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Forord

Denne boken viser hvordan man kan gi god personsentrert omsorg til eldre personer
med utviklingshemning innenfor rammen av et bofellesskap, og vilkdrene som gjgr
dette mulig.

Stadig flere tjenesteytere vil sta overfor disse spgrsmal: Hvordan skal vi gi god
individualisert omsorg til eldre mennesker med utviklingshemning med gkende
omsorgsbehov? Hvordan gi omsorg og hjelp pa en slik mate at ikke utviklings-
hemningen, sykdommer, svekkelser og hjelpebehov skygger for hvem personen er
og har veert? Utfordringene blir enda stgrre nar personen ikke (lenger) har sprak,
utvikler demens og er fysisk svekket.

Personer med utviklingshemning lever lenger enn fgr, flere oppnar hgy alder.
Etter hvert far de aldersrelaterte sykdommer og svekkelser, i tillegg til utviklings-
hemningen. Personer med Downs syndrom utvikler demens tidligere enn andre.
Nar omsorgs- og pleiebehov gker, kan personalet tilknyttet boligene erfare at de
har for lite kunnskap og at det er for liten bemanning til & ivareta den eldre
personen godt nok. Personalet star overfor vanskelige avveininger: Hvor lenge
kan vi makte a gi god nok omsorg og ivareta ogsa de andre beboerne? Kan det
skaffes ekstra ressurser i boligen? Ma det overveies om vedkommende ma flytte
dersom vi ikke kan gi god nok hjelp? Til et vanlig sykehjem, til en sykehjems-
avdeling for personer med utviklingshemning, eller til et aldershjem eller en alders-
bolig, om dette finnes? Denne boken viser det siste alternativet.

Studier viser hvor sentralt kontinuitet er for personer med utviklingshemning:
For at personalet og beboerne skal kjenne hverandre, for at omgivelsene skal vaere
velkjente, for at personen med utviklingshemning skal beholde sprak og ferdig-
heter, fa beholde venner blant medbeboerne, og best mulig finne seg til rette i
tilvaerelsen. Det velkjente gir gjenkjennelse og tilhgrighet.

Denne boken viser individualisert omsorg slik den kan gis innenfor boligens
felles rammer. Mange forutsetninger ma veere til stede for at dette er mulig:
Stabilitet blant personalet, god bemanning og kunnskaper om aldring, helse- og
omsorgsbehov og hvordan behovene best kan ivaretas. Aller viktigst er en holdning
og et felles ideal alle samarbeider mot: A se og kjenne personen, bekrefte ham
og henne, a imgtekomme nettopp denne personens behov innenfor rammen av et
fellesskap. Dette gir trygghet, verdighet bade til beboere og personalet. For-
tellingene og situasjonsbildene gir detaljerte og levende illustrasjoner om alle
mater god omsorg og omtanke kan ytes pa.

Boken er en bearbeidet versjon av masteroppgaven til Lise Marie @verland,
innlevert i 2013 ved Hggskolen i Buskerud (fra 1.1.2014 Hggskolen i Buskerud og
Vestfold). Jeg har veert veileder og har leert mye, og ser frem til at boken kan veere
til inspirasjon for andre.

Kirsten Thorsen
Professor



Forfatterens forord

Siden 1986, da jeg som nyutdannet sykepleier arbeidet pa Fossnes sentralhjem for
psykisk utviklingshemmede, har jeg veert opptatt av mennesker med utviklings-
hemning og deres behov for helseoppfglging og individuell bistand. Personer
med utviklingshemning har ofte helserelaterte plager, og mange har en tidlig
aldringsprosess. Flere har dessuten reduserte forutsetninger for kommunikasjon
med andre, og de blir avhengig av at personale og nzarpersoner fanger opp deres
verbale og nonverbale ytringer som tegn pa hvordan de har det — deres gnsker
og behov, og bekrefter dem som individuelle personer.

| jobben min, som fagkonsulent ved Nasjonal kompetansetjeneste for aldring
og helse, far jeg stadig forespgrsler om hva som er gode bo- og tjenestetilbud for
eldre mennesker med utviklingshemning. Det har derfor vaert sveert motiverende
og spennende a arbeide med min mastergradsoppgave ved Hggskolen i Buskerud
med temaet omsorg til eldre mennesker med utviklingshemning.

Ferst og fremst takk til beboere, ansatte og hjelpeverger for at jeg fikk lov
til 3 foreta datainnsamlingen i «Tyttebaerveien». Dere var alle sammen positive,
og delte villig erfaringer, meninger og opplevelser med meg. Det var trivelig &
vaere sammen med dere i forbindelse med observasjonen.

Jeg vil rette en stor takk til veilederen min, professor Kirsten Thorsen, for
hennes engasjement, oppmuntring og gode veiledning.

Jeg vil takke kolleger ved Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse
— spesielt seniorforsker Vigdis Hegna Myrvang for hennes innspill, interesse og
hjelp til & ferdigstille boken, og bibliotekar Vigdis Knutsen for god hjelp med a
innhente litteratur.

Jeg vil ogsa takke ledelsen ved Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og
helse som pa en god mate tilrettela for gjennomfgring av masterstudiet — bade
praktisk og gkonomisk.

Til slutt vil jeg takke de voksne barna mine for oppmuntring og interesse,

men mest av alt Arne, mannen min. Han har veert en god diskusjonspartner og
korrekturleser.

Kodal, 15. januar 2014

Lise Marie Overland
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DELI- ALDRING, LIVSL@P, BOFORHOLD OG TJENESTER
TIL PERSONER MED UTVIKLINGSHEMNING

1 Introduksjon

I «Tyttebarveien bofellesskap for eldre med utviklingshemning» er opp-
merksomheten i smatt og stort rettet mot individuell tilrettelegging av bo- og
tjenestetilbudene. Kongens 75-arsdag skulle feires; «Vi baker ‘Verdens
beste’», sa en av de ansatte. «Den kaka er sa kjekk, for det er vaniljekrem som
‘Hanne’ og ‘Liv’ klarer & svelge. Vi tar hakkede mandler bare pa halve kaka,
for bade ‘Anders’ og ‘Siri’ har lett for a sette i halsen.»

Eldre personer med utviklingshemning er en svert uensartet gruppe med
forskjellige arsaker til utviklingshemning, forskjellige tilleggsdiagnoser, for-
skjellig funksjonsniva og forskjellige livshistorier (Larsen og Solberg 2009).
De har behov for personale som har kompetanse om utviklingshemning,
aldring og som kjenner den enkeltes livshistorie. Boligen og tjenestene mé
vaere tilpasset beboere med kognitiv og fysisk funksjonsnedsettelse, og gi
rammebetingelser for & kunne fa og gi god omsorg slik at beboerne opp-
lever at de har gode stunder og et godt liv.

I denne kvalitative studien undersgker jeg om hvorvidt personsentrert
omsorg i en kollektiv boform er mulig. Hvordan rettes arbeidet mot mélet
om god livskvalitet for hver enkelt beboer, og hvordan opplever beboerne
livskvalitet?

Nye tider for mennesker med utviklingshemning
- a bo ogleve som alle andre

Eldre personer med utviklingshemning har levd et liv med skiftende behand-
lingsideologier. De har levd i en tid med en medisinsk/hygienisk institusjons-
omsorg. Sa kom en tid med sosialpedagogisk opptreningsideologi og selv-
stendighets- og normaliseringsideologi. Disse ideologiene ble omsatt i
praksis og pavirket bade samfunnet, de som arbeider rettet mot personer med
utviklingshemning og aller mest menneskene som er fodt, oppvokst og har
levd sitt voksne liv med utviklingshemning (Thorsen 2005).

I Stortingsmelding nr. 47 (1989-90) «Om gjennomfering av reformen
for mennesker med psykisk utviklingshemming» ble betegnelsen mennesker
7



med psykisk utviklingshemning benyttet, mens Stortingsmelding nr. 67
(1986—-87) «Ansvar for tiltak og tjenester for psykisk utviklingshemmay er
mennesker enna ikke en del av tittelen. Betegnelsen mennesker med en
utviklingshemning innebarer okt sokelys pa individuelle behov og rettigheter
alle mennesker innehar i kraft av & vaere menneske (Ellingsen, Jacobsen og
Nicolaysen 2002).

Lossius-utvalget, som ble nedsatt for & gjennomgé forholdene i Helse-
vern for psykisk utviklingshemmede, HVPU, konkluderte i NOU 1985:34
«Levekar for psykisk utviklingshemmede», med at: «Omfattende befaringer
viser at livssituasjonen og levekérene for psykisk utviklingshemmede i
institusjonene er medmenneskelig, sosialt og kulturelt uakseptable.» HVPU-
reformen, ogsd kalt Ansvarsreformen, ble vedtatt av Stortinget i 1987.
Intensjonen bak HVPU-reformen var at personene skulle ha et selvstendig
liv 1 egen bolig, muligheter for arbeid, leering og en meningsfull fritid.
Dette er naermere belyst i Stortingsmelding nr. 40 (2002-2003) «Nedbygging
av funksjonshemmende barrierer».

Reformen var bygd pa normaliseringsprinsippet, og institusjonsom-
sorgen skulle avvikles. Mennesker med utviklingshemning skulle ha
samme tilgang til helsetjenester og tilbud i kommunene som andre, og de
skulle selv bestemme hvor de onsket & bosette seg. Reformen ble igangsatt
1. januar 1991 og innebar at tilbudet til personer med utviklingshemning
ble overfort fra HVPU til kommunene. Mange onsket fortsatt & bo i den
kommunen der de bodde pa institusjon, det var der de hadde tilknytning og
folte seg hjemme. Disse 33 sédkalte vertskommunene har i dag en heyere
forekomst av eldre personer med utviklingshemning enn evrige kommuner
(ibid., kap. 8).

