tillegg til rollen som pargrende, har en offentlige
lovregulert funksjon med ansvar knyttet til bade juridiske og gkonomiske

rettighetssparsmal for bruker (Vergemalsloven, 2013).

6.3: Sosialisering i marginale fellesskap

Gjennom 1970- og 80-tallet var det vanlig at tjenestetilbudet til utviklingshemmede,

deriblant skoletilbud, ble gitt i andre fellesskap, utenfor samfunnets fellesarenaer
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(Tassebro, 1996). Som vi na skal se naermere pa, er dette ogsa erfaringer Tore og hans

pargrende har gjort seg.

6.3.1 Skolegang og ulike fellesskap

Erfaringene pargrende deler om Tore er innholdsrike og komplekse. De byr pa
fortellinger om gleder og sorger. Det & kjempe for rettigheter, oppleve press, motstand
og frustrasjon. Samt fortellinger om godt samarbeid, ivaretakelse og omsorg. Nar
pargrende i intervjuet forteller om hvordan man opplever samarbeidet med
tjenesteapparatet, tydeliggjeres deres narhet til dette over tid. Det trekkes linjer tilbake
til livet med et psykisk utviklingshemmet barn i sine farste levear, gjennom

spesialbarnehage og om en skolehverdag utenfor det felles offentlige tilbudet:

«de har jo ikke gatt i normalskole, de har hatt et sant spesialtiloud som ble, de var
veldig opptatt av det den gangen at de skulle fa skikkelig opplaering for autisme ...»

(Intervju nr. 2).
Skoletilbudets organisering beskrives slik:

«Da ble det bygget opp sann at de dro pa skolen pa fredag og sa overnattet de da fra
fredag til lgrdag, og til sandag, og til mandagen og fikk skoletilbudet da, sa kom de da

hjem pa tirsdag» (Intervju nr. 2).

Pargrende reflekterer rundt hvordan man tenkte omkring sin sgnn «den gangen» og
dette sees i sammenheng med hvilke endringer som har funnet sted i sennens liv frem til
i dag. Spesialtilbudet Tore var tilknyttet, representerer en skoleform utenfor
fellesskolen, hvilket ikke var en uvanlig ordning mot slutten av 70-tallet og begynnelsen
av 80-tallet i Norge (Engan et. al., 2006, French & Swain, 2007, Paulsen &
Wendelborg, 2014 og Wendelborg, 2014). | tillegg til & veere fysisk atskilt fellesskolen
var tilbudet ogsa annerledes organisert og innbar slik pararende beskriver det,
overnatting og skolegang i helger. Jeg vil i denne sammenheng presisere at det & ha en
skoletilveerelse utenfor fellesskolen ikke kan forstas svart/hvitt, der deltakelse i
fellesskolen er det eneste stedet der fellesskap eksisterer. Tores skoletilbud er imidlertid
et spesialtilbud som pargrende beskriver det, et mindre og annet fellesskap utenfor
fellesskolen. Refleksjonene informanten gjer seg rundt sin sgnns skolehverdag,

innebarer ogsa vurderinger av hvordan denne kan ha virket inn pa hans livssituasjonen i
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dag. Dette blir tydelig i informantens omtale om det valget de pa et tidspunkt stod
overfor knyttet til skoleform:

«Ja. Det var jo faktisk det da han eldste var, han, det var da disse spesialskolene ble
nedlagt. Da i det momente da han begynte pa skolen, men, ogsa visste, vi var veldig
opptatt av det den gang at han ikke, han fungerte jo sa darlig sosialt. Men jeg tror

kanskje jeg hadde valgt annerledes i dag.» (Intervju nr. 2).

Pargrende reflekterer om valgene som ble tatt den gangen omkring skolegang, var
riktige eller ikke. Det at informanten uttrykker at valget av skolegang kanskje hadde
blitt et annet i dag, kan tyde pa at det kan ha veert elementer ved det & ha en skolegang
utenfor fellesskolen som pargrende mener har hatt negativ innvirkning i Tores livslgp.
Med et skolelgp utenfor fellesskolen, vil det kunne tenkes at det er flere elementer enn
det rent faglige som pavirkes og at det sosiale felleskap som den offentlige skolen kan

sies a tilby, ogsa fungerer som arena for sosialiseringsprosessen.

Mead (1934) vektlegger dette og papeker at individets selv, utvikles og eksisterer i kraft
av symbolsk interaksjon med omgivelsene. Denne interaksjonen er ogsa det som ifglge
ham danner selvets to deler, jeg og meg og som innvirker pa individets handlinger, som
beskrevet i kapittel 3.3. A inngd i andre lzeringsfellesskap utenfor fellesskolen, slik Tore
har opplevd, kan sies a bety en sosialiseringsprosess der den sosiale interaksjonene som
ifalge Mead er et premiss for den samme sosialiseringsprosessen, foregar i marginale
fellesskap pa siden av det gvrige samfunnet. Den amerikanske statsviteren Robert D.
Putnam (2000) beskriver ogsa hvordan et individs handlinger pavirker og pavirkes av
det sosiale fellesskapet det inngar i. Mens Mead bruker begrepet symbolsk
interaksjonisme for & belyse sosialiseringsprosessen omkring utviklingen av et selv,
benytter Putnam begrepet sosial kapital og vektlegger i mindre grad individets indre
psykologiske prosesser. Han vektlegger hvordan det sosiale nettverk individet er omgitt
av virker inn pa dette. Sosial kapital forklares slik: «... social capital refers to
connections among individuals — social networks and the norms of reciprocity and

trustworthiness that arise from them» (Putnam, 2000, loc. 144).

Han er i boken Bowling Alone (2000) kritisk til hvordan det amerikanske samfunnet «...
exaggerate the role of individual heroes and understate the importance of collective
effort» (Putnam 2000, location 272) Han hevder at det enkelte individ inngar i en

gjensidighet (reciprosity) med det sosiale fellesskapet, der det & ha hgy grad av sosial
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kapital for individene, altsa et godt fungerende nettverk med sterke band til andre, er
fordelaktig ogsa for det sosiale nettverket individet inngar i. Dette utgangspunktet for a
forsta nettverkets innvirkning pa individet er interessant i forbindelse med skolegang
utenfor fellesskolen. Putnam benytter begrepene bridging og bonding (Putnam, 2000)
for & beskrive ulike former for sosial kapital. Bridging handler om prosesser som
inkluderer mellom nettverk og hvordan man gjennom kontakt pa tvers av nettverk far en
utveksling som gker sosial kapital. «Bridging social capital can generate broader
identities and reciprocity» (Putnam, 2000, loc. 233). | denne sammenhengen kan man
se pa fellesskolen og Tores skoletilbud som to nettverk. Der kontakt mellom disse
nettverkene gjennom bridging ifelge Putnam anses a gi en utveksling som gker den
sosiale kapitalen hos individene i begge nettverkene. Uten bridging mellom nettverk
kan heller ikke den formen for sosial kapital utvikles. En annen form for sosial kapital
er bonding som ifglge Putnam henspiller pa ett nettverks eksklusivitet. Man knyter
sterke band innad i nettverket, pa tvers av ulikheter og han fremhever at «bonding social
capital is good for undergirding specific reciprocity and mobilizing solidarity» (loc.
233). | denne sammenheng kan begrepet bonding fungere til & beskrive at selv om Tores
skolefellesskap befant seg utenfor fellesskolen, finnes det mekanismer som skaper
sosial kapital innenfor hans nettverk. Samtidig papeker Putnam at bonding, gjennom a
skape det han kaller sterk «in-group loyalty» ogsa kan sta i fare for a skape sterke «out-
group antagonism» (loc. 248). Altsa at bandene innad i et nettverk blir sa sterke at
individene i dette nettverket og individer i andre nettverk ikke inngar i en gjensidig
utveksling gjennom bridging. Putnam papeker at vi trenger begge gjennom at bonding
er viktig for «getting by», mens bridging er vesentlig for «getting ahead» (Putnam,
2000, loc. 233) Disse begrepene er etter min oppfatning gode & benytte i forbindelse
med drgfting om Tores skolegang, da de tilfgrer flere perspektiver enn dikotomien man
lett kan strekke seg etter i denne sammenheng, der det a veere en del av fellesskolen for
personer med psykisk utviklingshemning er entydig positivt, mens det & sta utenfor er
entydig negativt.

