Inger S Martinussen er
stipendiat ved Hggskolen i
Harstad. Hun har arbidet som
fysioterapeut for mennesker i
mange kontekster, fra ufadte
barn pa foreldreforberedende
kurs, til barn i kommune-
helsetjenesten og med eldre
pa sykehjem.

Hun har arbeidet som spesialist
i psykiatrisk, psykosomatisk
fysioterapi pa fysikalsk institutt
og mott mennesker i ulike
roller og under forskjellige
vilkar i bedriftsdhelsetjenesten.
Som sjeffysioterapeut og leder
for seksjon for habilitering

og rehabilitering i Harstad,
hadde Inger S Martinussen

et overordnet ansvar for den
kommunale rehabiliterings-
tjenesten, og arbeidet i tett
samarbeid med ulike etater og
seksjoner i og utenfor

kommunen.

Bistand til egen innsats
eller kamp pd egen grunn

Om brukermedvirkning og hjelpermedvirkning

En bok

Boka «Alkymisten» av den brasilianske forfatteren Paulo Coelho!
handler om en andalusisk gjetergutt som leter etter en av verdens
fineste skatter. P4 sin vei mgter han en gammel mann som over-
rasker ham ved at han kan lese. Ikke bare det, han har lest den
vanskelige boka gutten har gitt seg i kast med. «Det er en viktig
bok» sier den gamle, «men sveert kjedelig». Han fortsetter: «Det er
en bok som handler om det nesten alle boker handler om, nemlig
menneskets manglende evne til d velge sin egne skjebne. Og til slutt
far den oss til d tro pd verdens storste logn». «Og hva er verdens
storste logn?», spurte gutten overrasket. «Jo, det skal jeg fortelle deg:»
svarte den gamle, det er at «Pd et eller annet tidspunkt mister vi
kontroll over livet virt, og deretter er det skjebnen som rdr. Det er
verdens storste logn».

Noen mennesker kan fole at de har mistet kontroll over livet,
og at det er skjebnen i form av bistandsytere som rar. De siste
arene har offentlige myndigheter arbeidet for & legge til rette for &
gi mennesker med bistandsbehov tilbake myndigheten over livet
sitt i form av lover, veiledere, handlingsplaner og forskrifter. Det
kan synes som om veien ut til det enkelte individet kan vaere bade
lang og kronglete, men mange har bevist at det er mulig & beholde
styring med eget liv. Det kreves imidlertid stor styrke!

Det har vert gjort en betydelig forskningsinnsats som pa ulike
mdter belyser forholdet mellom hjelpetrengende og profesjonelle
hjelpere i Norge. Det har imidlertid veert lite forsket pé bistands-
mottakernes opplevelse av den bistand de far. Et av de forsknings-
prosjekter som er gjennomfort er Britt Lillestos dr. gradsprosjekt,
hvor hun undersgkte folks opplevelse som mottakere av helsetje-
nester i hjemmetjenesten. Det er forstemmende at avhandlingen
er gitt tittelen «Ndr omsorgen oppleves krenkende». I ulike situa-
sjoner som fagutever, parerende og forsker har jeg mgtt mennesker
som har veert avhengig av hjelp fra andre for & gjennomleve hver-
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dager. I dette essayet vil jeg presentere men-
nesker som gjennom sin hjelpeavhengighet mé
sloss for 4 bli oppfattet som fullverdige individer,
og som ofte mé kjempe i «flom-fylte motbakker»
for & bevise at de er det! Jeg vil formidle enkelt-
menneskers fortellinger om hva de oppfatter
som god omsorg, og hvilke konsekvenser det far
nér de profesjonelle hjelperne ikke riktig tor
stole pa den enkeltes evner til & ta egne valg i
hverdagen. P4 mange mater handler det om
mennesker som 1 hverdagen kjemper for sine liv.
De kjemper for a bli oppfattet som troverdige,
spesielt hvis deres egne
vurderinger av hvordan de
vil leve, i personalets gyne
oppfattes som urealistiske.
Og jeg vil presentere noen
av de faktorene Ruth,
Ellen, Berit, Birger og flere
opplever som «hemmere»
og «fremmere» i kampen for 4 bli oppfattet som
voksne, fullverdige individer i det liv som er
deres vanlige hverdagsliv — selv om de trenger
bistand til ting som for andre er enkle selvfolge-
ligheter.

Det handler om verdighet ...