Det var om lag 5250 personer som flyttet fra institusjon ut i egen bolig
i forbindelse med HVPU-reformen. Mange er blitt eldre i lapet av de vel 20
arene som har gatt siden reformen ble gjennomfert. Disse personene har
vokst opp og levd deler av sitt voksenliv pa institusjon (NOU 1985:34).
Mange delte rom med flere andre og hadde ikke mulighet til privatliv.
Andre eldre med utviklingshemning har levd store deler av sitt voksne liv
hjemme hos foreldrene sine med eget rom, men ikke med mulighet til & ha
sitt eget liv, utvikle selvstendighet og frigjere seg fra foreldrene (Jakobsen
2007). HVPU-reformen ga utviklingshemmede mennesker rett til et eget
hjem. Retten til & bestemme over eget liv, brukermedvirkning og evrige
rettigheter er nedfelt i lovverk og politiske dokumenter.



I denne boken rettes sokelyset pA om og hvordan det er mulig & gi per-
sonsentrert omsorg innenfor rammen av et kollektivt bo- og tjenestetilbud
for eldre personer med utviklingshemning. Individualiseringen i det post-
moderne samfunnet har en tendens til & nedtone betydningen av relasjoner
til andre mennesker. Men vi mennesker er ogséd avhengig av bekreftende
kontakt med andre, vi trenger trygghet, kontinuitet og forutsigbarhet
(Thorsen 2005). Det gjelder ikke minst personer med kognitiv svikt som
ikke kan klare sitt hverdagsliv uten bistand. Thorsen hevder: «Sentralt for
et godt liv for mennesker med utviklingshemning — som for alle andre — er
tilliten til at omgivelsene vil en vel og legger livssituasjonen best mulig til
rette nar en er avhengig av andres stotte og hjelp» (ibid., s. 11).

Kitwood (1997) presenterte begrepet personsentrert omsorg i boken
«Dementia Reconsidered», the person comes first. McCormack og McCance
(2010) skriver i boken «Person-centred Nursing» om behovet for en for-
stdelse for hver enkelt person og den individuelle reaksjon hver enkelt har
nar han eller hun blir akutt, kronisk eller livstruende syk. Personsentrert
omsorg utdypes i bokens del II — Teoretiske perspektiver.

Temaet aldring og utviklingshemning har vert lite omtalt i offentlige
dokumenter og utredninger. Tidligere levde de fleste personer med utvik-
lingshemning ikke sa lenge at problemstillingen ble aktualisert. Bedre medi-
sinsk behandling, boligforhold og velferd har bidratt til okt levealder (Larsen
og Solberg 2009). Men i de fattigste delene av verden har personer med utvik-
lingshemning en forventet levealder som er det halve av forventet levealder
for dem som lever i rike land (Grant 2005).

I en rapport fra Sosial- og helsedepartementet, «Sykehjemmenes rolle og
funksjoner i fremtidens pleie- og omsorgstjeneste — analyse av alders- og
sykehjemsfunksjonery, stér det:

Spesiell utfordring knytter seg til aldersomsorg for psykisk utvik-
lingshemmede og personer som har levd hele eller store deler av
livet med funksjonshemning. En del funksjonshemninger forer til
redusert levealder, og alderdomstegn viser seg lenge for 67 ar. Man
har imidlertid sveert begrenset kunnskap om alderdomsutviklingen
(Kvaase 1999, s. 29).

I 2004 ga Sosialdepartementet Nasjonalt kompetansesenter for aldring og
helse (NKAH)' oppdraget med & iverksette et trerig utviklingsprogram om

! Kompetansesenteret endret i 2014 navn til Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse.
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aldring hos personer med utviklingshemning (2004—2007). Programmet ble
en permanent virksomhet ved kompetansesenteret fra 2007. Ogsa NKAH,
ved enheten Funksjonshemning og aldring (FoA) som ble etablert i 1999,
har hatt en rekke studier om personer med utviklingshemning.

Hensikten med studien, problemstilling
og forskningsspgrsmal

I mitt arbeid som fagkonsulent ved NKAH, Enhet for utviklingshemning og
aldring (UA), far jeg ofte forespersler pa e-post, telefon og ikke minst nér
jeg er ute og underviser pa kurs for personalgrupper og for parerende, om
hva som er gode tilbud for eldre mennesker med utviklingshemning. Det er
jeg usikker pa, og har behov for mer kunnskap pa omridet. A innhente mer
kunnskap om dette temaet er ogsa en av malsettingene til NKAH (Jakobsen
2007).

Datainnsamlingen 1 min undersekelse er gjennomfoert 1 et bofellesskap
der det bor sju eldre personer med utviklingshemning. Felles for beboerne
er at de tidligere hadde et annet bo- og tjenestetilbud, men at de pa grunn
av aldersrelaterte helseproblemer hadde behov for tettere oppfelging og en
annen boform. Gjennom intervju med beboernes primarkontakter og ledende
miljeterapeut i bofellesskapet samt deltagende observasjon i bofellesskapet,
onsket jeg a fa innsikt i om bo- og tjenestetilbudet er tilrettelagt slik at person-
sentrert omsorg realiseres og om beboerne ser ut til & oppleve god livskvalitet.

I boken blir eldre personer med medfedte eller tidlig ervervede kog-
nisjonsvansker omtalt som eldre personer med utviklingshemning, eldre
mennesker med utviklingshemning eller som «beboere». Beboerne er gitt
fiktive navn, ved forste gangs nevnelse settes navnene 1 anforselstegn.
Beboernes leiligheter og fellesareal omtales som «bofellesskapet» og er gitt
det fiktive navnet «Tyttebarveien». Videre i boken omtales bofellesskapet
som Tyttebarveien. Beboernes leiligheter omtales som «egen leilighet».
Fellesarealet med entréen, korridorer, kjokken, stue og vaskerom omtales
som «fellesarealet» eller «fellesen».

Tema, problemstilling og forskningsspersmal ble valgt og formulert
med bakgrunn i allerede eksisterende kunnskap om aldring og utviklings-
hemning og den forskning som er gjort om temaet. Egne erfaringer, utvalget
av teori, lovgivning og tidligere forskning danner altsa grunnlaget for valg
av problemstilling og forskningsspersmal. Ut fra dette ble problemstillingen:
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— Hvordan realiseres personsentrert omsorg i et bofellesskap for eldre
personer med utviklingshemning slik at beboerne opplever god livskvalitet?

Med utgangspunkt i problemstillingen ble disse forskningsspersmélene ut-
formet:

— Hvilke idealer har ledende miljeterapeut og personalet for & realisere
god livskvalitet for beboerne?

— Hva forteller de om hva de gjor for & skape god livskvalitet for hver
enkelt?

— Hvordan skjer samhandlingen mellom de ansatte og beboerne?

— Hvilke livskvalitetsverdier/-dimensjoner realiseres overfor beboerne?

— Er det personsentrert omsorg som gis?

Problemstillingen vektlegger i stor grad hvordan ansattes samhandling og
omsorg overfor beboerne eventuelt bidrar til & gi god livskvalitet for hvert
enkelt individ.

Kapitlene i boken

Etter dette introduksjonskapitlet i1 forste del av boken vil jeg 1 kapittel 2 rede-
gjore for aldring hos mennesker med utviklingshemning. Jeg vil sé i kapittel
3 gi en kort orientering om deres bo- og tjenestetilbud.

Kapittel 4 i bokens del II belyser teoretiske perspektiver pa livskvalitet,
personsentrert omsorg og hjemmet som ramme for livskvalitet.

Valg av metoder, en kombinasjon av kvalitativt intervju og deltagende
observasjon, er tema for kapittel 5, del III. Her beskrives ogsa analysepro-
sessen med de to metodiske tilneermingene.

Bokens del IV inneholder presentasjon, analyse og drefting av empiriske
funn. I kapittel 6 gis det en omtale av bofellesskapet Tyttebaerveien, hvem
som bor der og hvordan rammebetingelsene er. I kapitlene 7 til 11 presen-
teres og analyseres empiriske funn knyttet til fem sentrale overordnede
temaer: — Hver for seg eller ssmmen? — A bli sett og bekreftet som individ. —
Personsentrert tilrettelegging. — Kontakt med familie, parerende og hjelpe-
verger. — Oppfolging av helsetilstanden til hver enkelt.

Avslutningsvis, i kapittel 12, del V, dreftes studiens resultater, og jeg
reflekterer over implikasjoner for praksis og behov for videre forskning.
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2 Aldring for personer med
utviklingshemning

Personer med utviklingshemning

Det finnes ikke noen helt eksakt oversikt over antall personer med utviklings-
hemning i Norge. Antallet personer over 50 ar som har en utviklingshemning
og som mottar sosial- eller helsetjenester, blir rapportert til NAV. Per 24.
september 2012 var dette 6946 personer (NAV 2012). Datamateriale fra
Forlgpsdatabasen-Trygd viste at det 1 2006 var cirka 6000 personer med
utviklingshemning over 50 dr i Norge (Jakobsen 2007). Tallene viser altsd
en okning 1 antall eldre med utviklingshemning 1 Norge.

Gjennom historien har betegnelsen pa personer med utviklingshemning
variert. Begreper som idiot, imbesil, debil, dndssvak og evneveik har veert
betegnelser for personer med utviklingshemning. Betegnelsene gir uttrykk
for tidens negative holdninger og har derfor blitt endret (Stortingsmelding
nr. 40 2002—2003). Andssvak var betegnelsen i 1970, da omsorgen skiftet
navn til Helsevernet for psykisk utviklingshemmede, HVPU (Larsen og
Wigaard 2009).