Putnam og Mead vektlegger henholdsvis sosial kapital gjennom tilhgrighet i nettverk og
individets interaksjon med sine omgivelser i sine teorier. Selv om man skal veere
forsiktig med a trekke for sterke band mellom vitenskapelige teorier og verdier og
menneskesyn representert gjennom ideologi, tenker jeg det er tydelig hvordan bade
Putnam og Mead trekker trader mellom individet og deres omgang med sine
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omgivelser, og at dette synet pa flere mater bryter med den ideologiske tenkning i
dagens tjenester som vektlegger enkeltmennesket. Empowerment-tenkningen og NPMs
inntog i tjenestene med deres fokus pa enkeltmennesket og det individuelle, har ogsa
blitt en av grunnpilarene i tjenestefeltet i Norge. En grunnpilar der spesielt NPM og den
nyliberalistiske ideologi denne bygger pa, utviser et menneske- og verdisyn som kan
sies a representere en annen innfallsvinkel til individet enn det Putnam og Mead
vektlegger i sine teorier om individets avhengighet av sosial tilhgrighet. Vi ma her ogsa
gjenta det skillet mellom disse utviklingslinjene som ble beskrevet i kapittel 5.3. En av
forskjellene mellom empowerment-tenkningen og NPM, knytter seg til forstaelsen av
individets forhold til det kollektive, fellesskapet. Innenfor empowerment-tenkningen
vektlegges 0gsa, som hos Putnam (2000), men med andre begreper, at individet i et
kollektiv star sterkere enn individet alene i den bevisstgjeringsprosessen som skal lede
til etableringen av motmakt mot de bestaende og undertrykkende samfunnssystemene
(Askheim 2012). Dette er som tidligere vist et individfokus som etter mitt skjgnn, er
ganske annerledes enn NPM og den nyliberalistiske ideologiens innfallsvinkel til
spgrsmal omkring individ kontra kollektivet. Med en innfallsvinkel som fremhever «at
enkeltpersonar moralsk sett star over eit kvart sosialt kollektiv» (Lie & Thorsen, 2007,
s. 37), er det vanskelig a se at det sosiale kollektivet, eller fellesskapet, blir levnet stor

verdi for enkeltmennesket innenfor denne ideologien.

Ogsa Giddens viser at aktarens utveksling med sosiale systemer og strukturer er et
grunnprinsipp i forstaelsen av sosial handling og sosiale prosesser. Han papeker at vi
som kyndige og refleksive aktarer inngar i et samspill med systemene og strukturene
der vi produserer og reproduserer disse gjennom vare handlinger (Giddens, 1984). Han
stiller seg som nevnt i kapittel 3.2, kritisk til en forstaelse av sosiale prosesser og sosial
handling gjennom en markant inndeling mellom akter og system/struktur, der aktar
enten er underlagt eller baerere av strukturene. Ser man bort fra det moralske aspektet
som sitatet over fremhever, er NPMs vektlegging av individets frihet og individet som
rasjonelt handlende (Claes et. al., 2007) en forstaelse som etter min oppfatning i liten
grad fremhever systemenes og strukturenes innvirkning pa det handlende individ. Dette
synet pa individet som rasjonelt handlende er en forstaelse som etter min oppfatning
tydeliggjer og underbygger en inndeling mellom aktar og system/struktur. Et rasjonelt
handlende individ vil i en slik sammenheng falle inn under det jeg i teorikapittelet

benevnte som handlingssosiologi, ved at det forfekter et syn der systemene og
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strukturene anses som underordnet det enkelte individs frie og rasjonelle handlinger
(Repstad, 2004).

Det juridiske (Oppleringsloven), verdimessige (Meld. St. 16) og pedagogiske (Skaalvik
og Skaalvik, 2005, Vaage, 1998) grunnlaget for den norske skolen, ikke bare for
personer med psykisk utviklingshemning, men for alle elever, vektlegger at skolen har
en hayrere funksjon for den enkelte enn ren faglige oppleering. Det er en sosial arena
der alle barn uavhengig av funksjonsniva og sosial tilhgrighet skal fa utvikle sine evner
og egenskaper. En sosial arena som gir mulighet for a oppgve sosiale ferdigheter
gjennom interaksjon med andre. | denne sammenheng kan man peke pa det som kanskje
kan fremsta som et paradoks, nemlig at Tores opplearing i blant annet sosiale
ferdigheter, skulle finne sted i andre sosiale fellesskap enn det fellesskolen kan sies &

representere.

6.3.2 Opplaering — med mal om «selvstendighet og mestring»

Treningsprogrammer, opplaring og fokus pa selvstendighet og mestring har veert
viktige stikkord i bade skolegang og de kommunale boveiledningstjenestene til personer
med psyKkisk utviklingshemning (Nirje, 2003, Askheim, 2003, Bjernra et. al., 2008) Og
som nevnt fant denne opplaringen, i Tores tilfelle, sted pa en spesialskole utenfor
fellesskolen. Pargrende forteller at det kan ha veert sider ved innholdet og utformingen
av skoletilbudet, de na ser kan ha hatt negativ innvirkning pa deres sgnns liv. Samtidig
fortelles det om hvordan opplearingsfokus og trening pa det pargrende omtaler som
ferdigheter, bade pa skolen og i hans hjem, har bidratt til at deres sgnn som na er

voksen, er selvstendig pa viktige omrader.

«Sanne ting har blitt veldig fremtredende at han er veldig avhengig av at ting er ... Han
har alltid veert litt sdnn, men jeg tror vel ikke det ... ja det kunne kanskje blitt sann i alle
tilfeller, men jeg har tenkt pa det mange ganger at det, all den systematikken kanskije
egentlig har veert med pa a gjort at det har blitt ... Men det er sa vanskelig for det er

liksom, det var jo noe positivt med det ogsa.» (Intervju nr. 2).
Samtidig utdypes de positive sidene ved den systematiske tilneermingen.

«Det fungerte veldig bra, det var veldig, de var veldig opptatt av atferdsanalyse den
gangen sa det ble jo veldig, veldig......., leerte masse og det var delmal og hovedmal og
...» (Intervju nr. 2).
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Pargrende forteller om hvordan man var opptatt av systematikk i opplaeringen av deres
barn og benytter ogsa begreper som rigid og streng struktur for & beskrive en
opplaringssituasjon som jeg tolker til tider & ha vaert av stram karakter og med et
detaljfokus knyttet til brukers handlinger og rekkefglgen i disse. «De har jo hatt veldig
sann struktur. Farst skal det skje, sa skal det skje, sa skal det skje, ikke sant.» (Intervju
nr. 2). Samtidig uttrykker pargrende at denne systematiske og strukturerte maten a
arbeide pa, som hun papeker som basert pa atferdsanalytisk tenkning, ogsa «fungerte

veldig bra» og at deres sgnn «leerte masse» som han senere har hatt nytte av.

Denne, ved forste gyekast, tosidige oppfatningen av skolehverdagens betydning, tyder
slik jeg tolker det pa en pagaende refleksjonsprosess, rik pa nyanser og der en svart/hvitt
tilnzerming ikke synes fruktbar. Den uvissheten jeg tolker pargrende viser gjennom
uttrykk som «det kunne kanskje blitt sann i alle tilfeller» og «det var jo noe positivt med
det ogsa», vitner slik jeg forstar det, om at pargrende opplever at oppleeringen og den
stramme opplearingsstrukturen som pargrende papeker, har hatt bade negative og

positive konsekvenser for deres barns livslap.

Strandberg skriver i sin bok om Vygotskys teorier og tenkning (2007) hvordan han
bidrar til en forstaelse av laering som en prosess som «ikke lenger stirrer inn det enkelte
individs hode, men heller studerer de aktiviteter som skjer hodene imellom — med andre
ord hva mennesker faktisk gjgr sammen» (Strandberg, 2007, s. 24). Man vektlegger
altsa det sosiale fellesskap og de ytre aktiviteter som finner sted i «spesifikke kulturelle
miljger» (Ibid, s. 25), mellom mennesker. For Vygotsky er altsa leering tett knyttet til
aktivt handlende individer og han fremhever ogsa leering som sosio-kulturell-historisk
(kontekst-tilknyttet) praksis der en av bestanddelene i laeringsprosessen er at den er
situert. Altsa at den finner sted i et miljg, i omgivelser, i kulturelle ssmmenhenger som
har potensiale til & underbygge det som skal lzeres hvis den er formet med det formal.
Strandberg eksemplifiserer med at det er lettere & leere tysk i Tyskland fremfor i
Russland, og at det er lettere a leere seg a lese i et miljg som inneholder tekster (2007, s.
26). | forlengelsen av Vygotskys syn pa leering som situert vil jeg trekker frem det
poenget som avsluttet forrige kapittel, nemlig om det ikke ogsa er slik at det a leere seg
sosiale ferdigheter best skjer gjennom aktivitet pa de samme sosiale arenaene som den
gvrige befolkningen. Sosiale arenaer som fellesskolen kan veere et eksempel pa.
Leeringsprosessen som Tore har erfart, vil med Vygotskys begreper (2007) kunne

beskrives som a ha veert situert i et annet miljg og i andre omgivelser enn sine
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jevnaldrende. Sosialiseringsprosessen vil kunne sies a ha funnet sted i omgivelser og
med et innhold som skiller seg fra den gvrige befolkningen, gjennom a veere situert pa
en spesialskole og i interaksjon i fellesskap, bestaende hovedsakelig av andre personer

med ulike hjelpebehov og med offentlig ansatte tjenesteytere.

Meads teorier om sosialiseringsprosess gjennom symbolsk interaksjonisme og
Vygotskys syn pa leering som en sosio-kulturell-historisk praksis sammenfaller pa en
del omrader. Meads teorier pa individets interaksjon med sine sosiale omgivelser i
dannelsen av selvet og VVygotskys teorier, der leering skjer gjennom aktiviteter mellom
individer, kan sies a veere et eksempel pa det (Strandberg, 2007). | forlengelsen av dette
kan man kanskje tenke at det & ha et mal om a bista personer med psykisk
utviklingshemning til & leere seg ulike ferdigheter som vil ha nytteverdi i forhold til &
oppna starre grad av selvstendighet og mestring, er legitimt. Dette er et uttalt mal ved
skolegang som ikke retter seg mot psykisk utviklingshemmede alene, men som favner
alle (Opplaringsloven, Meld. St. 16). Kanskje vil det i denne sammenheng omkring hva
som kan sies & vere gode forhold for sosialisering og laering, veere fornuftig a rette
blikket bort i fra selve malet om selvstendighet og mestring, henimot de pedagogiske
virkemidlene og de omgivelsene som benyttes for a na dette malet. Med Vygotskys

begrep, hvor leringsprosessens er situert.