Da helseminister Dagfinn Hoybraten presenterte
«Rehabiliteringsmeldingen», St.meld.21, 98/99
«Ansvar og meistring» i Stortinget juni 1999,
avsluttet han et innlegg med & si at for at disse
hoyverdige formélene skulle kunne gjennom-
fores, «trenger vi en kulturrevolusjon i hele helse-
og sosialtjenesten...». Dette pd tross av at fagut-
overe innen helse- og sosialarbeid er utdannet
og opptrenet til omsorg og stette til hjelpetreng-
ende mennesker. Etikk og respekt for enkelt-
individet er selve grunnlaget for opplering
gjennom utdanning og praksis. Likevel hevder
ministeren at helse- og sosialtjenesten trenger en

Etikk og respekt for enkelt-
individet er selve grunnlaget
for opplzering gjennom
utdanning og praksis.

kulturrevolusjon, d.v.s. nye normer og verdier,

i utpvelsen av tjenesten. Omsorg i praksis vil
alltid handle om relasjoner mellom den som yter
bistand og den som mottar den. For mennesker
som ma ha bistand i hverdagen, vil deres opp-
levelse av forholdet til hjelpetjenestens utovere,
ha betydning for hvordan de opplever sin livssi-
tuasjon generelt. I relasjoner mellom mennesker
har alle behov for likeverdighet. A vaere mot-
taker over lengre perioder kan derfor vere
vanskelig. Tjenestemottakere gir uttrykk for et
behov for ikke bare & veere mottakere, men ogsé
givere. I boken «Néar
omsorgen oppleves kren-
kende» forteller Lillesto
om Ruth som har en pro-
gredierende sykdom, og
hvor hun stadig blir verre.
Idet sykdommen skrider
fram, blir hennes behov
for tjenester gkende. Et av hennes hovedprosjekt
gjennom hele sykdomsperioden har veert & jus-
tere livet sitt i forhold til hvor hun har veert i
prosessen. Hun har alltid likt 4 veere en som kan
gi noe tilbake til andre. Ikke ngdvendigvis mate-
rielle ting, men sma vennetjenester. Det 4 fole at
hun etter hvert bare blir mottaker synes hun er
vanskelig. Men til det siste kan hun i alle fall
bidra med & veere en stotte for andre, sier hun.
Fagutgvere lares opp til & vere profesjonell. I
relasjoner mellom hjelpere og brukere skal det
veere klart hvem som er yter og hvem som er
mottaker. Det ma ikke veere tvil om rolleforde-
lingen. Ruths uttalelser har for meg satt mange
meter med hjelpetrengende mennesker i et nytt
lys. Det er dette jeg forstir med verdighet. Det

a forsta at verdighet handler om likeverdighet.
Verdighet handler om et giver-mottakerforhold
som mad ga begge veier, selv om rollene er gitt,
den ene er fagutgver og den andre er kunde,
klient, pasient eller bruker.
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Likeverdighet -
«sa blir det jo slik det skal veere»...

Verdighet handler om likeverd. Likeverdighet
handler om respekt og aksept av hverandres
verdier som menneske. Jeg vil belyse dette med
behovet for likeverdighet i en fortelling om
vennskap. Roar var 17 ar da han brakk nakken i
en trafikkulykke og ble
lam fra halsen og ned.
Han hadde litt bevegelse i
armene, men bruken av
hendene var svaert
begrenset. Som mange
andre i hans alder var
«kompisene» de viktigste i
nettverket hans. Da han 13 pd sykehuset hadde
han ideer om hvordan det skulle bli da han kom
hjem. Han visste at han ville i en egen leilighet
ndr han kom til hjemkommunen etter endt
sykehusopphold, si der kunne folk mates og ha
et sted & vaere. P4 sykehuset motte han personer
som hadde like store skader som han hadde, og
som hadde fatt tilpasset egen bil. Hvis han hadde
bil, ville han kunne ha en viktig rolle blant ven-
nene. I tillegg var han opptatt av muligheten til &
fa en personlig assistent. Dette ga han mulighet
til & tilby et par av vennene lgnn for den hjelpen
de ga han nar de var sammen. Tanken om at han
da ville kjope vennskap, falt han ikke inn. De
hadde jo veert venner i revis! Men han visste at
for & kunne henge med maétte han ha mye hjelp,
og han ensket ikke § vere i et mottakerforhold
uten & kunne gi noe tilbake. Dette med leilighet
og bil var ressurser som betydde mye for Roar.
«Jeg vil at vi skal kunne gjore det samme som vi
ellers har gjort. Feste og ... Kanskje ga til trening
sammen, fordi jeg md trene hver dag. Ja, at det
ikke blir bare d ta imot, nei. Sann at hvis jeg har
en god ide, sd deler jeg med en annen person...

sd blir jo det slik det skal veere. . .».
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Det kommer fram at selve
planen ikke betyr sa mye for
dem, men prosessen med a lage
den, den er spesiell for begge.