Utviklingshemning er en samlebetegnelse for tilstander der personer
har medfedte eller tidlig ervervede kognisjonsvansker. Larsen og Wigaard
(op. cit.) refererer til Atkinson (1987) som definerer kognisjon som individets
tanker, kunnskap, tolkninger, forstéelse eller ideer. Det internasjonale klassi-
fikasjonssystemet for mentale og atferdsmessige sykdommer, ICD-10, defi-
nerer psykisk utviklingshemning som: «En tilstand med stagnert eller mangel-
full utvikling av evner og funksjonsniva, som serlig kjennetegnes av
svekkede ferdigheter som viser seg i utviklingsperioden. Dette er ferdig-
heter som bidrar til det generelle intelligensnivaet, som kognitive, spraklige,
motoriske og sosiale ferdigheter.» Klassifikasjonssystemet deler utviklings-
hemning i lett, moderat, alvorlig og dyp (Statens helsetilsyn og World Health
Organization 1999). Det er store variasjoner i kognitiv fungering, vaeremate
og behov hos personer med en utviklingshemning.

I dag er det bade pa norsk og engelsk forskjellige begreper som be-
nyttes. I boken «Utviklingshemning. Arsaker og konsekvenser» er for eksem-
pel bade utviklingshemning, psykisk utviklingshemning og funksjonshemning
benyttet (Mahle, Eknes og Houge 2011). Andre betegnelser er mental
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retardasjon, leerehemning, forstandshandikap. 1 engelskspréklig litteratur
benyttes ulike betegnelser som intellectual disability, learning disability og
mental disorder (Larsen og Wigaard 2009).

Det er mange arsaker til utviklingshemning. Det kan veare genetiske
arsaker, skader i forbindelse med fodselen og skader som oppstar i barnets
utviklingsperiode. For omtrent halvparten er drsaken ukjent (ibid.). Det har
skjedd en omfattende kunnskapsutvikling pa omradet som gir bedre mulighet
for diagnostisering (Mehle et al. 2011). Enkelte syndromer og tilstander kan
gi ekstra store utfordringer i forbindelse med aldring, for eksempel Downs
syndrom og cerebral parese (Larsen og Wigaard op. cit.).

Generelt om aldringsprosesser

Hvem som defineres som eldre er kulturelt betinget og varierer med tid og
sted. Slik Statistisk sentralbyra ved Otnes (2010) omtaler seniorbefolkningen i
Norge i dag, bestar den av aldersgruppene middelaldrende, 50-66 éar, eldre,
67-79 ar og de eldste eldre som er 80 &r og over. Alderdom og aldringspro-
sessen kan vanskelig beskrives ut fra kronologisk alder fordi den er indi-
viduell. Likevel bruker vi ord som eldre og gammel og mener med det at
aldringsprosessen er sa uttalt ved en viss alder at man kan klassifisere grupper
av mennesker (Grant 2005, Engedal 2006-2007, Daatland og Solem 2000).
Men aldersinndelingen varierer i ulike samfunn, og beror ogsa pd sosiale
forhold, som generasjonsforhold, arbeidsdeltagelse og pensjonering.

Aldringsprosessen er avhengig av arv og av miljefaktorer som for
eksempel kosthold, reyking, fysisk aktivitet og belastninger gjennom livet.
Alderdommen er den fasen i livet da mennesket i storre eller mindre grad er
preget av at aldringsprosessen svekker organismen. Aldring er en prosess,
ikke en hendelse. To forhold innvirker pd den fysiske aldringsprosessen;
generelle aldersrelaterte forandringer og ekt risiko for en rekke sykdommer.
Hos svaert gamle mennesker kan selv banale sykdommer som forkjelelse
fore til lungebetennelse, hjertesvikt og hjernesvikt (Grant op. cit., Engedal op.
cit., Romgren 2010).

Gradvis blir vi eldre, far rynker, blir graharet, far aldersrelaterte sanse-
reduksjoner, nervesystemet preges av nedsatt hastighet av overferingssignaler
og motorikken blir langsommere. Endringer i kroppens naringsomsetning
gjor at virkningen av medisiner endres. Helsesvikt hos eldre er forbundet
med okt risiko for blant annet demenssykdommer, syns- og herselstap, infek-
sjoner, brudd, artrose, hjerneslag og hjerteproblemer (Grant op. cit., Engedal
op. cit., Romeren 2010).
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Det sosiale nettverket reduseres vanligvis. En er ikke en del av et arbeids-
miljo, og mange opplever at venner, ektefelle og nere familiemedlemmer
dor. Det blir aktuelt & flytte til en mer egnet bolig og mange blir avhengig
av hjelp og stette (Daatland og Solem 2000). Dette medferer ogséd okt
sarbarhet for psykiske helseproblemer (Engedal 2008). Samtidig utviser
eldre mennesker en stor evne til & opprettholde livskvalitet i eldre ar
(Hansen 2010).

Eide og Eide (2007) skriver om gamle menneskers sarbarhet, og dette
gjelder 1 hoy grad eldre mennesker med utviklingshemning:

Gamle mennesker er sarbare. Respekt er derfor et viktig stikkord.
Seerlig sarbare er gamle med demens og andre typer svekkelser som
tap av syn og hersel. Dette stiller desto heyere krav til hjelperens
evne til empati og vilje til & komme den gamle aktivt i mete pa hans
eller hennes egne prinsipper. Dette er viktig for & ivareta hensynet
til den eldres livskvalitet, helse og verdighet (s. 383).

Aldring for personer med utviklingshemning

Personer med utviklingshemning har i mer eller mindre grad vert avhengig
av hjelp og stette gjennom livet. De har gkt sarbarhet for utvikling av soma-
tisk og psykisk sykdom. Mange har ogsa levd med kroniske lidelser som for
eksempel epilepsi, syns- og herselsreduksjon og cerebral parese (Grant
2005). Personer med utviklingshemning har heyere frekvens av sykehus-
innleggelser enn den evrige befolkningen. Studier i Storbritannia viser at
mennesker med utviklingshemning, har nesten dobbelt s& hoy innleggelses-
rate som befolkningen generelt, henholdsvis 26 prosent for personer med
utviklingshemning mot 14 prosent hos befolkningen for gvrig (Mencap 2007).

I rapporten «Helseoppfelging av personer med utviklingshemning»
kommer det frem at mange har mangelfull helseoppfelging pé tross av ekt
sarbarhet for utvikling av sykdom (Ellingsen 2007).

For personer med utviklingshemning er progresjonen av aldrings-
prosessen, i tillegg til arv og miljefaktorer, knyttet opp til grad av utviklings-
hemning og eventuelle tilleggshandikap. Hvordan personen opplever og
fungerer i hverdagslivet under aldringen er avhengig av kognitiv funksjon.
Det vil vere store variasjoner blant personer med utviklingshemning hvor
bevisst de er pa sin egen alder, og hvordan de opplever hva det innebaerer a
bli eldre (Thorsen 2005).
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Forskning i USA viser at aldringsprosessen for personer med Downs syndrom
starter 20 til 30 ar tidligere enn for befolkningen for evrig (Prasher og
Janicki 2002). Dessuten er de spesielt utsatt for & f4 Alzheimers sykdom. Det
er ulike tall i ulike undersekelser nar det gjelder forekomst av Alzheimers
sykdom hos personer med Downs syndrom (Larsen og Wigaard 2009), men
Prasher (2005) kom frem til at i aldersgruppen 40—49 &r var forekomsten 9,4
prosent, i gruppen 50-59 éar 36,1 prosent og i gruppen 60—77 ar 54,5 prosent.
En studie — over en tiarsperiode — av forventet levealder for 2752 personer
med utviklingshemning 1 USA (over 40 ar gamle) der arsaken til utviklings-
hemningen ikke var Downs syndrom, viste at gjennomsnittlig forventet
levealder var cirka 66 ar (Janicki, Dalton, Henderson og Davidson 1999). For
personer med Downs syndrom viser en norsk undersgkelse at gjennomsnitts-
alderen ved ded i 2004 var 49,7 ar (Larsen og Kirkevold 2008). Det er vans-
kelig & si noe om hvordan levealderen for personer med utviklingshemning
som helhet vil utvikle seg. Levealder vil veere pavirket av levekar, tiltak og
behandlingstilbud i ulike land (Solberg, Davidsen, Lybak, Vikin, Berger
og Werner 2006).

Livshistorien til mange eldre med utviklingshemning

Alle menneskers livslep er innvevd i samfunnet og den kulturen vi til en
hver tid er en del av. Thorsen (2005) skriver i boken «Livshistorier, livslap
og aldring» at: «Vér livssituasjon er plassert i tid, og er et resultat av for-
tidens erfaringer, nétidens situasjon og forventninger til fremtiden.» Eldre
personer med utviklingshemning har ofte ikke hatt det samme livslopet som
andre. De har ikke hatt de samme markerte livslopsovergangene i livet, med
skolegang, jobb, partner, barn, barnebarn og pensjonering, som gir andre
mennesker en bevissthet om at de blir eldre (Thorsen 2005).

Mange eldre med utviklingshemning er tidligere institusjonsbeboere.
De ble flyttet til institusjoner, ofte langt hjemmefra, allerede tidlig i barn-
dommen og fikk ikke vokse opp sammen med foreldre og sesken. Nar
foreldre og sesken kom pa besgk, hadde de ofte ikke et privat sted & vare
sammen. Mange av institusjonsbeboerne delte rom med andre, og besekende
ble sittende i oppholdsrommet sammen med alle som bodde péd avdelingen.
I institusjonene begrenset ofte omsorgen seg til & gi fysisk omsorg. Mat,
hygiene og medisinsk behandling ble prioritert. Dette ga ikke grunnlag for
gode oppvekstforhold og utviklingsmuligheter. Det var vanligvis stadig
nytt personale & forholde seg til, nye mennesker som skulle tolke deres

15



verbale og nonverbale uttrykk, og det var mange brutte relasjoner (Thorsen
og Myrvang 2008).