Vi kan ikke her endelig konkludere med at Tores seinere utfordringer knytter seg
direkte til en skolegang pa spesialskole, eller til systematisk opplaering med stram og
rigid struktur. Sosialiseringsprosessen slik Mead beskriver den og leeringsprosessen som
Vygotsky vektlegger, er kompliserte prosesser som innefatter mange ulike innvirkende
faktorer. Samtidig vil jeg papeke at en sosialiseringsprosess og leeringsprosess som
foregar pa siden av fellesskolen, i interaksjon med offentlig ansatte tjenesteutgvere som
benytter pedagogiske virkemidler som karakteriseres som inngripende og rigide, vil ha
innvirkning pa hvordan enkeltmennesker sosialiseres inn i fellesskapet. Disse rammene
for sosialisering vil ifglge Mead ha innvirkning pa selvets utvikling, og dermed har
konsekvenser for hvordan vedkommende forstar seg selv og sine omgivelser og hvordan

vedkommende opptrer i interaksjon med disse.

Disse drgftingene omkring individets omgang med sine omgivelser vil ogsa vere tema
for det pafalgende kapittel 7. Jeg vil her se pa hvordan dette samspillet arter seg under

et tjenestefelt i kontinuerlig endring og hvordan samspillet henger sammen med
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individets biologiske og psykososiale utvikling. I tillegg til hvordan et samspill som
vektlegger gkt medvirkning, for enkelte brukere kan tenkes a skyve pa noen av de

viktige elementene som ligger til grunn for deres trygghetsfalelse.

Kapittel 7: Individ i samspill med omgivelser
7.1: Individet i tjenestefeltets endringsprosesser

Fra dette kapittelet og utover vil jeg innlemme andre informanter enn Tores pargrende i
dreftingen omkring hvordan tjenesteapparatet kan ivareta brukenes mulighet til &
medvirke. Ogsa flere andre informanter forteller om hvordan tjenestefeltet gjennom 80-
og 90-tallet la vekt pa oppleering, trening pa ulike ferdigheter og en normalisert
vaeremate i tjenestene til personer med psykisk utviklingshemning. Slik forteller en
informant med lang arbeidserfaring fra det kommunale tjenesteapparatet om sine

erfaringer:

«... den gangen sa sto selvstendighet og mestring pa en mate i hgysete. Det er pa en
maten en sann pendel som gar sdnn, ... (Viser pendelens bevegelse med handen). Jeg

skulle gnske at den landet pa en sann type balanse en gang.» (Intervju nr. 5).

«... i ettertid, sa ser jeg jo hvor rigid det til tider var» og «de sa vel kanskje ikke helt

den individuelle tilpasningen den gangen» (Intervju nr. 5)

Informanten papeker at det tidligere var et stort fokus pa oppleeringen av personer med
psykisk utviklingshemning og at denne opplaeringen kan ha skjedd innenfor det man i
dag vil kunne karakterisere som inngripende opplaringsstrukturer og -systemer. Den
individuelle tilpasningen var, slik jeg tolker det, pa den tiden ikke en stor del av

tjenestefeltets oppmerksomhet.

Informanten viser med sin pendel-metafor, hvordan tjenestefeltet har veert gjenstand for
det man med Nissens begrep vil kunne kalle endret standard (Nissen, 2014). En
metafor, slik jeg tolker det, der rigide opplearingssystemer og strukturer og individuell
tilpasning til den enkelte kan forstas som pendelens ytterpunkter. Fra & veere en tjeneste
som tidligere ansa det som sitt ansvar a gjare brukerne i stand til 2 omgas omgivelsene,

med alle de utfordringene man mente en mer normalisert hverdag ville medfare for
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personer med utviklingshemning (Askheim, 2003, Fjermeros, 2009, Bjgrnra et. al.,
2008), til i dag & veere mer opptatt av de individuelle tilpasningene nar tjenestenes
utforming og innhold skal utarbeides og brukernes rett til & medvirke og delta pa linje

med andre star i hgysete.

Nissen (2014) papeker i sitatet i kapittel 3.4, at det er mennesker som gjennom sine
handlinger skaper og gjenskaper en standard, og at det er mennesker som skaper de
kulturelle og etiske sammenhengene som inngar i standard og som gjennom anvendelse
av disse legger normative fagringer for aktarenes handlinger. Bade hos Mead og hos
Nissen vektlegges endringsprosesser, men deres innfallsvinkel til menneskets indre
prosesser knyttet til handling er etter min oppfatning vesensforskjellig. Mens Mead
vektlegger de indre psykologiske prosesser og at utvikling og endring skjer gjennom at
selvet utvikles i interaksjon med omgivelsene, er Nissen i liten grad opptatt av
subjektenes indre liv i beskrivelsene av de prosesser som bidrar til endret standard.
Hans beskrivelser av subjektposisjoner og subjektenes handlinger ut i fra disse,
involverer ikke subjektenes indre prosesser spesifikt slik Mead vektlegger. Det er slik
jeg forstar det, subjektiviteten som hos Nissen skaper det subjektive, bade de indre
prosesser og den enkeltes handlinger. Han foretar slik jeg oppfatter det ikke et skille

mellom de indre prosesser og subjektets handler i sine teorier.

Denne forstaelsen og vektleggingen av subjektivitet, kan ogsa sees opp mot en
behavioristisk forstaelse av individet (Holden, 2008, Kazdin, 2001, Skinner, 1953).
Denne psykologiske tradisjonen erkjenner at det finnes indre bakenforliggende
prosesser gjennom begrepet privat atferd, men disse ikke er tilgjengelige for oss.
Hvilket leder til at det er handlingen eller den atferden® et subjekt utviser som
vektlegges. Nissens teorier om standarder, subjektposisjoner og subjektivitet skal ikke
blandes for mye sammen med behaviorismens syn pa atferd, men et fellestrekk synes a
vaere at man bade innenfor behaviorismen og hos Nissen anser det som nyttig & benytte

pedagogiske verktgy i arbeidet med mennesker som er i endringsprosesser.

| forlengelsen av sin pendel-metafor pa tjenestefeltets utviklings- og endringsprosesser,

beskriver samme informant noen av de pedagogiske metodene som ble benyttet:

%1 behavioristisk teori, benyttes begrepet atferd (behavior) for & beskrive individets handlinger.
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«... de ble lert opp sann veldig atferdsteknisk og selv om vi har jo materiale som de ble
opplaert pa og det var ikke noe tvangspreget i den, altsa, med tvang fra personalet sin

side. Det ble veldig sann etter positiv forsterkningsprinsipper.» (Intervju nr. 5).

«Sma sanne krus med brus, og nonstop og sjokolade og lakris og det de likte og hadde
sanne greie belgnningssystemer som, men allikevel sa sa vi jo at det var endel atferd.
Men det skal de ha, for guttene her, de er veldig selvstendig, de kan alt selv» (Intervju
nr. 5).

«... sanne belgnningssystemer og hjelpebetingelser som de hadde tegnet opp noen
streker at der skal du vente, han hadde timeglass til & regulere farten pa drikke»

(Intervju nr. 5).

Informanten viser hvordan man gjennom ulike pedagogiske opplaringsmetoder forsgkte
a bista bruker med a tilegne seg ulike ferdigheter. En annen informant fra det
kommunale tjenesteapparatet forteller om hvordan fokuset ikke bare var pa a leere
brukerne ulike ferdigheter, men at ogsa brukernes gjgremater og veeremate ble ansett a

veere i behov av et endringsarbeid.

«Sa alt er beskrevet i rutiner helt i fra hvordan man skal spise, hvordan man skal kle pa
seg, hvordan man skal,... hva man skal si, hva man skal svare. Alt er pa en mate satt i

systemer da.» (Intervju nr. 4)

Fokuset pa brukernes vaeremate er en praksis som ogsa beskrives i litteraturen omkring
normaliseringstradisjonen i Norge. Normaliseringstankens oppmerksomhet forskjgv
seg, som beskrevet i kapittel 5.1, gradvis bort fra et fokus pa a skape normale livsvilkar
for brukerne over til forhold omkring hvordan den enkelte bruker burde opptre
(Askheim, 2003). Disse sitatene gir slik jeg tolker det et bilde pa det omfanget
opplaeringen og opptreningen hadde. De viser ogsa hvordan opplaringen ikke
utelukkende tok sikte pa a leere personer med utviklingshemning ulike ferdigheter som
ville hjelpe dem i hverdagen og gjare tilveerelsen enklere, men at ogsa brukers
veeremate og gjeremate var gjenstand for et gnske om endring. En endring som
tjenesteapparatet ansa som en viktig del av arbeidet med a gjare brukerne i stand til &

mestre sine omgivelser og fungere sa selvstendig som mulig.
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Samtidig som bade disse informanten og pargrende tydeliggjer at tilneermingen til
personer med utviklingshemning pa denne tiden kan ha veert for inngripende, er flere av
informantene fra tjenesteapparatet tydelig pa at det & bevege seg i motsatt retning, bort i
fra opplaering gjennom ulike pedagogiske opplaringsmetoder ogsa vil kunne ha
negative konsekvenser. Slik jeg tolker det vil en tilnerming som ikke legger til rette for
at brukerne skal kunne utvikle ferdigheter som et ledd i a skape selvstendighet og
mestringsfalelse kunne lede galt av sted. Pendelen ber lande pa «en type balanse en
gang» sier den ene informanten, hvilket jeg tolker som et sted mellom disse
ytterpunktene. P4 bakgrunn av denne tosidigheten reflekterer denne informanten
retrospektivt over de mulige falgene en innfallsvinkel basert pa opplaring innenfor
stramme systemer kan ha hatt for en av dem hun har erfaring med som bistandsyter: «...
han er en fyr som ma nok, bli laert av oss og styrt av oss, men om han noen gang hadde
klart & styre noe som helst selv, det vet vi jo ikke. Det er liksom litt sent na» (intervju nr.
5).