Kanskje det ikke ble slik da Roar kom hjem.
Personalet som bistdr Roar i det daglige kan ikke
far venner til 4 stille opp for han i relasjonell
likeverdighet slik han gnsker. Men det perso-
nalet kan gjore, er 4 lytte til Roar. Det er & holde
ut hans smerte og ikke flykte inn i smasnakk
hvis han trenger deres tilstedeverelse. Det er &
bruke den tiden de tilbringer hos han til 4 lere
noe om hans tanker, hap
og drommer, likesavel som
hans skuffelser og sorg.
Og sd kan de sorge for &
tilegne seg kunnskap om
de rettigheter og mulig-
heter han har, og gi han en
opplevelse av verdighet i
forhold til dem. God omsorg er & vite hvilke
muligheter folk har. Det er & sette seg inn i de
rettigheter og forskrifter som gjelder, og
formidle det til de det gjelder. Mange bistands-
mottakere har fortalt at den storste kampen de
har hatt, har vert 4 fa vite hva slags rettigheter
de har. I forskriftene om individuelle planer star
det at brukers gnsker og behov skal vere
utgangspunktet for det tilbud han eller hun skal
fa. Men for at Roar og andre bistandsmottakere
skal kunne nyte godt av de muligheter som
finnes, mé fagfolk holde seg faglig oppdatert, og
fungere som en dpen der og ikke som en propp i
systemet!

Omsorg - a finne tiden

Normann, Sandvin og Thommesen skrev i 2003
en bok om individuelle planer. Boken er skrevet
pa bakgrunn av egen forskning, og tittelen er
formulert som et spersmél om individuell plan
er et sesam, sesam’. I boken fortelles det om per-
soner som har vert tjenestemottakere i lengre
eller kortere deler av livet. To av de som har gjort
inntrykk pd meg er Birger og Bernhard. De har



veert innom barnevern, psykisk helsevern,
rusomsorg og kriminalomsorg. De har mett vel-
menende omsorgspersoner i mange sammen-
henger uten at megtene har bevirket forandring i
livene deres. Men sa moter de noe nytt. De er
med pa 4 utarbeide individuelle planer for seg
selv. Det kommer fram at selve planen ikke betyr
s& mye for dem, men prosessen med 4 lage den,
den er spesiell for begge. «Det er forste gang noen
har tatt meg pd alvor» sier Birger. «Det er forste
gang det skjer noe fornuftig i mitt liv». Det inter-
essante er altsd ikke selve planen, men det som
skjedde i utarbeidelsesprosessen. «For ble ikke
min rost hort», fortsetter Birger, «Nd blir jeg mott
med respekt. Individuell plan gjor at det er jeg som
blir hort». Det er fint at utarbeidelse av indi-
viduell plan bevirker en sa verdifull kommuni-
kasjon at mennesker opplever en livsinngri-
pende endring. Men det er en tankevekker at
slike samtaler ikke foregér ofte, hele tiden. Vi vet
at bistandsytere har en presset hverdag og at
tiden ikke strekker til.
Men kanskje er det mulig
a utnytte den tiden fagfolk
uansett tilbringer sammen
med tjenestemottakerne.
Kanskje skulle fagfolk, av
og til, tillate seg & trekke
seg tilbake & ha smd miniseminar hvor de tar
opp temaer som etikk, respekt, samtalekompe-
tanse og andre grunnleggende forutsetninger for
god omsorg. Noen fagutgvere velger av og til &
sette brukere til side og delta i kollegaveiledning
eller andre faglige ssmmenhenger. De forteller
om erfaringer med egenomsorg og storre over-
skudd — selv om dette blir et tillegg til hverda-
gens oppgaver. Slik kan det veere til det beste for
brukerne 4 glemme dem en stakket stund. For
hvis hverdagens oppgaver kun blir rutineopp-
gaver, kan det vaere at hjelperen ikke ser de
muligheter personene selv har. Jeg glemmer ikke

Det sentrale i deres beskrivelse
av god omsorg er nettopp det
a bli sett og hort.

en gang jeg var pa besgk hos en slektning som
bodde pa sykehjem. Hun var blind, og hun satt i
rullestol fordi hun hadde amputeret det ene
benet. «Huff, jeg foler meg sd skitten!» sier hun
med ubehag. «Men kjcere», utbryter jeg, «har du
lyst til d vaske deg?» «Men gdr det an, da» spurte
hun undrende. «Selvfplgelig» sa jeg og kjorte
henne til vasken. Jeg la fram héndkle og vaske-
klut mens hun kledde av seg kleerne. Hun vasket
seg og kledde pa seg og sé inderlig tilfreds ut. En
pleier hastet forbi pd gangen. Jeg stanset henne
og spurte om ikke Berit, som hun het, kunne fa
hjelp til & komme seg til vasken slik at hun
kunne fé vaske seg selv oftere. Kanskje var det
fordi jeg blandet meg eller at pleieren oppfattet
min kommentar som kritikk, men pleieren var
ganske brysk idet hun naermest «snerret»

«Det har vi ikke tid til!»