I Bjorn-Eirik Johnsens doktoravhandling (2011) «.., men ellers var det
jo god mat, men det var javlig strengt!» beskriver fortellingene til tidligere
pasienter pa Trastad Gard i Kvefjord, et hverdagsliv preget av et generelt
syn pa utviklingshemmede som & vaere ute av stand til 4 ta vare pa seg selv.
«De hadde ikke behov for et sosialt og aktivt liv utenfor institusjonen, ei
heller behov for privatliv. Alt pa Trastad gérd, bdde omsorgspraksis og fysisk
struktur, var med pé a skape avvikere» (s. 289).

Mange eldre med utviklingshemning har ikke hatt skolegang som barn.
Pa slutten av 1960-tallet endret dette seg. Undervisningen av denne elev-
gruppen egkte. De som ikke hadde fatt grunnskoleundervisning som barn,
fikk dette som voksne.

Andre med en utviklingshemning ble boende hjemme hos foreldrene
sine, noen uten skole eller arbeidstilbud. Helt frem til gjennomferingen av
HVPU-reformen dukket det opp personer med utviklingshemning som hver-
ken naboer eller tjenesteapparatet i kommunen kjente til (Tossebro 1997).
Slike livshistorier og livserfaringer barer eldre mennesker med utviklings-
hemning med seg og er preget av.
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3 Bo- og tjenestetilbud til personer
med utviklingshemning

Innledning

Personer med utviklingshemning har, som alle andre, krav pa & fa dekket sine
behov for tjenester etter helse- og omsorgstjenesteloven (2011). Det er ingen
seromsorg knyttet til diagnose, men tjenesteform og omfang av tjenester
skal fastsettes individuelt ut fra funksjonsniva, helseproblemer, alder og sosi-
ale forhold. Kommunene kan organisere bo- og tjenestetilbudene slik hver
kommune finner hensiktsmessig s& lenge lovens krav til et forsvarlig bo-
og tjenestetilbud oppfylles (Kittelsaa og Tassebro 2011).

I helse- og omsorgstjenesteloven § 1-1 (2011) beskrives formal med
loven. Det er &

1. forebygge, behandle og tilrettelegge for mestring av sykdom, skade,
lidelse og nedsatt funksjonsevne

2. fremme sosial trygghet, bedre levevilkar for vanskeligstilte, bidra til
likeverd og likestilling og forbygge sosiale problemer

3. sikre at den enkelte fir mulighet til & leve og bo selvstendig og til & ha
en aktiv og meningsfylt tilveerelse i fellesskap med andre

4. sikre tjenestetilbudets kvalitet og et likeverdig tjenestetilbud

5. sikre samhandling og at tjenestetilbudet blir tilgjengelig for pasient og
bruker, samt sikre at tilbudet er tilpasset den enkeltes behov

6. sikre at tjenestetilbudets tilrettelegges med respekt for den enkeltes
integritet og verdighet, og

7. bidra til at ressursene utnyttes best mulig.

For alle som mottar hjemmebaserte tjenester skjer tildeling av tjenester, avslag
pa tjenester eller endring av tjenester som et enkeltvedtak. Vedtaket gjores
etter konkret, individuell vurdering. Enkeltvedtaket skal gi tjenestemottager
adgang til & vurdere om kommunens tilbud er i trdd med de behovene og
enskene brukeren har, jf. forvaltningsloven (1967) § 23-27.

For en person med utviklingshemning som far en helsereduksjon og
derfor har behov for endringer av tjenestene, vil nye enkeltvedtak vere
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nedvendig. Vedtaket kan ankes til Fylkesmannen. Helse- og omsorgstjeneste-
loven (2011) § 3-7 gjelder boliger til vanskeligstilte: «Kommunen skal med-
virke til & skaffe boliger til personer som ikke selv kan ivareta sine inter-
esser pa boligmarkedet, herunder boliger med serlig tilpasning og med hjelpe-
og vernetiltak for dem som trenger det pd grunn av alder, funksjonshem-
ning eller av andre arsaker.» Boforholdet reguleres av husleieloven (1999).

Alternative bo- og tjenestetilbud til eldre
med utviklingshemning

I tjenesteyting til personer med utviklingshemning har normalisering veart
er aktuelt begrep. Personer med utviklingshemning skal bo, ha de samme
rettigheter og motta de samme tjenester som andre mennesker (Nirje 1994).
Det finnes ulike alternativer for eldre mennesker med utviklingshemning som
far helsesvikt. Aldring i opprinnelig bolig med endrede tjenester og fysiske
tilpasninger, tilrettelagte bofellesskap for eldre med utviklingshemning,
ordinzre sykehjem og egne sykehjemsavdelinger for personer med utviklings-
hemning (Kerr 2007).

Aldring i opprinnelig hjem

De aller fleste mennesker som blir eldre og far helsesvikt fortsetter a bo i
sitt opprinnelige hjem. De mottar kommunale tjenester som hjemmetjeneste,
fysio- og ergoterapi, boligen tilrettelegges fysisk og hjelpemidler skaffes,
inntil disse tilbudene eventuelt ikke strekker til.

Nar mennesker med utviklingshemning som bor i eget hjem uten til-
knytning til et bofellesskap, far redusert helse, kan det medfere at de fr behov
for okt oppfelging. Dersom styrking av tjenestene eller fysisk tilrettelegging i
det opprinnelige hjemmet ikke er tilstrekkelig, kan det bli aktuelt a flytte til
et bofellesskap for utviklingshemmede, en omsorgsbolig eller et sykehjem
(ibid.).

Nér personer med utviklingshemning, som allerede har egen leilighet i
et bofellesskap, far okt helsesvikt, blir det nedvendig med ekt bemanning
og kanskje bistand fra andre tjenesteytere i kommunen. De vil da fortsatt bo
1 bofellesskapet der de er kjent, de har de samme medbeboere og et personale
de kjenner og som kjenner dem. Ofte vil okt kompetanse hos personalet i
bofellesskapet vere nedvendig. Men mange ansatte 1 bofellesskapene har
for eksempel ikke tilstrekkelig kunnskap om sykdommer som demens,
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smertetilstander og pleie i livets siste fase (ibid.). Dette kan til sist gjore det
vanskelig a gi tilstrekkelig pleie og omsorg i hjemmet.

Bofellesskap for eldre personer med utviklingshemning

Bofellesskap for eldre personer med utviklingshemning vil vare et bofelles-
skap pa linje med andre bofellesskap for personer med utviklingshemning,
men beboerne har ogsa aldersrelaterte lidelser, og de fleste har ikke omfat-
tende dagtilbud utenfor bofellesskapet.

Gjennom arbeidet mitt som fagkonsulent ved Enhet for utviklings-
hemning og aldring, NKAH, er jeg blitt kjent med at noen kommuner har
valgt & etablere egne bofellesskap for eldre mennesker med utviklings-
hemning. Det er vanskelig a fa en fullstendig oversikt over antallet bofelles-
skap for eldre personer med utviklingshemning i Norge. Betegnelsene pé
malgruppen er forskjellige; personer med funksjonshemning, personer med
utviklingshemning eller personer med nedsatt funksjonsevne, slik at sek pa
Internett gir sveert usikre resultater.

Eldre personer med utviklingshemning pd sykehjem

Sykehjem er en helseinstitusjon som har heldegns sykepleie- og omsorgs-
tjeneste. Tjenesten har detaljerte krav om organisering og bemanning som
er regulert 1 «Forskrift for sykehjem og boform for heldegns omsorg og
pleie» av 1998 (Lovdata 2012). Eldre personer med utviklingshemning bor
stort sett pd ordinare sykehjem. En nasjonal kartlegging av botilbudet og
forekomsten av demens- og kreftsykdommer hos eldre personer med utvik-
lingshemning i 2009 viser at 373 personer med utviklingshemning da bodde
pa sykehjem, fordelt pa 173 kommuner/bydeler (Westerberg 2013).

Etter sok péd Internett fant jeg én kommune, Askoy, som har en egen
sykehjemsavdeling for seks personer med utviklingshemning (Askey
kommune 2011).

Fysisk utforming av bofellesskap

Det var kritikken mot institusjonene som var det mest synlige utgangspunktet
for HVPU-reformen (Ot.prop. nr. 49 1987-88), og som forte til nedlegging
av institusjonene i 1991. Mélet med reformen var blant annet at alle personer
med utviklingshemning skulle ha en selvstendig bolig i lokalmiljeet, en
bolig som ga privatliv og levekar lik alle andres.
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Det skjedde en standardheving i institusjonsomsorgen innen avviklingsved-
taket i 1991, men allikevel ga minstekravene som Husbanken satte til nye
boliger, omtrent en firedobling av det private areal for dem som flyttet fra
institusjonene og fikk leiligheter i bofellesskap, cirka 40 m” (Tessebro og
Lundeby 2002).

Det vanligste er at personer med utviklingshemning leier tilrettelagte
boliger som bofellesskap og omsorgsboliger med kommunen som utleier,
kun ti prosent eier egen bolig (ibid.).

Husbankens beskriver i sin veileder for utforming av omsorgsboliger
og sykehjem, «Rom for trygghet og omsorg, bofellesskap slik:

Med bofellesskap forstas en gruppe boliger hvor privatenheten har
de nedvendigste boligfunksjonene for egen husholdning, men som i
tillegg har fellesareal. Privatarealet bor vare cirka 40 m” og blant
annet ha plass til kjokken. I tillegg ma det veere fellesareal i form av
stue og spisekjokken. Dette gir beboerne valgfrihet om de vil delta i
fellesskapet eller ikke. (Husbanken, 2009, s. 11).