Informantens pendel-metafor kan pa en mate fungere som et bilde pa et tjenestefelt i
kontinuerlig endring, der hva som vektlegges og forstas som god tjenesteyting er i
bevegelse. Refleksjonene informantene fra det kommunale tjenesteapparatet deler
omkring tjenesteutvikling, i likhet med pargrendes refleksjoner og beskrivelser av Tores
livslap, viser slik jeg tolker det en nyanserikdom og en bevissthet rundt at endringer
skjer. Pendel-metaforen kan benyttes slik den ene informanten har gjort her, ved &
beskrive utvikling fra rigide og stramme strukturer, mot stadig gkende vekt pa
medvirkning med pendelens sving fra det ene ytterpunktet til det andre. Samtidig er
dette en forstaelse av utvikling og endring der det etter mitt skjgnn dukker opp
problematiske forhold nar pendelen har nadd sitt andre ytterpunkt. I denne
sammenhengen kanskije forstatt som en brukerdrevet tjenestepraksis eller en erkjennelse
av at vi som tjenestefelt er kommet dit at vi mener at brukerne har full
medvirkningsmulighet ut i fra deres premisser. Blir pendelen da hengende i dette
ytterpunktet og er vi da i mal som tjenestefelt? Vil vi kanskje utvikle en oppfatning av
at vi bar vektlegge mer opplaering, under strammere strukturer og at natidens fokus pa
medvirkning og deltakelse blir oppfattet som sa ytterliggaende at pendelen svinger
tilbake?

Pendel-metaforen har etter min oppfatning enkelte vesentlige mangler. Selv om

informanten ikke skal ansvarliggjeres for metaforen utover sitt forsgk pa a tydeliggjere
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et tjenestefelt i endring, tenker jeg at vi gjer best i & preve og forsta hvordan utviklingen
i tjenestefeltet utfolder seg pa andre mater. Jeg tenker ogsa at en linezr forstaelse av
utviklingsprosessene, vil inneha begrensninger. Viktige begreper i dagens tjenesteideal
er som tidligere nevnt medvirkning, deltakelse og individuell tilpasning
(Pasientrettighetsloven, Meld. St. 45 og 29, Tgssebro & Ytterhus, 2006), og disse
begrepene virker farende pé praksisfeltet i dag. A tenke at tjenestefeltet har nadd sitt
mal nar disse innfris, fremstar etter mitt skjgnn som en lite fruktbar innfallsvinkel til de

utviklingsprosessene som har funnet sted og som kommer til a finne sted i fremtiden.

En ansatt i et kommunalt bofellesskap uttrykker hvordan tjenestefeltet og dem selv har
endret seg over tid og skal fa avslutte dette kapittelet: «... det er en historie som han har
hatt og levd med i mange, mange, mange ar sa, men det er jo det det har kommet ut at vi
har jo forandret arbeidsmetodene vares ganske mye og, ja, ting har forandret seg
ganske mye, hvordan vi jobber og hvordan vi tenker.» (Intervju nr. 4)

7.2: Stramme rammer og psykisk helse

Tores pargrende og andre informanter uttrykker det jeg tolker som en forstaelse av at en
oppvekst utenfor fellesskolen, med et tjenesteapparat som benyttet stramme og rigide
opplaringssystemer, har innvirket pa deres livslgp. | Tores tilfelle ogsa at dette,
sammen med andre faktorer, kan ha ledet til at han seinere utviklet en psykoselidelse.
Nar jeg na viderefarer dette poenget, er ikke det fordi jeg ikke erkjenner at utvikling av
psykiske lidelser er komplekst og sammensatt, og at en trad mellom rigide livsvilkar og
utvikling av psykose, alene er tilstrekkelig som argument for hvorfor psykose oppstar,
eller hvorfor Tore i perioder av sitt liv har selvskadet og veert utagerende overfor sine
tjenesteytere. Utviklingen av psykiske lidelser, deriblant psykose, er som jeg har
beskrevet tidligere, et komplekst felt som kan beskrives fra ulike perspektiver. Stenner
og Taylor (2008) og flere med dem (Hertz, 2010, Skeerbaek & Nissen, 2014) gir uttrykk
for at komplekse helseutfordringer krever en innfallsvinkel som baserer seg pa bade
biologiske og psykososiale perspektiver og ikke kan reduseres til endimensjonale

forklaringer.

Samtidig kan det heller ikke vaere kontroversielt & hevde at det a leve innenfor stramme
strukturer der ens mulighet for a pavirke sine omgivelser og kunne handle fritt ut fra
egne preferanser er begrenset og redusert, over tid kan ha negativ innvirkning pa bade

somatiske og psykiske helseforhold. Putnam (2000), som ble presentert i forrige
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kapittel, viser sammenhenger mellom individets grad av sosial kapital og utviklingen av
bade sosiale og helsemessige utfordringer. Han hevder at «social connectedness»
(Putnam, 2000, loc. 5866) har betydning for menneskers liv pa den mest grunnleggende

mate og hevder fglgende:

«The more integrated we are with our community, the less likely we are to experience
colds, heart attacks, strokes, cancer, depression and premature death of all sorts. Such
protective effects have been confirmed for close family ties, for friendship networks, for
participation in social events, and even for simple affiliation with religious and other
civic associations.” (Putnam 2000, loc. 5866).

I tillegg til at det a innga i et nettverk har fordeler for individets sosiale liv, papeker han
ogsa at det a veere tilknyttet et sosialt nettverk kan fungere som beskyttelse mot
utvikling av mange ulike former for helsemessige og sosiale problemer. | Norge
beskriver Anna Luise Kirkengen (2009), med vekt det anerkjente ACE-studiet (Adverse
Child Experience)', hvordan menneskets utvikling innebarer et samspill mellom
kropp, erfaring og mening. Hun peker pa hvordan vi med kroppen som utgangspunkt
for & erfare verden, gjennom disse erfaringene og den meningsdannelsen
tilstedeveerelsen i verden leder til, preger biokjemiske prosesser i var kropp. | sin bok
Hvordan krenkede barn blir syke voksne (2009) vektlegger hun subjektive opplevelser
av krenkelser og eksemplifiserer med overgreps- og voldserfaringer og beskriver
hvordan dette kan lede til konkrete biologiske endringer i kroppen. Hvilket igjen kan
lede til bade somatiske, psykiske og sosiale problemer. Hun viser med dette de
komplekse forhold omkring menneskers sosiale livsmiljg, bade i umiddelbar narhet og
pa et starre systemniva, har innvirkning pa biologiske prosesser i enkeltmenneskers
kropp i et livslgp. Slik sett visker hun ut de tradisjonelle skillelinjene mellom samfunn
og var biologiske kropp som to adskilte systemer som forstas og beskrives hver for seg.
Dette peker etter min oppfatning ogsa tilbake pa Giddens strukturasjonsteori og hans
kritiske holdning til «dualistiske forestallningar» (Johanson, 1995, s. 39) og de
tradisjonelle sosiologiske beskrivelsene av det sosiale liv gjennom en skarp oppdeling i

akter- og struktur.

Giddens skriver ogsa om hva som skal til for at enkeltmenneske skal kunne vare en

akter og utgve agens (agency) (Giddens, 1984, Kaspersen, 2001, Johansson, 1995). Han

10 http://www.cdc.gov/violenceprevention/acestudy/ og https://acestoohigh.com/
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understreker at enkeltmenneskers handlinger ikke ensidig er underlagt strukturene, slik
en strukturalistisk forstaelse av individet forespeiler (Repstad, 2004), men fremhever
individet som kyndige og refleksive i sin omgang med omgivelsene (Kaspersen, 2001),
som nevnt i kapittel 3.2. Han fremhever at agens ikke ngdvendigvis uttrykkes gjennom
at individet handler i seg selv, men at man skal ha muligheten til & handle annerledes
enn den valgte handling (Giddens, 1984). Denne distinksjonen mellom & handle og
kunne handle annerledes, er vesentlig i den forstand at det tydeliggjer at det & vaere en
aktar forutsetter at man kan velge mellom ulike handlingsalternativer. Med den
inngripende formen for opplaring og trening som sitatene i forrige kapittel
tydeliggjorde, der pakledning, prating, spising og drikking reguleres av omgivelsene,
tilsynelatende uten at brukers mulighet til & velge er tilstede, vil man med Giddens
strukturasjonsteori kunne stille sparsmal ved om bruker i det hele tatt er & anse som en
akter. | en sammenheng der alternativer ikke finnes for individet, er man heller ikke en
akter, ifglge Giddens. «An agent ceases to be such if he or she loses the capability to

“make a difference”, that is, to exercise some sort of power» (Giddens, 1984, loc. 783).