Jeg har forstaelse for en presset hverdag, men
det var noe i situasjonen som gikk ut over det.
Hvorfor skulle det ta sa lang tid & hjelpe Berit til
vasken slik at hun fikk
vasket seg selv? Ville ikke
det pé sikt spare perso-
nalet dersom hun kunne
klare en del egenomsorg?
Og et blikk pa Berits til-
fredse ansikt var nok for &
se hva det betydde for hennes selvfolelse & ha fatt
vasket seg.

Omsorg ... a bli sett og hort

Jeg har spurt noen unge mennesker som har
brukket ryggen i ulykker om hva de mener god
omsorg er. De har erfaring fra 4 ha veert innlagt
pé akuttsykehus, pa rehabiliteringsavdelinger pd
sykehus flere maneder, og fra sine respektive
hjemkommuner. Det sentrale i deres beskrivelse
av god omsorg er nettopp det 4 bli sett og hort,
ikke som pasienter, men som Jenny, Jens, Roar
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og Arne. «God omsorg er vel omsorgspersoner som
ser hele personen. Ikke bare det fysiske, men det
psykiske», svarte Arne. Da jeg spurte Arnes
primerkontakt om hvordan han trodde at Arne
ville beskrive god omsorg, svarte han «Det tror
jeg er den gode samtalen om det tema, det pro-
blemomrddet han strever med der og da. Og det at
man setter seg ned og har tid til  prate med han,
hore pd han og svare pd sporsmdl sd godt som

det lar seg gjore som fagperson, men ogsd som
menneske. Ndr et menneske er i en sann situasjon
som han, sd er det jo mange ... altsd det er jo
veldig komplekst slik jeg ser det. Det er det. Sd det
er det d ta seg tid, 4 ha tid. Og har jeg ikke tid der
o0g da, sd sier vi at vi tar det i morgen. Det handler
om at han blir tatt vare pd, at han foler at noen
bryr seg om hann.

Det vonde, det er det motsatte av & bli sett.
Det er a bli avvist. Det gikk igjen at det handler
ikke om de store tingene, men en fortalte for
eksempel om en opplevelse hvor han hadde
bedt om enkel hjelp, men var blitt mett med at
hjelperen ikke hadde tid til & hjelpe. Like etterpa
sd han at hun satt pa kjokkenet og drakk kaffe.
Kanskje hadde hun veldig behov for en pause,
men da hadde det vert greiere & si det enn 4 si at
hun ikke hadde tid til han,
til Jens. Jeg vil ogsa fortelle
om Ellen, ei klok, ung
dame pd 29 &r som har
leert meg mer om omsorg
og medmenneskelighet
enn noen annen. Ellens
historie har en helt annen begynnelse enn Jens’
Ellen var nemlig fedt med en alvorlig grad av
cerebral parese. Hun hadde sterke spastiske lam-
melser i bdde armer og ben, sakalt «tetraplegi».
Men Ellen var ikke primeert en «tetraplegiker».
Hun var Ellen, fodt og oppvokst i en familie hvor
hun opplevde at sprik og handling ikke var
annerledes overfor henne enn for broren og sas-
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Ellen beskriver noen ar med
stadige kamper for sin frihet og
selvstendighet.

teren. Ellens fortelling er en beskrivelse av
hvordan personalets forstdelse av hennes situa-
sjon sd ut til 4 vaere preget av at fokus var pd
diagnoser og kroppslige «defekter» og ikke pa
henne, pa Ellen.

Ellens foreldre valgte 4 gi henne en oppvekst
hvor hun fikk utfordre de grenser hun mette i
hverdagen. Allerede som dtte-ti ring fikk hun
tillatelse til & utforske verden ved hjelp sin elek-
triske kjorestol. «Og da var det selvfolgelig snakk
om d toye grensene for det var jo spennende. Det
var deilig d kjenne pd den friheten det var d fd
komme seg rundt, 4 kunne bevege seg sjol rundt i
stedet for at andre skulle bestemme hele tida hvor
en skulle veere», forteller hun. I ettertid har hun
forstatt at foreldrene ofte var redde for henne
ndr hun var ute pé sine oppdagelsesferder. «De
var ikke trygge, og det var ikke alltid jeg gjorde
som de sa, og da var det selvfolgelig skjenn ndr jeg
kom hjem. Men jeg er allikevel glad for den fri-
heten som jeg fikk lov d ha i bdnn, for det gjorde
at jeg fikk til ting sjol, og det har jo gjort meg
selvstendig og gjort meg sdnn at jeg har viga d ta
fatt pd ting pd egen hdnd».