Generelle krav til omsorgsboliger er at de skal vaere planlagt med tanke pé
bevegelseshemmede, orienterings- og miljghemmede mennesker. Det ma tas
heyde for at boligene skal vare arena for sammensatt tjenesteyting. Derfor
er hensynet til arbeidsmilje for personalet viktig (ibid., s. 6).

For personer med store fysiske funksjonsnedsettelser nevner veilederen
at det er behov for areal utover dette. Det kan vare areal til mangvrering av
store elektriske rullestoler og ladestasjoner, stellebenker, personheiser og
andre hjelpemidler. Samtidig skal de som har store omsorgsbehov ogsa
oppleve a bo 1 sitt eget hjem, slik at boligen sa langt som mulig ma utformes
pa en slik méate at den ikke far et institusjonspreg.

For personalet er det som regel behov for kontorer med datautstyr,
garderobe, wc, dusj og lager (Jakobsen 2007, Husbanken 2009).

Hvem skal personen med utviklingshemning bo sammen
med - hvor mange skal bo sammen - og hvor skal
personen med utviklingshemning bo?

Personer med utviklingshemning velger i liten grad selv hvem de skal bo
sammen med i bofellesskapet, hvor mange som bor i samme bofellesskap
og hvor de skal bo. Det er ikke mange andre som store deler av livet sitt bor
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sa tett sammen med andre mennesker de selv ikke har valgt eller er i
familie med. Tildeling av bolig skjer ofte etter prinsippet «hvor det er en
ledig plass», og om kommunens ansatte vurderer at de vil passe inn
(Tessebro og Lundeby 2002).

Boligene fremstar imidlertid ofte som en egen kategori av boliger og
er ofte samlokalisert eller lokalisert til andre omsorgsboliger eller arenaer
for pleie og omsorg. Folk flest snakker om «huset mitt» eller «leiligheten
miny», mens de fleste personer med utviklingshemning svarer at de bor «i
bolig» nér de blir spurt (Tessebro og Lundeby 2002).

I rapporten «Kommunal praksis og personer med utviklingshemningy,
beskriver Kittelsaa og Tassebro (2013) utviklingen nar det gjelder bolig og
sysselsetting. | tabellen nedenfor viser de prosentandelen av personer med
utviklingshemning som bor i ulike boligtyper i et utvalg pa 35 norske
kommuner. Det ble etter et visst frafall, foretatt 385 intervjuer, og tabellen
angir dem en har tilstrekkelige opplysninger om nér det gjelder bolig.

Tabell 1. Boligtype 2001 og 2010. Prosenter

2001 2010 2010%*

Egen bolig 21 17 18
Bofellesskap u/ fellesareal 29 19 19
Bofellesskap m/ fellesareal 44 62 60
Bokollektiv 5 2 2

Annet 1 1 1

Sum % 100 101 100
N 527 368 184

* De som flyttet inn i ndvaerende bolig etter 2000
Kilde: Séderstram og Tassebro 2011, gjengitt i Kittelsaa og Tassebro 2013, side 26

Oversikten viser at andelen som bor i egen selvstendig bolig (utenom bo-
fellesskap) er gatt ned mellom 2001 og 2010. Det skjer ogsa en reduksjon i
andelen som bor i bofellesskap uten fellesareal, mens det skjer en ekning i
andelen som bor i fellesareal. Andelen som bor i bokollektiv er svaert liten i
2010 (2 prosent), og dette er en boform som er pé vei ut.

Kittelsaa og Tessebro (2011) beskriver i rapporten «Store bofellesskap
for personer med utviklingshemning, noen konsekvenser» at en trend de
siste arene har vert a4 samle stadig flere i store boliganlegg eller store
bofellesskap. I rapporten defineres bofellesskap som store nar det er mer
enn seks leiligheter som ligger i samme hus eller like ved siden av
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hverandre og er knyttet sammen til en enhet. Kittelsaa og Tassebro (ibid.)
refererer til Karl Grunewald (1988) som beskriver den «lille gruppens
prinsipp». Grunewald hevder, med utgangspunkt i gruppepsykologi, at
gruppen av personer med utviklingshemning ikke ber vere storre enn at de
kan utvikle langvarige relasjoner bade med hverandre og personalet. Han
fremholder at personer med utviklingshemning ofte har begrensninger i
sine kommunikative evner, bade det a uttrykke seg og det & forsta hva
andre kommuniserer. Dersom bofellesskapet har flere enn seks beboere
oker ogsa antallet ansatte som den enkelte forholder seg til, og dette vil
pavirke relasjonene. Dessuten vil en liten gruppe lettere gli inn i nabolaget
(Kittelsaa og Tessebro 2011). Husbanken (2009) anbefaler smd bogrupper
fra fire til atte boliger.

Argumentene for bade en differensiering av botilbudene og store bo-
fellesskap er knyttet til ekonomiske forhold, fagmilje og personalmessige
forhold som belastning og turnover, og til sosiale relasjoner mellom beboere
(Kittelsaa og Tossebro 2011).

Fra egen praksis har jeg erfart at mange bofellesskap har hvilende
nattevakt fra kl. 24.00 til 06.00. Nér personer med utviklingshemning fér
behov for kontinuerlig bistand om natten, utgjer dette en organisatorisk og
okonomisk utfordring som medferer at det blir aktualisert at beboeren
flytter til et botilbud med en véken nattevakt.

I min studie inngar det et bofellesskap for eldre med store omsorgs-
behov. Bofellesskapet har fellesarealer og personale med god kompetanse.

Hjemmet til personer med utviklingshemning -
«frontstage» og mindre privat

Kittelsaa og Tessebro (2011) refererer til Olin (2003) néar de skriver at
hjemmet er var «backstage», der er det vi selv som bestemmer, vi kan vere
oss selv og slappe av fra krav fra omgivelsene. I motsetning til dette har
mennesker med utviklingshemning et hjem mer preget av «frontstage».
Hjemmet til personer med utviklingshemning er andres arbeidsplass og en
arena for mélrettet miljoarbeid. «Malrettet miljoarbeid er forstéelsen, be-
grunnelsene og gjennomforing av systematisk planlagte handlinger basert
pa faglig og etisk kompetanse, eller pd vegne at en person med nedsatt funk-
sjonsevne, slik at denne oppnar mest mulig selvstendighet i eget liv og
styrket livskvalitet» (SHdir. 2006).
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12011 og 2012 har jeg undervist pa kurs for parerende til eldre personer
med utviklingshemning i Trondheim, Fredrikstad, Oslo og Tromse. Mange
av de parerende forteller at det er stor utskifting og mange nyansatte 1 bo-
fellesskapene der deres familiemedlem bor. Hverken personen med utvik-
lingshemning eller de parerende rekker a bli kjent med personalet og perso-
nalet med dem, for det kommer nytt personale. Dette oppleves svart pro-
blematisk bade for personen med utviklingshemning og for de parerende.
Det blir mange brutte relasjoner, og mange far ikke en gang tid til & bygge
en relasjon. De pdrerende fortalte at de mislikte sterkt at s& mange forskjel-
lige personer skulle bista deres slektning med intimt stell, og de var usikre
pa om tjenestetilbudet ble forsvarlig. Stor personalutskiftning og lite konti-
nuitet kom frem ogsa i en studie av Thorsen og Myrvang (2008), basert pa
eldre foreldres beretninger.

Folkestad (2004) belyser dilemmaet mellom beboernes selvstendighet
og selvbestemmelse og ansattes kontroll og makt. Hvordan skal oppfelging
som den enkelte har behov for, gis pé en god méte? Hvordan skape mulighet
for at beboeren selv kan delta aktivt uten 4 stille krav om deltagelse som
gér utover det den enkelte evner?

Det personen med utviklingshemning synes er gode lesninger, blir ikke
alltid ansett som gode losninger av personalet eller parerende. Min erfaring,
bade fra praksis, som hjelpeverge for en person med utviklingshemning og
fra tilbakemeldinger som foreleser pad kurs om aldring og utviklings-
hemning, er at i problemstillinger knyttet til personlig hygiene, kosthold,
reyking og ekonomi, blir dilemmaene ekstra tydelige. Det skaper uenighet
og usikkerhet mellom medbeboere og personalet, innad i personalgruppa,
mellom personalet, parerende og verger. Mange parerende var for eksem-
pel fortvilet over at personalet i bofellesskapene ikke satte i verk tvangs-
tiltak for & begrense inntak av usunn mat for den de var parerende til.
Studien til Thorsen og Myrvang (2008) viser det samme bildet.
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DEL II - TEORETISKE PERSPEKTIVER

4 Teoretiske perspektiver pa
livskvalitet, personsentrert
omsorg og hjemmet som
ramme for livskvalitet

Innledning

I dette kapitlet presenteres ulike definisjoner og teoretiske perspektiver pa
begrepet livskvalitet. Hapet og ensket om «det gode liv» er universelt, det
gar igjen i alle kulturer, aldersgrupper, stadier i livet og individuelle prefe-
ranser (Bartlett, Boldy og Liddle 2007). Begrepet livskvalitet anvendes i
stadig flere sammenhenger. Ordet livskvalitet har etter hvert kommet inn i
dagligtale og i mediene. Livskvalitet er blitt et moteord og et honnerord, og
det har veert en egkende interesse for forskning om temaet (Neess 2011).