Ogsa med Kirkengens teorier kan man reflektere rundt om en tjenestepraksis der
systematikk, stram struktur, rigiditet og opplaring benevnes som viktige stikkord i
tjenesteutformingen, ikke ogsa kan anses som en krenkelse overfor vedkommende.
Lever man under forhold der mulighetene til & velge mellom ulike handlingsalternativer
ikke eksisterer og der det a laere seg a ta valg heller ikke vektlegges, der omgivelsene
aktivt definerer hvordan den enkelte skal leve sitt liv og hvilke rammer vedkommende
skal leve innenfor, er det etter mitt skjgnn legitimt a stille spgrsmal om ikke dette ogsa

kan vurderes som en krenkelse.

7.3: Nar gkt medvirkning skaper vanskeligheter

| flere av intervjuene oppfatter jeg det som at det finnes en avstand mellom intensjonene
som vektlegges i de offentlige dokumentene og lovverket omkring medvirkning og
tjenesteutgvelsens faktiske praksis (Storm, 2009, Tagssebro og Ytterhus, 2006, Meld. St.
29, Meld. St. 45, Pasientrettighetsloven, 2001). Flere informanter tydeliggjer, slik jeg
oppfatter det, denne avstanden og gir samtidig beskrivelser av noen mulige forhold som
kan gi et innblikk i hvorfor det er slik. For eksempel i form av uttalelser fra en

informant fra spesialisthelsetjenesten som sier fglgende:
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«... man har jo etterhvert blitt veldig opptatt av brukermedvirkning og dette er jo veldig
politisk korrekt i dag, og det er fint. Det skal vi ha, men ikke pa et sant niva at ikke det
hjelper den det gjelder. Jeg har jo i perioder sittet i ansvarsgruppemgter hvor brukere
som du nevnte, pasienten som jeg kaller det, far lov til & sitte a styre det hele, slik at vi

blir helt kneblet og kan ikke fa til noen tiltak i det hele tatt.» (Intervju nr. 3).

Uttalelsen kan tolkes i retning av at informanten mener at det finnes noen grenser for
medvirkning og uttrykker ogsa noen tanker omkring hvor disse grensene gar. Nar
medvirkningen ikke er til hjelp eller er til hinder for a yte gode og ngdvendige tjenester,
faller premissene for medvirkning bort. Ut fra en slik tolkning vil man kunne si at
graden av medvirkning er en vurdering som tilfaller tjenesteyterne. Dette kan sies a
veere en forstaelse av begrepet medvirkning som trekker brukernes juridisk rett til a
medvirke over til & bli et anliggende for tjenesteyters vurdering av medvirkningens
fordelaktighet for bruker (Pasientrettighetsloven, 2001, Bollingmo et. al., 2005,
Ellingsen, Jacobsen og Nicolaysen, 2002). En forstaelse som i praksis betyr at brukernes
rett til & medvirke innskrenkes. Hvilket kan gi en situasjon der tjenesteyterne plasseres i
en posisjonen som distributarer av medvirkning nar det passer med deres vurdering av
brukers tjenestebehov. Dette er etter mitt skjgnn form for praksis der medvirkningens
intensjonen er snudd pa hodet og der retten til & medvirke ansees som underlagt
tjenestenes vurderinger. Etter mitt skjgnn innebzrer dette en praksis som gar i motsatt

retning av medvirkning og i retning av paternalisme.

Informanten benytter ogsa begrepet «politisk korrekt» i forstaelsen av begrepet
medvirkning og posisjonen dette har i helse- og sosialfeltet i dag. Jeg tolker
informantens bruk av begrepet politisk korrekt i denne sammenhengen som negativt
ladet. Informantene beskriver medvirkning som noe «fint» og som at «Det skal vi ha,
men gir samtidig uttrykk for en forstaelse som etter min oppfatning reduserer begrepets
gjennomslagskraft i praksisfeltet. Slik jeg tolker informanten uttrykker hun at
medvirkning er det politisk korrekte i dag, men ikke det egentlig riktige. Jeg tolker det
som at informanten er tydelig pa at ambisjonen og intensjonen om gkt medvirkning er
viktig og ngdvendig for god praksis, men at tjenesteyterne i en del tilfeller ma ta
avgjarelser som gar pa tvers av brukers uttrykte gnsker og behov. I noen tilfeller ogsa
utenfor brukers bevissthet, da enkelte personer med psykisk utviklingshemning vil ha

utfordringer knyttet til & ta vurderinger og avgjerelser omkring pa flere livsomrader.
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Informanten sier ogsa at hun har erfaringer med at pasienten, som hun kaller det «far
lov a sitte d styre det hele, slik at vi blir helt kneblet ...». Jeg tolker dette som at
informanten oppfatter brukernes gkte medvirkning og deltakelse i tjenesteutformingen
som et hinder for gode tiltak og at de som sitter pa kunnskapen og evnen til & igangsette
gode tiltak blir kneblet nar brukerne er for involvert. Samtidig benytter informanten
uttrykket fa lov til, nar hun omtaler brukernes deltakelse i eget ansvarsgruppemate
hvilket slik jeg tolker det ogsa bidrar til & forskyve medvirkning bort fra en juridisk rett
og over til & bli et anliggende for tjenesteyternes vurdering. A fa lov til uttrykker et
maktforhold mellom to parter, der den ene parten er i en posisjon der vedkommende kan
tillate eller ikke tillate den andre parten & handle. Trekker man paralleller til Giddens
beskrivelser av hva som skal til for & kunne ansees som en aktgr (1984), kan man
papeke at handlingsalternativene til brukerne i et ansvarsgruppemgte som beskrevet her,
der deltakelsen og brukernes faktisk pavirkningsmulighet ma tilpasses og begrenses slik
at ikke ansvarsgruppen mister sin handlekraft, etter min oppfatning er et forhold som

kan sies & redusere brukernes medvirkningsmulighet.

Ogsa i intervjuet med Tores pargrende og andre informanter ble jeg bevisst pa det jeg
oppfatter som en avstand mellom brukernes behov fra sine tjenesteytere og de verdiene
og idealene omkring medvirkning som innrammer tjenestene. Men i motsetning til
eksempelet over der tjenesteapparatet anser det som problematisk & overfare
medvirkningens teoretiske grunnlag til praksis, hadde flere informanter erfaringer
knyttet til at det ikke var deres gnske eller evne til a legge til rette for gkt medvirkning
som var den begrensende faktoren, men snarere det faktum at flere brukere, gjennom a
ha blitt sosialisert inn i sammenhenger der omgivelsene tradisjonelt har sittet med
makten over deres handlingsalternativer, er hovedarsaken til at gkt medvirkning for
mange brukere er vanskelig a fa til.

Tores pargrende er tydelig pa at personalet som na yter tjenester til Tore er opptatt av at:

«... man liksom skal veere litt losere da, de som jobber med han nd, enn det opprinnelig
var» (Intervju nr. 2) og at de «prgver nok det at han skal kunne velge ting som han,

innenfor det som han kan klare & veere med pa da» (Intervju nr. 2).

Utfordringene slik jeg tolker flere av informantenes, er at en del brukere utviser stor
grad av frustrasjon og usikkerhet, for noen uttrykt som selvskading og utagering, over a

fa ansvar for a velge i ulike situasjoner og sammenhenger. Tryggheten er for mange i
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stor grad knyttet til at det er tjenesteyterne som forteller hva man skal og tar initiativ til
a igangsette ulike aktiviteter. En informant fra det kommunale tjenesteapparatet

beskriver dette slik:

«Fordi at han, han er en sart sjel, han er, han har mye angst. Veldig mye angst. Sa han
trenger rammen han, det ser vi jo. Sa fort det sklir ut sa roper han jo etter det pa sin
mate. Og nar vi gar inn, om vi gjgr det med stemmer eller med kropp eller, sa gliser han

rétt altsd, ... ja.» (Intervju nr. 5)

Det ligger etter mitt skjgnn noen brytninger mellom denne inngripende formen for
praksis i tjenesteyting og natidens verdier og intensjoner for tjenestene. Samtidig ligger
det ogsa noen faremomenter i & konkludere normativt omkring denne praksisen ut i fra
et gyeblikksbilde av hvordan tjenestenes utforming og innhold ser ut akkurat na. For &
forsta denne brytningen mellom konkret praksis og natidens verdier og intensjoner som
noe annet enn en faglig motstand mot brukers rett til & medvirke, er man avhengig av a
forsta det i lys av den sosialiseringsprosessen enkelte brukere har hatt, pa siden av de
felles arenaene for sosialt liv og gjennom en oppvekst innenfor stramme strukturer og

rigide opplaringssystemer.