Da Ellen var i sitt syttende ar kom moren
gledesstralende hjem og spurte «Ellen, vil du
flytte for deg sjol om et
dr?». Dette var oppfyl-
lelsen av en drem! Hun
hadde veldige forvent-
ninger til & f4 sitt eget
hjem, og planla den fri-
heten hun skulle fa! «Men
jeg fikk en litt annen erfaring ndr jeg flyttet inn
der fordi jeg bodde i en servicebolig, med psykisk
utviklingshemmede som bodde i samme bolig. Sd
jeg folte at jeg blei tatt pd samme mdte som de
med helt andre forutsetninger enn jeg hadde. Jeg
var jo vant til 4 ha frihet og jeg var vant til 4 fd ha
det rotete uten d fd kjeft. Sd kom jeg pd bolig, og sd
fort det var rotete sd fikk jeg skjenn for det. Det var



mange forskjellige ting som var helt motstridende
med det jeg var vant med». Ellen beskriver noen
ar med stadige kamper for sin frihet og selvsten-
dighet. Hun forteller om episoder som kan
karakteriseres som ydmykelser og overgrep fra
personalets side, selv om de trolig handlet med
de beste hensikter! Ellen var vant med & bli
behandlet pd samme mate som sgsknene, men i
sin egen leilighet i sdkalt
«verna boligy», opplevde
hun seg krenket ved at
personalet ikke respekterte
henne som den myndige
personen hun ville vere i
eget hjem. Hun protesterte
og opponerte og ble
betegnet som utagerende i sin atferd. «Og da ble
jeg innkalt til samtale til lederen i boligen. Jeg ble
ikke hort. Det jeg sa bak sinnet ble ikke hort, det
ble vel problemet mitt»

Anne Louise Kirkengen. skriver om kren-
kelsen:* «A akte seg selv og & akte andre er knyttet
til hverandre som gjensidig betingende. Derfor er
et menneskes selvaktelse truet ndr en neer og
betydningsfull annen person viser sin forakt. Dette
kan komme til uttrykk i ulike former for integritets-
krenkelse, hvilket altsd betyr: som en ydmykelse».
En slik ydmykelse kan fremsté pd mange méter,
fortsetter Kirkengen, og presiserer at det i prin-
sippet er uvesentlig om krenkelsen handler om
den fysiske, den psykiske, den seksuelle, sosiale,
personlige eller den juridiske integritet. Ellens
grenser for et selvstendig liv var knyttet til
hennes kroppslige begrensninger. Menneskets
veren-i-verden er kroppslig, kroppsliggjort og
levd liv, og opplevd og inkarnert erfaring. Hvert
menneske er og har sin kroppsvirkelighet som er
formet av tider, rom og relasjoner, og krenkelser
av individets grenser er krenkelser av personens
verdighet og forvolder smerte. Dette skriver ogsd
Lilleste om ndr hun beskriver hvordan Ruth

Nar mennesker er avhengige
av fagutovernes faglighet
og hjelp, kan det oppleves

som om de legger sine liv
i fagfolkenes hender.

seker & ivareta sine urerlighetssoner idet hun mé
gi folk mer og mer tilgang til hennes kropp,
hennes hjem og hennes tid ettersom syk-
dommen skrider fram.

Nar mennesker er avhengige av fagutgvernes
faglighet og hjelp, kan det oppleves som om de
legger sine liv i fagfolkenes hender. I det utle-
verer de seg, og er avhengige av de profesjonelles
aksept. Denne opplevelse
av aksept, av 4 ha en plass i
livet der man er noen og
har en betydning for
noen, er avgjerende viktig.
Ellens kamp for selvsten-
dighet var preget av
hennes opplevelse av &
veere misforstdtt og mistenkeliggjort. «Jeg hadde
hele tida folelsen av at jeg var boligens store pro-
blembarn, for d bruke et sant uttrykk, men det var
det siste jeg hadde lyst til & veere». Hun opplevde
at det ble stilt krav hun ikke kunne eller ville leve
opp til. Personalet p4 sin side arbeidet for 4 gi
nedvendig bistand til & dyktiggjere Ellen
gjennom hjelp til selvhjelp. Malet for dagene ble
derfor at hun skulle holde hjemmet sitt reint og
ryddig hver dag, for det kunne hun klare, om
enn med anstrengelser. Problemet var bare at det
ikke var det Ellen ville bruke dagene til. Hun
ville ha hjelp til de daglige gjoremal slik at hun
kunne bruke kreftene til 4 gjgre ting hun interes-
serte seg for. I dette 1d det en ambivalens mellom
det & onske & hjelpe og forbedre Ellens livsfor-
hold pé den ene siden, og samtidig forsgke a
korrigere hennes mangler og avvik gjennom
stadig pagdende trening, pa den andre. Men
hvem klarer 4 leve i en konstant treningstilstand
hele tiden? Ellen gnsket a velge selv hva hun
skulle fa hjelp til, men det passet ikke inn i per-
sonalets forstdelse av hvordan de hjalp Ellen
best. Hun matte kunne klare & holde sitt hjem
rent og ryddig! «Ndr de ikke var innstilt pd d hore
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pd hva jeg har d si, sd klarte ikke jeg & si at «Hor
her, jeg har noe d si til deg. Dette blir for vanskelig
for meg. Jeg skjonner at du ensker det eller det,
men det blir for vanskelig for meg. Jeg har pro-
blemer sdnn og sdnn, og det er ikke bare det du ser,
men det er ogsd hele meg. Jeg er et helt menneske
og har det sdnn og sdnn...»