Kapitlet presenterer ogsd teoretiske perspektiver pd personsentrert
omsorg. Bade 1 klinisk praksis og i akademia er det stadig vanligere & snakke
om at en forutsetning for & gi og motta omsorg av hey kvalitet, er at den er
personorientert eller personsentrert (Fugelsnes 2009). Personsentrert omsorg
inneberer at personalet arbeider systematisk for & imetekomme beboerens
grunnleggende behov slik som behovet for velvere, tilknytning, beskjeftig-
else, inkludering og identitet (McCormack og McCance 2010, Kitwood
1997, Rokstad, Resvik og Mjerud 2010).

Videre belyses her begrepet hjem og hvilken betydning hjemmet har
for opplevelse av livskvalitet.

Ulike livskvalitetsbegreper

Begrepet livskvalitet anvendes forskjellig innenfor forskningen. Det er flere
forskjellige definisjoner av livskvalitet. Sammenfallende for definisjonene
er at de handler om forutsetninger for & leve «det gode livy.

Fagomradene samfunnsegkonomi og sosiologi vil ha begreper som
beskriver grupper av menneskers velferd, kjopekraft, inntekt, levestandard
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og miljo i samfunnet. Fag som medisin og psykologi vil ha begreper som
beskriver enkeltpersoners lykke, tilfredshet, selvrealisering, subjektive vel-
vare, levealder og helserelatert livskvalitet (Naess 2011).

Begrepet livskvalitet er knyttet til enkeltindivider, ikke til samfunn.
Det er bare personen selv som vet hva han eller hun opplever. Materielle
forhold som for eksempel inntekt, bolig eller ren luft, ser vi pa som midler,
kanskje nedvendige, men ikke tilstrekkelige betingelser for hey livskvalitet
(ibid.).

Flere inkluderer opplevelsen av bade materielle, sosiale og psykiske
kriterier i en helhetlig tilnerming til livskvalitet (ibid.).

Et ekspertpanel tilknyttet International Association for the Scientific
Study of Intellectual Disabilities (IASSID) la til grunn at livskvalitetsomrader
for personer med utviklingshemning er de samme som for alle andre
(Scharlock og Alonzo 2002). Disse er beskrevet i Lyngs rapport «Livs-
kvalitet og levekar i den eldre delen av autismebefolkningeny» (2006). Livs-
kvalitetsomradene er emosjonell, fysisk og materiell velvare, selvbestem-
melse, mellommenneskelige relasjoner, personlig utvikling, sosial inkludering
og rettigheter.

WHOs definisjon av livskvalitet vektlegger at livskvalitet er avhengig
av den kultur og de verdier som samfunnet vi lever i er preget av:

.. as an individual's perception of their position in life in the
context of the culture and value systems in which they live and in
relation to their goals, expectations, standards and concerns. It is a
broad ranging concept affected in a complex way by the person's
physical health, psychological state, personal beliefs, social
relationships and their relationship to salient features of their
environment. (WHO 1995, s. 1405.)

I helsetjenesten har det utviklet seg en forstéelse for at gkt levealder kanskje
ikke er det viktigste malet i livet, men at det for mange er viktigere & ha et
godt liv fremfor et langt liv (Naess 2011).

Livskvalitet for eldre mennesker
med utviklingshemning

Livskvalitet ma ogsa forstas i et livslopsperspektiv. Ungdom og eldre vil ha
forskjellig opplevelse av hva som ma til for & oppleve god livskvalitet.
Eldre personer med utviklingshemning er ingen ensartet gruppe. De er
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mennesker med forskjellig livshistorie, personlighet, ressurser og begrens-
ninger, slik at deres opplevelse av livskvalitet vil vaere individuell som for alle
andre mennesker. Men personer med utviklingshemning er mer sérbare da de
mer eller mindre er avhengig av hjelp og stette gjennom hele livet for & opp-
leve god livskvalitet. De er avhengig av & leve i et samfunn hvor de er sikret
inntekt og bistand. Omsorgen personalet yter har avgjerende betydning for
livskvaliteten til eldre mennesker med utviklingshemning, de mé ha stette
fra personale som kan oppfatte behov ved & tolke deres verbale og nonverbale
uttrykk (Lyng 2006, Thorsen 2005, Thorsen og Myrvang 2008).

Ett eksempel pa at personer med utviklingshemning er avhengig av a fa
videreformidlet behov, er ved smertetilstander. Smerter medferer nedsatt
livskvalitet (Grinde 2011). Mange mennesker med utviklingshemning har
kommunikasjonsvansker og kan ikke formidle verbalt at de har smerter, men
er avhengig av personer som tolker deres nonverbale uttrykk. Andre igjen er
avhengig av hjelp for & bestille time hos lege og eventuelt for & ga til legen.

For at mennesker skal oppleve at de har en god livskvalitet, md de vaere 1
aktivitet og ha utfordringer i hverdagen. Men det er viktig at det er en
balanse mellom utfordringer og evner. Dersom utfordringene blir for store,
blir vi engstelige, frustrerte og taper selvtillit. Men dersom oppgavene
krever for lite, kjeder vi oss og mister motivasjon (Ness og Eriksen 2011).
Eldre personer med utviklingshemning har ofte en helsesvikt som medferer
at funksjonsevnen varierer. Kravene til deltagelse i aktiviteter ma derfor
tilpasses den enkelte fra dag til dag, bdde i dagliglivets aktiviteter (ADL)
og 1 aktiviteter utenfor boligen som ferier, fritidsaktiviteter og arbeids- og
dagtilbud. Naess og Eriksen (2011) skriver: «Dersom utfordringene er riktige i
forhold til ferdigheter, befinner vi oss 1 ‘flytkanalen’, og aktiviteter er givende
og motiverendey (s. 132). Opplevelse av flyt, at gjoremal og aktiviteter gar lett
og uten store vansker, vil ogsa personer med utviklingshemning oppleve ved
tilrettelegging og tilpasset bistand.

Personsentrert omsorg

Begrepet personsentrert omsorg blir brukt i forskjellige sammenhenger. De
fleste som arbeider i omsorgstjenestene, vil hevde at de yter personsentrert
omsorg, men mange er ikke klar over hva de teoretiske perspektivene pa
personsentrert omsorg egentlig dreier seg om. Disse er pa ny aktualisert av
blant annet McCormack (2003) og Kitwood (1997).
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Filosofen og presten Martin Buber foreslo allerede i 1920-drene et grunn-
leggende skifte innen medisinsk praksis fra en sykdomsorientert til en person-
sentrert tilnerming. Personsentrert terapi ble introdusert av psykologen Carl
Rogers og hans kolleger pa 1950-tallet (Rokstad, Resvik og Mjerud 2010).

I demensomsorgen ble personsentrert omsorg introdusert av Kitwood i
1997 (Kitwood 1997). McCormack og McCance (2010) hevder at person-
sentrert omsorg er aktuell i all omsorgsvirksomhet. En rekke sentrale fag-
personer, blant annet Brooker og McCormack, har arbeidet videre med og
konkretisert hva personorientert omsorg er (Fugelsnes 2009). Personsentrert
omsorg handler om & imetekomme grunnleggende psykologiske behov.

Kitwood (1997) beskrev disse behovene som: Comfort (velvaere), Identity
(identitet), Attachment (tilknytning), Inclusion (inkludering) og Occupation
(beskjeftigelse).

A fa dekket grunnleggende psykologiske behov innebarer at en vet
hvem en er og har en folelse av kontinuitet. Det er viktig at en foler seg trygg
1 relasjoner, opplever samheorighet, omsorg og tillit, og at andre kjenner en,
vet hvem en er og at en opplever & bli verdsatt. Grunnleggende psyko-
logiske behov handler om & vaere en del av en sosial verden, fole seg som en
del av en gruppe, at en er velkommen og akseptert. Det dreier seg om & ha
en livshistorie som bevares og opprettholdes enten av personen eller av andre.
Det innebearer & vere involvert i aktivitet pa4 en mate som oppleves som
meningsfullt, at en har en folelse av innflytelse og opplever kontroll og kan
pavirke det som skjer (Kitwood 1997, Rokstad, Resvik og Mjerud 2010).

I boken «Person-centred dementia care — making services better» kon-
kretiserer Brooker (2007) begrepet personsentrert omsorg ved det hun kaller
VIPS-framework (VIPS-rammeverk). VIPS-rammeverket er en god hjelp til
a forstd hva personsentrert omsorg innebzrer.

VIPS stér for:

V — A value base that asserts the absolute value of all human lives
regardless of age or cognitive ability
(Anerkjennelse av menneskets absolutte verdi uavhengig av alder eller
kognitiv funksjon)

I —  Anindividualised approach, recognising uniqueness
(Individuell tilnerming som vektlegger det unike hos det enkelte
menneske)

P — Understanding the world from the perspective of the service user
(Evne til & forsta verden sett fra beboerens perspektiv)
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S — Providing a social environment that supports psychological needs
(Tilrettelegging av det psykososiale miljoet pd en slik méte at den
enkelte beboer kan oppleve trivsel og velvere)

(Brooker 2007, oversatt av Rokstad, Resvik og Mjerud 2010)

VIPS-rammeverket er et verdigrunnlag som stadfester menneskets absolutte
verdi uansett alder eller kognitive evner. Det vektlegger en individuell tilneer-
ming som anerkjenner hver enkelt person som unik. Personalet mé ha evne
til & se verden slik personen ser den og fremme et positivt psykososialt
milje hvor personen opplever sterst mulig grad av velvaere (Brooker 2007,
Rokstad, Resvik og Mjerud 2010). Det har samtidig skjedd en ekende
individorientering og rettighetsfesting av velferdstilbud og bistand for hele
befolkningen, inkludert mennesker med utviklingshemning. Hver enkelt skal
ses og metes med respekt for sine individuelle behov. McCormack og
McCance (2010, s. 9) peker pa at «a ha en fri vilje» ikke inneberer at en
kan gjore alt en har lyst til eller f4 dekket alle behov, men det dreier seg om
retten til & bli behandlet som en person, som eier av sin egen kropp, som
eier av egne bestemmelser og vere den som tar egne valg. De hevder ogsa
at en kultur pd arbeidsplassen som er preget av personsentrert omsorg og
kompetanse, legger til rette for at personalet «blomstrer» (s. 143).