For & bruke Tore som eksempel har han levd sitt liv i en kontekst der tjenesteapparatet
historisk sett har veert ansett som dem som besitter kunnskapen om hva han trenger.
Man har med det som bakteppe utarbeidet et innhold i tjenestetilbudet som er i trad med
nettopp dette (Bjernra et. al., 2008, NOU 2001:22, Fjermeros, 2009, Grunewald, 2008).
Nar man i de seinere tiar, innenfor Tores livslgp, har sett en utvikling henimot et
tjenesteideal som fremhever brukers rett til & medvirke, bade juridisk, faglig og
verdimessig, er forutsetningen for disse brytningene tilstede nar Tores behov fra sine
omgivelser ikke har endret seg i trad med disse utviklingslinjene. Disse tilsynelatende
motstridende sidene drar opp refleksjoner og spgrsmal omkring hvilken side man
vektlegger nar man som i dette tilfellet, er i en situasjon der brukers tjenestebehov star i

kontrast til de faringene og retningslinjene som innrammer tjenestene.

Samtidig som Mead viser hvordan vi som individer sosialiseres inn i fellesskapet og
hvordan dette innvirker pa hvordan man utvikler seg som person, papeker Mead (1934
og Vaage, 1998) ogsa at sosialiseringsprosessen pagar kontinuerlig. Med et slikt syn pa
tjenesteytingen til personer med psykisk utviklingshemning, er ikke brukers mulighet til

a medvirke fastsatt og endelig. Det er mulig a tenke at en gradvis tilnerming, med
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utgangspunkt i situasjoner og sammenhenger der bruker allerede medvirker, kan bidra
til at brukerne i gkende grad utvikler et selv gjennom sin interaksjon med omgivelsene,
som innebarer at vedkommende opplever seg i stand til & kunne ta valg og uttrykk

gnsker for egen tilveerelse.

Jeg mener det ogsa er mulig a se dette potensialet for endring hos Giddens gjennom
hans forstaelse av aktgrenes «transformative kapasitet» (Kaspersen, 2001, s. 66). | hans
strukturasjonsteori anses aktgr som kyndige og refleksive, og handlende gjennom & dra
veksler pa de regler og ressurser som strukturene bestar av. Disse apner for endringer
gjennom strukturenes begrensende og muliggjgrende funksjon (Giddens, 1984). Ved at
brukerne befinner seg i sammenhenger der strukturene medierer regler og ressurser som
muliggjer deltakelse omkring bestemmelse i eget liv, vil ifglge Giddens aktgrenes

handlinger kunne endres.

Som vist vektlegger bade Mead (1934) og Giddens (1984) i sine teorier at
endringsprosesser finner sted gjennom et samspill mellom akter og struktur hos Giddens
0g gjennom et individs sosialiseringsprosess i interaksjon med omgivelsene hos Mead.
Hos Mead foregar disse prosessene som nevnt gjennom indre psykologiske prosesser,
der omgivelsenes innvirkning pa individet foregar gjennom at omgivelsene er
internalisert i selvets jeg. Et jeg som farer det man kan kalle en kontrollfunksjon overfor
selvets meg og representerer det sosiale fellesskap man er i interaksjon med. Giddens
snakker ikke om et selv eller den enkelte aktars indre psykologiske prosesser, men
vektlegger at utvekslingen skjer gjennom strukturenes muliggjgrende og begrensende

regler og ressurser.

| forlengelsen av disse drgftingene omkring enkeltindividet i samspill med sine
omgivelser som utgangspunkt for sosial handling, vil jeg se n&ermere pa to forhold ved
dette samspillet informantene trekker frem og anser som vesentlige i arbeidet med &

ivareta brukernes medvirkningsmulighet.

7.4: «... brukermedvirkning gar gjennom kjennskap» - Kommunikasjon og
kjennskap

«Det kan finnes en mening og den kan man finne»

Informantene har forskjellige posisjoner og grad av nerhet til personer med psykisk
utviklingshemming og psykose. Allikevel er det spesielt to forhold som gar igjen,

uavhengig av informantenes rolle og posisjon nar de beskriver hvordan man best kan
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ivareta brukernes mulighet til & medvirke. | dette kapittelet vil jeg ha fokus pa disse to
forhold som vektlegges i intervjumaterialet hos alle informantene og som anses som
vesentlige for a kunne ivareta brukers muligheter for & medvirke, nemlig

kommunikasjon, kjennskap.

Sitatet innledningsvis er hentet fra et intervju med en ansatt i habiliteringstjenesten og
star etter mitt skjenn godt som grunnlag for dette kapittelets draftinger omkring
kommunikasjon og kjennskap som viktige forhold i arbeidet med a ivareta brukernes
medvirkning. Mange personer med psykisk utviklingshemming vil ha utfordringer
knyttet til & formulere ord og setninger. Allikevel er det, slik jeg tolker informanten,
mulig for omgivelsene a finne frem til brukernes gnsker, behov og preferanser ut fra den
enkelte brukers, ofte seeregne, mate a uttrykke seg pa. | sitatet nedenfor beskriver den
samme informanten noen av sine erfaringer og tanker omkring kommunikasjon med

personer med psykisk utviklingshemning og psykose.

«Sa det er en teknikk som man, eller en regel man ma ha nar man samtaler med dem
ihvertfall, at det som virker forvirret og bizzart behgver ikke vaere det. Det kan finnes en
mening og den kan man finne. Det er sdnn at man kjenner, skal hjelpe dem til & uttrykke
sine gnsker, ma kjenne dem relativt godt. Og man ma kanskje pa en mate forutsette at
«det er noe du vil med dette, og jeg ma hjelpe deg a fa uttrykt det».» (Intervju nr. 1)

Informanten vektlegger slik jeg tolker det hvordan man som tjenesteyter lett kan
misforsta i kommunikasjonen med mennesker med utviklingshemning og psykose og at
det som tjenesteyter kan vaere fornuftig 4 ha en regel om a veere innstilt pa brukernes
handlinger og uttrykk som meningsfulle. Det man ved farste gyekast kan fa inntrykk av
som forvirret og bizzart, kan slik jeg forstar informanten, allikevel vise seg & vere
innholdsrikt og gi tjenesteyterne viktig informasjon. Dette eksemplifiseres av samme

informant ved at han forteller om et mgte med en bruker:

«... han er lett utviklingshemmet, men er ogsa inn og ut av psykose. S& hadde jeg en
samtale med han og det var noksa forvirrende, men allikevel kunne jeg forsta noe, ogsa
sier jeg at "Na skal jeg snakke med personalet ditt, er det noen spesiell ting som du
synes at, som du gnsker at jeg skal ta opp, som jeg skal anfare fra deg?" Ogsa sier han
"Haralds romskip", sier han. Og jeg sa "nei noe romskip kan jeg ikke skaffe deg, men er

det noe annet?" Nei da var det ikke noe. Men etterhvert nar vi pratet sa nevnte jeg det
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sa "Ja men det er jo en sant legobyggesett som han har onsket seg veldig lenge”»

(Intervjunr. 1)

Historien informanten deler beskriver slik jeg tolker det hvordan kommunikasjon som i
utgangspunktet ikke forstas som meningsfull i sammenhengen med informantens
sparsmal, allikevel er et meningsfullt uttrykk i kommunikasjonen med omgivelsene. Jeg
har selv erfaringer med hvordan personer med utviklingshemning og psykose, som ikke
kommuniserer ved hjelp av ord og setninger, allikevel blir forstatt gjennom a utvise
andre verbale uttrykk, konkrete handlinger eller ved andre kroppslige uttrykk (Winlund
& Bennhagen, 2004, Kittelsaa, 2011). I noen tilfeller har dette gjort seg utslag ved at
lydene bruker benytter, gjerne forstas som gode lyder eller lyder som tyder pa at ting
ikke er som de skal veere. Selv om dette er grove inndelinger i forstaelsen av et annet
menneskes kommunikasjon, er det i mange tilfeller helt avgjgrende distinksjoner som
gir vesentlig informasjon omkring hvordan bruker opplever og kommuniserer denne

opplevelsen av situasjonen vedkommende befinner seg i.

Et annet eksempel pa kommunikasjon og kjennskap til brukers kommunikasjonsstil, er
en bruker som gir sine tjenesteytere en gratsleiv. For de nyansatte hos denne brukeren
blir dette naturlig nok forstatt som at vedkommende er sulten og kanskje til og med er
sa spesifikk i sin kommunikasjon at det er grgt som er a foretrekke. | realiteten betyr
denne handlingen at vedkommende gnsket & hare musikk. Bakgrunnen for dette er at
bruker har et stereoanlegg pa en hylle oppunder taket og har observert at den fysisk
lavere delen av personalgruppen han mottar tjenester av benytter en gratsleiv for a na
opp til stereoanlegget. Over tid har dette ledet til at bruker og hans personalgruppe

kommuniserer med hverandre gjennom a benytte en gratsleiv.

Mead (1934, Vaage, 1998) beskriver gjennom sine teorier om symbolsk interaksjonisme
hvordan vi som individer uttrykker oss meningsfullt gjennom gester (s. 42-90), gjennom
vare konkrete kroppslige handlinger. Begrepet henspeiler pa de premisser som ligger til
grunn for individets sosialiseringsprosess og utviklingen av selvet. Som informantenes
uttalelser og eksemplene kan tyde pa, kan man kanskje si at kvaliteten pa
kommunikasjon ikke ngdvendigvis vurderes best gjennom a utelukkende vurdere
brukers evne til 8 kommunisere sin gnsker og behov, men at brukers kommunikasjon
ma sees i sammenheng med omgivelsenes respons og den gjensidig forstaelsen av det

meningsbarende i de gester som utvises av bade bruker og tjenesteytere. Teorien om
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symbolsk interaksjonisme henspeiler ogsa pa at det er det meningsbzrende i
interaksjonen som er det avgjagrende og vektlegger etter mitt skjgnn i liten grad det
enkelte individs kommunikative egenskaper eller evner i beskrivelsen av
interaksjonenes meningsbarende funksjon. Det meningsbarende i interaksjonen handler
slik jeg forstar det om at individene samspiller pa en mate som bygger pa gjensidig
forstaelse og meningsutveksling.