Ellen er fedt med cerebral parese. Forsoket
pa 4 bistd henne gjennom det hun opplevde som
urimelige krav, bygger pa idealet om «det auto-
nome menneske» som
nok ingen kan leve opp
til. Ellen kjempet for &
komme i en posisjon hvor
hun kunne etablere for-
bindelser i sitt eget liv og
til de menneskene hun var
avhengig av. Hun inns4 at strategien med kamp
og protester umyndiggjorde henne ytterligere.
Hennes protester ble tolket og kategorisert i en
terminologi som hun forbant med en diagnose,
som «utagerende atferd». Hun var 18 — 20 ar og i
en alder som var en naturlig lgsrivingsfase. Men
Ellen folte seg krenket av manglende respekt og
forstaelse, og opplevde en utilstrekkelighet som
forte til engstelse og nedstemthet. Det som
skulle veere hjelp til selvhjelp fra omsorgsyternes
side, forte til at Ellen etter hvert ble s& redd for
ikke & strekke til, at hun ble anspent og fikk for-
okete spasmer. «Jeg var hele tida redd for perso-
nalet», sier hun, «for d bli kalt inn pd teppet. Redd
for at det ikke skulle veere ryddig nok ... Jeg visste
at jeg kom til 4 fa skjenn. Det var en ovenfra- og-
ned kommunikasjon som gjorde at jeg folte meg sd
liten, og jeg var livredd for d ikke veere bra nok og
det gjorde at jeg froys pd en mdte fast, sd da fikk
jeg iallfall ikke gjort noe av det jeg skulle gjore.. .».

For & fa hjelp til & komme ut av det hun opp-
levde som et uverdig liv, dro Ellen til slutt til
Sentralinstituttet for Cerebral Parese. «Jeg folte
meg sd trdakka pd av personalet pd den boligen jeg
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Roar brukte mye krefter til
takle de daglige utfordringene
som handlet om uforutsigbarhet,
usikkerhet og krenkelser.

bodde pd. Jeg folte at jeg ikke nddde fram —
uansett hva jeg sal» P4 Berg gard leerte Ellen &
kalle inn til mete hvis det var noe hun reagerte
pa. Der leerte hun 4 sette opp punkter pa ei saks-
liste. «Og da fungerte det. Og etter det, sd ble det
bedre og bedre og bedre. Si den rosen skal de ha,
da begynte det d fungere som det skulle. Men da
hadde jeg forst lcert meg d snakke deres sprdk. Og
det mdtte jeg gjore, for at de pd en mdte lukket seg
inn ndr jeg hadde det utagerende sprdket: «Dette
er ddrlig gjort, og det er
darlig gjort at dere ldser
dere inn og det er ddrlig
gjort at jeg ikke far ha det
som jeg vil i mitt eget hus»,
og sann... Men ndr jeg
leerte meg deres sprik og
kunne snakke — unnskyld at jeg bruker uttrykket —
pd deres nivd, sd er det klart at da blei det lettere
for meg d veere meg. For da ble jeg leder over mitt
eget liv, sd da ble det pd en mdte lettere».

Da Ellen flyttet var det fordi hun giftet seg.
Hennes mann har ogsa cerebral parese, og de
trenger begge praktisk bistand i hverdagen. Men
det som virkelig har endret deres liv, er at de har
personlige assistenter som bistdr dem i den grad
de trenger bistand, og at de selv fir ansette sine
assistenter. Og hvis sgkeren er utdannet helsear-
beider er de dessverre diskvalifisert til jobben.
Ellens og Pers erfaring er nemlig at utdannede
helsearbeidere har en tendens til 4 invadere
deres liv, og det vil de ha seg frabedt! De vil ha
omsorg, hjelp og bistand til det de mener de har
behov for. De gnsker ingen kvalifiserte anta-
gelser om hvilke behov de har. Behovene vil de
definere selv!