Et hjem som ramme for livskvalitet

Den boligen vi lever i er ikke bare et hus eller en leilighet, men forst og
fremst hjemmet vart. Hjemmet har bade en bruksverdi og en symbolverdi.
Hjemmet symboliserer trygghet, identitet, sosial tilherighet, et sted vi kan
slappe av, hente nye krefter, hvor vi bestemmer selv, kan vare oss selv og
slippe krav fra omgivelsene. Hjemmet er et sted der de daglige rutinene
gjiennomfores, som méltider, matlaging, vask, egen hygiene og rydding, og
samtidig er det rammen for kos, hygge, vennelag og festlige anledninger. I
den norske kulturen er hjemmet svert viktig, og vi bruker mye tid, krefter
og penger pa hjemmet vart. Samtidig er hjemmet en privat arena der vi selv
velger hvem vi vil invitere inn. Vi har derklokke, postkasse og egen neokkel
(Gullestad 1989) og markerer slik at boligen var tilherer den private sfaere
(Kittelsaa og Tessebro 2011).

Hva som anses som «et godt hjem» endres i takt med tiden, samfunns-
forholdene og den kulturen vi lever i. Hjemmet signaliserer livsstil, forbruk,
smak, klasse, livsfase, alder og livshistorien til den eller de som bor der.
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Hjemmet er en viktig identitetspresentasjon og et sted for selvbekreftelse.
Ideelt er hjemmet et sted for basal trygghet. Innredning, bilder og gaver viser
at vi bringer fortiden med oss. Néar eldre mennesker etter hvert tilbringer mer
tid hjemme fordi de pensjoneres, blir hjemmet enda mer betydningsfullt
(Thorsen 2008).

Dette bekrefter Neess (2011), som viser til en studie der personer i tre
aldersgrupper, 18-25 ar, 45-54 ar og 7585 ér, ble spurt om hvilke forhold
1 livet som var svert viktig for dem. 18 prosent av de unge, 27 prosent av
de middelaldrende og 67 prosent av de gamle svarte at boligen var sveert
viktig for dem (Brunborg et al. 2009).

Sa betydningsfullt anses hjemmet & vaere at TV-reklamen til flyselska-
pet SAS ikke la vekt pa hva en kan oppleve ute i verden, komfort pa flyet,
og sé videre, men valgte slagordet «Du skal alltid hjemy.

Thorsen (2005) peker pé at dagens eldre mennesker med utviklings-
hemning fikk sitt eget hjem sent i livet og ikke hadde erfaring med 4 ha sitt
eget hjem. Dette forte til at de fikk en form for forsinket selvstendighets-
fase. De matte ove seg pa & bo selvstendig og ta ansvar for praktiske gjore-
mal. HVPU-reformen innebar at noen mistet det sosiale nettverket sitt og
ble sosialt isolert. Ett blant mange fenomener Thorsen (2005) belyser, er
gleden over & ha bilder av seg selv pa veggen. Det er betydningsfullt, og
beboerne viser dem gjerne frem. Ogsa McCormack og McCane (2010) under-
streker betydningen av det de betegner som personsentrerte omsorgsom-
givelser (person-centred care enviroment, s. 61).

Kitwood (1997) og McCormack og McCane (2010) bruker ikke begrepet
livskvalitet, men menneskers behov for d fa dekket grunnleggende psyko-
logiske behov. A fa dekket grunnleggende psykologiske behov er vesentlig
for & oppleve god livskvalitet, men de fysiske behov ma ogsa vare dekket.
Nass (2011, s. 16) hevder at materielle forhold som for eksempel inntekt,
mat, bolig og ren luft er nedvendige, men ikke tilstrekkelige betingelser for
hoy livskvalitet.

Sammenfatning

Jeg har sett naermere pa de ulike livskvalitetsfaktorene som IASSID konkreti-
serer for personer med autisme, og konkretiseringen av personsentrert til-
nerming i VIPS. De betoner noe ulike forhold. Fellesnevneren er allikevel,
som Kitwood fremhever (1997); identitet og selvbekreftelse, sosial tilknyt-
ning og inkludering, meningsfull beskjeftigelse og opplevelse av velvare.
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Disse overordnede forhold vil jeg, i trdd med Kitwood, anse som basale livs-
kvalitetsdimensjoner.

Jeg vil 1 min studie anvende en induktiv, eksplorerende og deskriptiv
tilneerming 1 analysen av materialet, med utgangspunkt i spersmalene:

— Hvilke tiltak og tilrettelegging ser ut til d gi god livskvalitet for beboerne?
— Hva er sentrale temaer i deres livskvalitet?
— Er omsorgen personsentrert?

— Hvordan utforme individualisert omsorg innenfor en kollektiv ramme der
beboerne er forskjellige og har forskjellige behov?

De teoretiske prinsippene for og dimensjonene i personorientert omsorg rettet
mot & oppna god livskvalitet blant beboerne, er ledetrader for min analyse.
Men jeg er ikke ute etter a bekrefte og stadfeste hvorvidt omsorgen og
tilnermingen 1 bofellesskapet er personsentrert omsorg, men ha prinsippene
for personorientert omsorg som et «analytisk verktay» og «lyskastere» i en
eksplorerende tilnerming.
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DEL III - METODE OG UTVALG

5 Valg av metode

Innledning

I denne studien ensker jeg & underseke hvordan bo- og tjenestetilbud fungerer
nar det gjelder opplevelsen av livskvalitet blant beboerne i et bofellesskap
for eldre med utviklingshemning og helsesvikt. Jeg benytter kvalitative
metoder. Kvalitative intervjuer er velegnet til & utforske menneskers erfar-
inger, opplevelser, verdier, tanker, forventninger, motiver og holdninger.
Kvalitativ tilneerming ved observasjon passer godt til & utforske samhand-
ling. For & fa et rikere datamateriale anvendes to kvalitative tilnerminger;
intervju og deltagende observasjon, som omtales mer inngdende i kapitlet.

Det vitenskapsteoretiske grunnlaget
for kvalitativ metode

Fenomenologi og hermeneutikk er sentrale begreper i kvalitative studier.
Fenomenologien ble grunnlagt som filosofi av Edmund Husserl ved forrige
arhundreskifte. Den ble videreutviklet av Martin Heidegger og senere av
Jean-Paul Sartre og Merleau-Ponty (Thornquist 2003, Kvale og Brinkmann
2009). Kvale og Brinkmann (ibid.) hevder:

Nar det er snakk om kvalitativ forskning, er fenomenologi mer
bestemt et begrep som peker pa en interesse for & forstd sosiale
fenomener ut fra akterenes egne perspektiver og beskrive verdenen
slik den oppleves av informantene, ut fra den forstdelse at den
virkelige virkeligheten er den mennesker oppfatter (ibid. s. 45).

Kvale og Brinkmann (2009) papeker: «Kvalitative metoder — som spenner fra
deltagende observasjon, via intervjuer til diskursanalyser — er siden 1980-
arene blitt viktige 1 samfunnsforskning.» De pdpeker videre: «I dag gjer kvali-
tative metoder seg sterkt gjeldende i mange disipliner for eksempel pedago-
gikk, psykologi, sosiologi, medievitenskap, samfunnsgeografi, markedsfering,
okonomi og sykepleievitenskap» (s. 31).

Thagaard (2009) skriver: «Kvalitativ tilnrming preges av et mang-
fold i typer av data og analytiske fremgangsméter. Tradisjonelt har kvalitativ
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metode vert forbundet med forskning som innebarer ner kontakt mellom
forskeren og de som skal studeres, som ved deltagende observasjon og
intervju» (s. 11).

I kvalitativ forskning legges det vekt pad & beskrive og redegjore for
menneskers erfarings- og meningsverden. Dette kalles i fenomenologien for
livsverden. Thornquist (2003) beskriver begrepet /ivsverden: «Den verden
vi lever i til daglig, som vi har umiddelbar fortrolighet til og erfaring med»
(s. 85).

Hermeneutikk betyr fortolkningslare og dreier seg om spersmal knyttet
til forstaelse og fortolkning. Opprinnelig var hermeneutikken knyttet til
fortolkning av tekster. Et viktig begrep i hermeneutikken er forstaelses-
horisont eller forforstdelse. Dette omfatter vare samlede oppfatninger, erfa-
ringer og forventninger. Vi skal ikke fornekte denne forforstaelsen, men er-
kjenne den; noe som gir konsekvenser for forskningen. Det gjelder a ikke
ha fordommer, ferdige kategorier og teorier, men la dem det handler om fa
komme med sine ytringer og presentere sin livsverden for forskeren. Samtidig
endres var forforstdelse. Den hermeneutiske spiral eller sirkel er et viktig
fortolkningsprinsipp for endring av forforstaelsen eller forstaelseshorison-
ten (Thornquist 2003). Dette sies & vere en kontinuerlig prosess frem og
tilbake mellom del og helhet. Thornquist refererer Heidegger:

Enhver forstaelse er en begrenset forstaelse, men samtidig et
utgangspunkt for en utvidet og ny forstielse. A forstd seg selv og
andre er en uendelig prosess, en hermeneutisk spiral. Vi forstir og
fortolker — avdekker og apner — men noe vil alltid forbli tildekket
og uforstaelig. Var forstaelse er alltid uavsluttet. (Thornquist 2003,
s. 161.)