En annen informant som er ansatt i et kommunalt bofellesskap uttrykker denne
gjensidigheten i kommunikasjonen med en person med psykisk utviklingshemning og
psykose slik:

«Altsa (navn pa bruker) han, han, pavirker veldig mye av hverdagen sin. Farst og
fremst ut i fra vaeremate og sann der, han har jo veldig godt eller tydelig kroppssprak sa
det er godt og se pa en mate, han viser det med, na er jeg rolig og avslappet na kan jeg
slappe av litt. Eller na har jeg det ikke sa godt, na ma jeg komme meg ut pa tur. Sa det
er jo pa en mate mye kjennskap da, sa brukermedvirkning gdr gjennom kjennskap, ...»

(Intervju nr. 4).

Informanten papeker at brukeren har utfordringer knyttet til & kommunisere verbalt og
at «han bruker mye fraser og sanne ting, sangtekster og sanne ting» nar han skal gjagres
seg forstatt. I disse tilfellene ma man som bistandsyter ofte stette seg til tolkninger av
non-verbale uttrykk ndr man skal orientere seg omkring brukers gnsker og behov
(Bennhagen & Winlund, 2004, Bakken & Egelund Olsen, 2012, Eknes, 2000). Denne
evnen til & orientere seg i hvordan bruker kommuniserer sine gnsker, behov og
preferanser, henger ifglge informanten sammen med i hvilken grad man har kjennskap
til bruker. Informanten poengterer slik jeg tolker det at meningsgivende kommunikasjon
mellom bruker og dennes omgivelser er noe som ma opparbeides over tid. Det handler
slik jeg forstar informanten, ikke utelukkende om brukers malrettede kommunikasjon til
sine omgivelser, men mer om de ansattes evne, pa bakgrunn av kjennskap, til a forsta
hvordan bruker uttrykker seg. Informanten papeker ogsa at kjennskap er det som gjar
det mulig for dem som tjenesteytere a ivareta brukers medvirkningsmulighet gjennom
uttalelsen «brukermedvirkning gar gjennom kjennskap». Det er etter mitt skjgnn lett a
folge informanten i dette resonnementet pa bakgrunn av mine egne erfaringer som
tjenesteyter i feltet. For at personer med utfordringer knyttet til spraklig kommunikasjon

skal kunne medvirke, er det etter min erfaring vesentlig a kjenne vedkommende og vite
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noe om hvordan brukeren selv uttrykker hva som viktig og uviktig & medvirke i, slik jeg
var inne pd i kapittel 2.3.2. For noen vil det vaere vesentlig a velge palegg pa skiven, for
andre vil det veere viktig 8 komme seg pa konsert med jevne mellomrom. Hva som er
viktig for den enkelte, ma ifglge Ellingsen (2005) vare det som ligger til grunn for

medvirkning.

En annen informant fra et kommunalt bofellesskap papeker ogsa dette med kjennskap

som et premiss for & kunne yte gode tjenester:

«Man ma kjenne han. Det er jo det som er, det er det som er det vanskelige med a

komme ny inn fordi at du, det tar tid & bli kjent med han. Sa det & ga inn & kopiere folk
du gar sammen med og ta pa signaler og sanne ting, det er skitvanskelig nar du er ny.
Men det er en greie du ma i gjennom og kommer du i gjennom det sa far du det veldig

bra med han.» (Intervju nr. 5).

Informanten papeker at det er vanskelig for nyansatte 4 yte gode tjenester til bruker,
fordi nyansattes mulighet til a forsta brukers mate & kommunisere pa ikke er godt nok
utviklet. Dette skaper vanskeligheter og det tar ifelge informanten lang tid fer man
kommer til det punktet der man som tjenesteyter klarer a forsta brukers uttrykksform.
En uttrykksform informantene papeker utvises gjennom «tegn og kroppssprak».
(Intervju nr 5). Kjennskap til brukers tegn og kroppssprak ma etableres over tid. Har
man opparbeidet seg kjennskap til bruker vil dette kunne bidra til a redusere
mulighetene for feiltolkning slik jeg tolker informanten, og dermed hindre at avgjarelser

som knytter seg til tjenestenes innhold tas pa usikkert grunnlag.

I tillegg til Meads begrep gest som beskriver hvordan individer inngar i symbolsk
interaksjon med hverandre, papeker Bennhagen og Winlund (2004) at kommunikasjon
mellom personer med utviklingshemning og deres tjenesteytere er en dynamisk og sveert
komplisert prosess som ifglge dem har «<som uppgift att fa deltagarna att forsta
varandra och hitta en gemensam mening» (2004, s. 144). De deler Meads syn pa
sosialisering gjennom interaksjon mellom et individ og dets omgivelser ved & vektlegge
at kommunikasjon «vaxer fram ur samspelet» (s. 147). | falge dem handler god
kommunikasjon mellom personer med psykisk utviklingshemning og deres omgivelser
0gsa om at tjenesteyterne forstar hvilke forutsetninger bruker har for 8 kommunisere og

forsta kommunikasjon.
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«Begavningen och kommunikationsformagan ar skilda funktioner men det finns ett nara
samband mellan dem, sarskilt pa tidig utvecklingsniva. Abstraktionsnivan bestammer i
hdg grad hur avancerat, komplext och medveten individen kan uttrycke sig»
(Bennhagen & Winlund, 2004, s. 150).

De vektlegger videre at man som tjenesteyter ma ha kjennskap til og tilegne seg
kunnskap om hvordan den enkelte forstar og tolker for a finne frem til en
kommunikasjonsform som er tilpasset bruker. De eksemplifiserer med voksnes samspill
med barn gjennom & papeke hvordan man som voksen vil kommunisere annerledes med
barn enn med andre voksne. Deres syn pa kommunikasjon bygger pa forskning innenfor
utviklingspsykologi (2004). God kommunikasjon handler ifglge dem bade om a fa tak
pa den enkelte brukers forstaelse av kommunikasjon og tjenesteyternes evne til a
tilpasse seg pa en slik mate at bruker oppfatter det som blir formidlet som fylt med
mening. Det kan i denne sammenheng veere noen problematiske forhold knyttet til
benytte samspillet mellom spedbarn og voksne som eksempel for & vise hvordan
personer med utviklingshemmede samspiller med sine tjenesteytere. For det farste kan
det gi implikasjoner om at tjenesteyterrollen innebarer et oppdrageransvar overfor
voksne personer med utviklingshemning. Dette kan lede til en tilneerming som i noen
henseender bryter med lovverkets konkretisering av alle voksne menneskers rett til
selvbestemmelse og medvirkning. For det andre kan man overse det faktum at voksne
mennesker med psykisk utviklingshemning, selv om deres diagnostiske beskrivelse
plasserer dem i barnear, har levd et liv og gjort seg erfaringer langt ut over det
aldersbeskrivelsen tar hensyn til. Dette spiller ogsa inn pa deres omgang med

omgivelsene og hvordan man vil tilpasse kommunikasjonene med den enkelte (2004).

Bade Mead (1934) og Bennhagen og Winlund (2004) er slik jeg forsta det samstemte i
at kommunikasjon handler om et samspill som gir mening for deltakerne. Som flere av
informantene ogsa papeker handler det meningsbarende i kommunikasjonen mellom
tjenesteyter og bruker i stor grad om et kjennskapsforhold mellom bruker og
vedkommendes tjenesteytere. Kjennskap og god kommunikasjon henger som vist, ifglge
flere av informantene sammen og utgjer slik jeg tolker dem, selve fundamentet for en
tjenesteyting som har som mal & ivareta brukernes medvirkningsmulighet. Det
paradoksale i dette er at en av tidens store diskusjoner omkring kommunal tjenesteyting
til personer med psykisk utviklingshemning er at det ofte driftes med svaert mange

ansatte tjenesteytere. Av egen erfaring vet jeg at det ikke er uvanlig at det er mellom 15
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og 30 personer som yter tjenester til samme person i lgpet av en maned. Under en slik
organisering er det etter min oppfatning betimelig pa stille sparsmalstegn ved om de
organisatoriske forholdene i tjenestefeltet er tilrettelagt pa en mate som ivaretar
brukerne og deres tjenesteyteres mulighet for a utvikle meningsbaerende
kommunikasjon basert pa kjennskap opparbeidet over tid. For mange med psykisk
utviklingshemning er nettopp deres mulighet til 2 kommunisere sine tanker og falelser
utfordrende og i en sammenheng der man mottar tjenester av et stort antall tjenesteytere,
vil dette kunne tenkes & pavirke bade det nare kjennskapet og den gjensidige

kommunikasjonen.