Nar hjelperne forsvinner

Ikke alltid skyldtes negative omsorgsopplevelser
at personalet ikke ser dem slik de ensker a bli



sett. Roar fortalte om hvor fryktelig vanskelig
det var ndr omsorgspersoner han hadde tillit til,
ble tatt fra han p.g.a. omorganisering av tje-
nesten. Dette var spesielt vanskelig nar brukerne
av tjenester til stadighet matte leere opp perso-
nalet. Jeg var til stede en sendag formiddag da
en av pleierne skulle hjelpe han opp i en sékalt
«stdseng». (Roar er lam fra halsen og ned, og
p-g-a. manglende muskelfunksjon ma han
komme opp 4 std i lopet av dagen for ikke & fa
problem med blodtrykk og andre kroppsfunk-
sjoner. Det gjores ved at han blir festet med
stropper til en seng som sd vippes opp 1 vertikal
stilling). P.g.a. deltidsstillinger og turnusarbeid
var mange pleiere involvert i bistanden hans, og
han fungerer som leerer og veileder for den
enkelte. Denne sendagen var atter en ny og
ukjent pleier kommet for & hjelpe han.. Han ble
reimet fast med stropper til sengen, men var
tydeligvis ikke trygg. Han ville ha stroppene
lenger opp pé kroppen, men hjelperen var redd
han da ikke fikk puste fritt hvis stroppene var
over brystkassen. Han har ingen aktiv muskel-
funksjon, s& da han kom opp i vertikal stilling,
falt overkroppen forover.
Det var skremmende bade
for han og for oss andre.
Vi fikk loftet opp over-
kroppen ved felles an-
strengelser, men han var
utrygg og tydelig frustrert.
Roar brukte mye krefter til 4 takle de daglige
utfordringene som handlet om uforutsigbarhet,
usikkerhet og krenkelser. Han matte stadig for-
holde seg til nye mennesker i personalgruppen.
Han var trett, alltid trett. Primearkontakten
fortalte om avmakt fra hjelpernes side.
«Jeg har jo provd d fd han til d forstd at det ikke
er for d veere vanskelig at vi kanskje pusher pd
og maser og maser. Det er jo en hensikt med det.
Vi prover hele tiden d forklare, men det kan virke

De matte ha hjelp til det mest
sarbare og private.

det som at nerhukommelsen hans ikke er helt
intakt, altsd, det virke som om naerhukommelsen
hans svikter eller sd er det det at han ikke klarer
d konsentrer seg helt, han klarer ikke d ta det
inn».

Det er mye for en ung person 4 skulle ta inn
over seg at hjemmet og kroppen hans er dpen
for «halve byen». Noe av det som var vanskeligst
for bade Roar og de andre unge mennene med
tverrsnittslesjon, var at deres evne til spontan
vannlating var borte, og at de matte kateteri-
seres. De mdtte ha hjelp til det mest sérbare og
private. De som hadde hender som fungerte
kunne kateterisere seg selv. Ellers métte de ha
hjelp fra andre. P4 sykehuset fortalte Roar om
sitt gnske om 4 ha personlig assistent til a bista
han nédr han kom hjem. Han ville gjerne ansette
noen pa hans egen alder, men fant det proble-
matisk at vedkommende matte holde pd med
hans underliv. Da jeg besgkte han i hjemmet
hans tre méaneder etter hjemkomsten, hadde han
fremdeles ikke fatt en personlig assistent, men
han hadde talt 26 personer som hadde kateteri-
sert han! 26 personer som gikk turnus i den
bydelen han bodde i
hadde med storste selv-
folgelighet hdndtert hans
penis! Kanskje var det ikke
sd merkelig at «nerhu-
kommelsen sviktet», og at
han mistet initiativ og tiltakslyst! Kanskje var det
best & fa sove fra det hele!

Aktorene i det medisinske fagfeltet er del av
en lang tradisjon hvor den enkelte i sprékbruk
og handling er vant til 4 ta beslutninger pa
andres vegne, og hvor det 4 skulle endre denne
rollen ikke er enkelt. Men det finnes gode fortel-
linger ogsd! Vidar pa 27 beskriver god omsorg
som det 4 forsgke & komme «inn i samme tenke-
bane som det jeg gjor, for eksempel. Setter seg inn i
delmdl og hovedmdl og klare d fokusere pd videre
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rehabilitering. Liksom at ikke den hjelp og stotte
jeg far i forbindelse med ... For der pleier jeg meg
sjol, stort sett. Men at jeg far hjelp med rehabilite-
ring. Det er veldig viktig at jeg ikke bare er en sdnn
figur som de er med d vedlikeholde. Og sd prove d
veer med d utvikle sd godt det lar seg gjore... Ja.
Kjenne min skade og mine begrensninger og veere
med d se muligheter, tror jeg er viktig. Det d ha
faglig kompetanse, det er jo viktig, og det d ha
erfaring hjelper jo mye det og. Og nd har jeg jo
veert veldig heldig fram til der jeg er nd. Pd de
sykehusene jeg har veert kan de jo veldig mye om
den skaden jeg har». Han bruker fysioterapeuten
som eksempel. «Han kan
jo mye om kroppen i seg
sjol, som fysioterapeut ...
Veit litt om hvordan ting
fungerer. Det er veldig godt
ndr du er hos en sdnn

at han kan sette seg inn i
din situasjon, liksom». Da
jeg spurte fysioterapeuten om hva han trodde
Vidar la i dette med god omsorg, svarte han:
«Forste tanke vil veere at han vil ha veiledning,
hjelp. Ta opp med seg sjol. Ta opp om sin egen
situasjon sd han kan klare seg pd egen hdnd. Og sd
at han far informasjon om rettigheter og ikke ret-
tigheter...»

Det er noe med 4 tore 4 ha tillit til at andre
mennesker vet best om seg selv, selv om vi
gjennom utdanning og praksis har mye ekspert-
kunnskap som kan komme mennesker til gode.
Men ofte glemmer vi altsd & lytte. Bjorn-Eirik
Johnsen?®, har skrevet om Kai. Kai er utviklings-
hemmet, og i fortellingen om han tar Bjern-
Eirik opp problemet Kai og hjelpernes hans har
med & forstd hverandre. Kort fortalt métte Kai ta
noe medisin om morgenen for han spiste. Dette
ville ikke Kai, og han ble utagerende og van-
skelig. Det hele endte som regel i en ganske
hardhendt kamp inntil Kai hadde roet seg og

SOR RAPPORT NR. 4 - 2004

Det betyr at hjelperen ma
lytte med mer enn grene,
og se med mer enn gynene.

spist medisinene. I fortellingen viser Bjorn-Eirik
hvor avmektig bade Kai og hjelperne var, og
hvor enkel den logiske lgsningen egentlig var!
For en av medisinens bivirkninger var tgrrhet i
munnen, og det métte vere veldig ubehagelig
for Kai 4 skulle svelge den uten & drikke forst.
Samtidig var det en sterk medisin hvor det var
helt nedvendig & spise etter medisininntaket, sd
hjelperne torde ikke la Kai drikke for han spiste,
fordi han da kanskje ikke ville spise etterpa og
kunne f& mageproblem! For hjelperne var Kai en
utfordring de méatte bekjempe. Han var utage-
rende. For Kai var hans oppfarsel en tydelig
uttalelse om ubehag, som
i stedet for & bli oppfattet
som det det var, ble gitt
Kai som en diagnose, han
var utagerende.

Et av de mest kjente
sitater innenfor litteratur
om omsorg, er Sgren
Kierkegaards: «For i sandhed at kunde hjcelpe en
anden, md jeg forstd mer end han — men dog forst
og freemmest forstd det han forstdr. Ndr jeg ikke
gjor det, sd hjeelper min mereviden ham slet ikke».
Nar et menneske ikke kan snakke, og sender sig-
naler som kan vere vanskelig & tolke, kan det
veere problematisk & «forstd det han forstdir».
Men det betyr ikke at det er umulig. Det betyr at
hjelperen ma lytte med mer enn grene, og se
med mer enn gynene. Det betyr at man ma til-
egne seg kunnskap faglig, men kanskje mest
medmenneskelig. Kai brukte sterke virkemidler
for & bli forstatt uten at han lyktes. I fortellingen
om Ruth leser vi om en kvinne som sloss for &
verne om sin urgrlighetssone. Hun matte etter
hvert gi andre stgrre og storre tilgang til sin
kropp, sin tid og sitt hjem. I «Alkymisten»
skriver Coelho at mennesket framfor alt ikke ma
glemme 4 leve sin egen historie til ende, og at det
er mulig 4 ta kontroll over sitt liv. Ruths spille-



rom ble mindre og mindre, men tankene
hennes, de var hennes personlige rom hvor hun
kunne leve sin egen historie, og de ville hun ikke
gi fra seg sd lenge hun levde. De skulle ingen ta
fra henne!

Gjetergutten i Coelhos Alkymisten har forlatt
skolen for 4 kunne reise rundt 4 lete etter en
skatt. P4 tross av at faren har sett for seg en
annen framtid for gutten sin, s& oppmuntrer
han til 4 reise ut for 3 finne det han leter etter. Ja,
han gir han til og med sin egen skatt for 4 hjelpe
han pa veien! Og pa tross av mange og store pro-
blem, viser det seg at gutten har de iboende
krefter som skal til for at han kan ra over sin
egen skjebne, at han kan leve sin egen historie til
ende. A gi omsorg slik guttens far — og Ellens
foreldre — gjorde. A gi slipp i tillit il at sonnen/
datteren matte leve sin egen historie, det er & vise
omsorg, det er & ta ansvar — for noen ganger er &
ta ansvar det motsatte av & ta kontroll. Og

omsorg md alltid veere praktisk utevelse av tillit
til den annens egenomsorg.
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