Kapittel 8: Avslutning - Refleksjoner om ivaretakelse av medvirkning

Mange personer med psykisk utviklingshemning og psykose befinner seg i et
avhengighetsforhold til sine omgivelser, i den forstand at de trenger personer rundt seg
som kan bista dem med ulike oppgaver som er avgjgrende for & kunne leve et godt liv
(Bjgrnra et. al. 2008). Samspillet mellom brukerne og deres tjenesteytere er komplekst,
som samspill mellom mennesker i alle ssmmenhenger er. Samspillet beveges og
pavirkes av mange ulike faktorer som jeg gjennom denne oppgaven har forsgkt a

tydeliggjere.

Med det historiske bakteppe som innledet draftingen haper jeg & ha tydeliggjort at
tjenestefeltet, bade den gang og na, ikke er fastsatte og endelig, men i stadig utvikling
og bevegelse. Disse utviklingstrekkene og bevegelsene som feltet som helhet og den
enkelte tjenesteyter er en del av, har omfattende innvirkning pa enkeltmenneskers liv.
Hva som vektlegges og anses som idealer for tjenestenes utforming og innhold endrer
seg over tid. Jeg mener det finnes grunn til & hevde, pa bakgrunn av de utviklingslinjene
jeg har beskrevet, at tjenestefeltet siden man begynte nedleggingen av
sentralinstitusjonene og frem til vare dager, har hatt idealer som lener seg mot begreper
som likhet og likeverd. Begreper som Rugkasa (2012) og Lidén (et. al., 2001) papeker
er verdier som har statt sterkt i det norske samfunnet i lang tid og som stadig ansees som
vesentlige verdier. Pa tross av de apenbare forskjellene mellom
normaliseringstenkningens vekt pa personer med utviklingshemnings tilhgrighet i de
normales fellesskapet med det statistisk normale som ideal, og dagens vekt pa individets

egenart, synes det a ha veert en rgd trad i tjenestefeltets intensjoner. En rgd trad som kan
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sies d veere at personer med utviklingshemning skal ha rett pa livsvilkar og ha
muligheter i vart samfunn pa lik linje med alle andre. Etter mitt skjgnn finnes det
momenter i de ulike utviklingslinjene som vektlegger nettopp idealer som likhet og
likeverd selv om bade den verdimessige og konkrete innfallsvinkelen til dette er
forskjellig. Som nevnt i forbindelse med en informants bruk av pendel-metafor er det
slik jeg oppfatter det ikke narliggende a anta at medvirkning vil vaere endestasjon for
tjenestefeltets utvikling. Det vil ligge nye utviklingslinjer foran oss som vi verken
kjenner innholdet eller utformingen av og som vil komme til & prege tilveerelsen til

personer med psykisk utviklingshemning og psykose.

| dreftingen har jeg valgt a vie mye plass til Tore og hans pargrendes beskrivelser av
hans livsvilkar og de erfaringene og refleksjonene de har gjort seg rundt hans situasjon.
Dette for & vise hvordan idealer og de store linjene i samfunnet innvirker pa den
enkeltes liv. Gjennom & anvende Tores historie fikk jeg anledning til & vektlegge mange
av de viktige momentene omkring ivaretakelse av medvirkning som flere av de andre
informantene ogsa vektla. Sa kan man alltids stille spgrsmalstegn ved om historien til én
person og hans pargrendes erfaringer kan fungere som grunnlag for a si noe generelt om
dette temaet. Jeg er av den oppfatning og har forsgkt & vise at Tore og hans pargrendes
erfaringer ikke er enestaende i tjenestefeltet. Som vist gjennom oppgaven vektlegger
flere andre informanter, samt faglitteraturen som beskriver tjenestefeltets utvikling at
skolegang utenfor fellesskolen og en tilneerming som pa omfattende og inngripende vis
forsgkte a leere personer med utviklingshemning ferdigheter med mal om gkt
selvstendighet som billett inn til fellesskapet, snarere var regelen enn unntaket i
utformingen av tjenestene. Arsaken til at pargrendes erfaringer har blitt vektlagt er da
0gsa pa grunn av at deres historie rommer mange av de temaene som ble vektlagt av de

gvrige informantene og som ogsa er a finne i litteraturen omkring emne.

Som det siste drgftingskapittelet tydeliggjer, vektlegges gjensidig meningsbzrende
kommunikasjon opparbeidet gjennom kjennskap, i arbeidet med a ivareta brukernes
medvirkningsmulighet. For a kunne yte tjenester som tar utgangspunkt i brukers gnsker,
behov og preferanser ma man vite noe om hva og hvordan vedkommende uttrykker
dette. En informant tydeliggjer dette poenget og knytter det til en livssituasjon som

preges av tjenestefeltet:
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«Mitt hap og @nske er for det farste at det er et system rundt dem som gir rom for valg

ikke minst. For er det ikke det sa er de sjanselgse altsd.» (Intervju nr. 5).

I tillegg til & vektlegge hvordan tjenestefeltet kan tilrettelegge for a ivareta brukernes
medvirkningsmulighet, ligger det etter min oppfatning ogsa et innbakt mal i dagens
tjenestefelt om at brukerne i sa stor grad som mulig skal kunne leve under de samme
vilkar og med de sammen mulighetene som andre mennesker. Selv om normalitet er et
begrep som man hgrer mindre om i dagens tjenestefelt, er det etter min oppfatning
mulig a trekke noen forbindelseslinjer mellom dagens tjenesteidealer om individualitet
og deltakelse, til nettopp normaliseringstradisjonens grunntanker. Jeg er av den
oppfatning at det skjer et alvorlig brudd med normaliseringstankens opprinnelige
intensjoner nar fokuset flyttes fra brukernes rett til & leve under normale livsvilkar,
sammenliknbare med den gvrige befolkningen og over til a handle om a ha det normale
som utgangspunkt for en vurdering av brukernes veeremate. Dette er en forskyvning og
en innfallsvinkel som jeg synes er vanskelig a se kan sammenfalle med et arbeid knyttet

til & ivareta medvirkning i bade juridisk, faglig og verdimessig forstand.

Gjennom oppgaven har jeg vist hvordan stramme rammer og fokus pa opplearing av
ferdigheter kanskje kan sies 4 ha gatt pa bekostning av brukernes mulighet til & uttrykk
egne behov og gnsker for sitt liv og hvordan en slik tilnzerming ogsa for noen kan
tenkes & vaere en medvirkende faktor i utviklingen av psykoselidelse. Samtidig papeker
Jens Petter Gitlesen om dagens tjenestefelt, at personer med utviklingshemning pa flere
omrader «hadde starre selvbestemmelse pa 80-tallet enn i dag» (NAKU-Utvikling,
2015, s. 8). Han hevder at inkluderingstanken stod sterkere da og ser dette i
sammenheng med at kommunene de siste arene blant annet gar for boliglgsninger for
denne brukergruppen i form av store bofellesskap. Dette mener han vever livene til
personer med utviklingshemning sammen pa en mate som vi ikke ville akseptert i vare
egne liv og omtaler det som at «Vi har fatt omsorgsfabrikker som gir kollektive tjenester
og stordriftsfordeler som de kaller faglig forsvarlighet. Dette systemet gjar det enklere &
skjule at beboerne ikke far det de har rett pa.» (NAKU-Utvikling, 2015, s. 8). Dette er
sterke ord i beskrivelsen av dagens tjenestefelt og viser slik jeg forstar det at brukernes
mulighet for @ medvirke er et omrade som krever kontinuerlig oppmerksomhet og ma

finne sted pa alle nivaer i tjenesten. Fra paleggsvalg til stortingsvalg.
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I tillegg til & se pa egen praksis vil man etter min oppfatning ogsa matte se utover
tjenestefeltets virkeomrade. Det er ikke nzrliggende a tro at et tjenestefelt som baserer
sine tjenester pa brukernes medvirkning, kan realisere dette utelukkende innenfor
tjenestenes rammer. Kanskje vil det i malet om a ivareta medvirkning vaere fornuftig a
arbeide for en tjeneste som holder fast ved tanken om fellesskapet og holder dgren apen
for og aktivt tilrettelegger for brukernes omgang med det fellesskapet vi alle inngar i og
deler. En tjeneste som i mindre grad vektlegger og opprettholder det spesielle og

seeregne ved personer med psykisk utviklingshemning og psykose.

Kanskje vil deltakelse pa konsert i tjue minutter veere bedre enn ingen konsert, hvis det
er tiden man kan klare & holde ut. Kanskje vil det & spille i band og holde konserter
bidra til & skape andre identiteter enn at man er utviklingshemmet. Kanskje man ogsa
skal kunne veere trommis. Kanskje kan tjenesteytere som leter etter det meningsfylte i
brukernes mate a kommunisere pa skape bedre grobunn for medvirkning enn et

tjenestefelt som i starre grad vektlegger at personer med utviklingshemning ma laeres
opp.

Enkeltmenneskets omgang med sosiale systemer og strukturer er ifglge Giddens (1984),
Mead (1934) og Nissen (2014) grunnleggende forhold i skapelsen og gjenskapelsen av
enkeltmennesket som akter, individ og subjekt. | omgang med fellesskapet kan kanskje
alle mennesker, uavhengig av.om man har en utviklingshemning eller psykose, kunne
tenkes & bidra til at tjenesteapparatet kan utvikles til a bli et fellesskap der det spesielle

anses som mindre spesielt.
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