Tolkning av intervjutekst kan ses pa som en dialog mellom forsker og tekst,
der forskeren forseker & danne seg en forstaelse av meningen i teksten.
Observasjonsstudier beskriver ofte handlinger. Tolkningen av de handlinger
som forskeren har valgt a beskrive i tekst innebzaerer 4 tillegge handlingene
en spesiell mening eller hensikt. Handlingen kan forstds som tegn som gir
kunnskap om en underliggende mening knyttet til problemstillingen (Fangen
2004, Thagaard 2009).

Thagaard (2009) beskriver ogsé et gjensidig pavirkningsforhold mellom
forskerens teoretiske utgangspunkt og tendenser i datamaterialet. Jeg laget
for eksempel intervjuguider og liste over situasjoner jeg onsket & observere
1 deltagende observasjon, med utgangspunkt i teori om livskvalitet og person-

sentrert omsorg. Primarkontaktene beskriver bade sin egen opplevelse av
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den omsorgen de gir, sine idealer for den og slik de erfarer den i praksis. I
data fra intervjuene er det primarkontaktene og ledende miljeterapeuts opp-
levelse av beboernes trivsel og livskvalitet som kommer frem, ikke beboer-
nes egne opplevelser. P4 den maten blir det en dobbelt fortolkning av
beboernes livskvalitet, forst primerkontaktenes og ledende miljoterapeuts
opplevelse og vurdering av beboernes livskvalitet, s& min fortolkning av
primarkontaktenes og ledende miljeterapeuts fortolkning av livskvaliteten til
beboerne.

Jeg kan sammenholde hva disse informantene sier i intervjuene med
mine observasjonsdata.

To av beboerne kunne verbalt bekrefte at de trivdes 1 Tyttebarveien,
men for de evrige fem var det nonverbale ytringer og kroppssprak jeg tolket.
Men ogsé kroppssprak og nonverbale ytringer er talende for sinnsstemning;
latter, smil, engasjement, sinne, irritasjon og sé videre. (Eide og Eide 2007).

Silverman (2006) hevder det er en styrke ved kvalitativ tilnerming at
fenomener det ellers er vanskelig & fa tilgang til kan belyses. Temaet god
livskvalitet for eldre personer med utviklingshemning er et slikt fenomen.
Min anvendelse av to metoder — kvalitative intervjuer med personalet og
observasjon av samhandling i bomiljeet — gir et rikere tilfang av data enn hva
hver enkelt metode ville gi. Dette medferer at grunnlaget for & danne en
mening om hva som foregar styrkes.

Problemstillingen og tilneermingen i denne studien har til hensikt & fa
inngdende kunnskap om mange sider ved beboernes liv, og dermed utvide
forstaelsen av livskvalitetsverdier for mennesker med utviklingshemning
som bor i et bofellesskap for eldre med utviklingshemning. Det vitenskaps-
teoretiske grunnlaget for kvalitativ metode gir forutsetninger for a lete etter
ulike nyanser og valerer i informantenes fortellinger, slik de beskriver bade
sine idealer, sine intensjoner og sin praksis nar det gjelder omsorgen, og
sammenholde dem med mine observasjoner. Dette var utgangspunktet for &
oppnd ny innsikt, f4 en ny forstaelse og forhapentligvis utvikle ny kunn-
skap (Thornquist 2003).

Casestudie

En utbredt oppfatning i litteraturen er at casestudier retter sekelyset mot en
empirisk avgrenset enhet, som en gruppe eller en organisasjon. Thagaard
(2009) skriver at casestudier kjennetegnes av undersekelsesopplegg som er
rettet mot & studere mye informasjon om fa enheter eller «cases». Hun viser
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til Yin (2003) som hevder at casestudier er undersekelser hvor fenomener stu-
deres 1 sin naturlige sammenheng og hvor undersokelsen baserer seg pa flere
kilder av data. Casestudier kan ogsa ha et komparativt opplegg nar hen-
sikten er & sammenligne flere «cases» (ibid.).

I denne studien ensker jeg & studere livskvalitet innenfor et avgrenset
miljo ved a rette oppmerksomheten mot personsentrert omsorg i et bofelles-
skap for eldre mennesker med utviklingshemning. Dette medforte at jeg
onsket 4 samle mye informasjon om mange livskvalitetsrelevante sider ved
livet til beboerne i Tytteberveien bofellesskap.

Rekruttering og utvelgelse av informanter

Fra tidligere faglig samarbeid kjente jeg den ledende miljoterapeuten i det
kommunale bofellesskapet for eldre utviklingshemmede. Han ble kontakt-
personen min i bofellesskapet. Foresporsel om bofellesskapet kunne vare
arena for datainnsamling og informasjon om studien ble sendt ledelsen i
kommunen, og tilbakemeldingen var positiv. Prosjektet ble presentert pa
personalmetet 1 bofellesskapet 1 september 2011. Informasjonsskriv ble ut-
formet og bearbeidet slik at informasjonen skulle vaere lett & forstd, og
samtidig vere fullstendig. De i alt fem forskjellige informasjonsskrivene
ble utformet noe forskjellig. Beboerne i det aktuelle bofellesskapet fikk til-
sendt et informasjonsskriv med enkel tekst og et bilde av meg (jf. vedlegg).
Jeg hadde ikke kjennskap til beboernes funksjonsnivd, men ensket a for-
sikre meg om at muligheten til & informere dem var benyttet. I den evrige
utarbeidelsen av informasjonsskrivene tok jeg utgangspunkt i maler som
ligger pa hjemmesiden til Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK). Informasjonsskrivene ble sendt via min kontaktperson
1 bofellesskapet, til beboerne, til hjelpeverger, til primearkontakter og ledende
miljeterapeut, samt gvrige ansatte. Primaerkontakter, ledende miljoterapeut,
alle hjelpevergene (disse pa vegne av beboerne som ikke har samtykke-
kompetanse) og den ene av de ansatte som ikke var intervjuet, men som var
til stede i forbindelse med observasjon, ga skriftlig samtykke til deltagelse i
prosjektet.

Etiske overveielser

I mote med beboere og personale og ved bearbeiding av data mé forskeren
vere bevisst sin forforstéelse og pavirkningskraft og aktivt legge til rette for a
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fa frem den informasjonen informantene formidler (Kvale og Brinkmann
2009, Ruyter 2007). En og samme virkelighet kan beskrives ut fra ulike
perspektiver. Forskeren mé vere bevisst eget perspektiv og posisjon og be-
tydningen dette har for hva som kommer frem i studien. Den nere kontakt
mellom forsker og de som skal studeres skaper etiske og metodiske utford-
ringer (Thagaard 2009). Dette vil i stor grad gjelde mennesker som ikke har
samtykkekompetanse.

Alle som bor i Tyttebarveien har hjelpeverge som er oppnevnt av
Tingretten i forstaelse med overformynderiet i kommunen. I vergemalsloven
§ 90a av 1927 star det: «Myndige personer som pa grunn av sinnslidelse,
andre psykiske forstyrrelser, senil demens, psykisk utviklingshemning eller
legemlig funksjonshemning ikke kan ivareta sine anliggender, kan ved
behov fa oppnevnt hjelpeverge.»”

I studier der personer som er i en sarbar livssituasjon inngér, med
redusert eller manglende samtykkekompetanse, skal en vare spesielt varsom
(Hummelvoll 2010). Helsinkideklarasjonen, vedtatt i 1964, gir retningslinjer
(pkt. 24 og 26) for denne forskningen (Ruyter 2007). De nasjonale forsknings-
etiske komiteer har utarbeidet: «Retningslinjer for inklusjon av voksne
personer med manglende eller redusert samtykkekompetanse i helsefaglig
forskning» (REK 2009), og disse ble fulgt.

I forbindelse med deltagende observasjon ensket jeg av etiske grunner
ikke & delta i1 intime situasjoner i forbindelse med personlig hygiene.

Noen av svarene fra informantene — personalet — var i noen tilfeller sa
detaljerte at jeg var redd for at personene kunne vare gjenkjennbare. Dette
medforte at jeg skrev om deler av teksten 1 disse svarene, men jeg vil
papeke at den informasjonen informantene ensket a formidle ble ivaretatt.

Det ble, som nevnt, sekt om nedvendige tillatelser fra REK og Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD). Tilbakemeldingen fra REK, var
at prosjektet ikke var et medisinsk og helsefaglig forskningsprosjekt, og at
det derfor falt utenfor komiteens mandat. Prosjektet ble sa godkjent av
NSD.

Personlig data som kan fores tilbake til informantene, slettes 1 henhold
til krav fra NSD. Bofellesskapet og beboere har fatt fiktive og anonymi-
serte navn. Data som lydfiler og notater lagres etter kvalitetssystemet til

2 Etter ny lov om vergemal som tradte i kraft fra 1. juli 2013, er det na Fylkesmannen som er lokal
vergemalsmyndighet (Vergemalsloven 2010). Fylkesmannen har overtatt det ansvar og de
oppgaver som tidligere var tillagt de kommunale overformynderiene. Med loven forsvinner ogsa
betegnelsen hjelpeverge, og alle som oppnevnes blir verge.
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Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, hvor jeg er ansatt. Lydfilene
ble kryptert. Systemet ivaretar gjeldende lovverk. Lydopptak ble slettet
etter transkribering, og notater slettes ved prosjektslutt.

I § 16 1 helseforskningsloven (2008) star det: «Samtykke til deltagelse i
forskningsprosjekt kan nar som helst trekkes tilbake.» Jeg oppfordret perso-
nalet 1 bofellesskapet til & vaere observante pa om beboerne uttrykte ubehag
ved at jeg var til stede. Beboerne har redusert verbal kommunikasjonsevne
og er avhengige av at nonverbale uttrykk tolkes av dem som kjenner dem
godt.

Frivillighet ble presisert; personalet og beboere kunne til enhver tid
trekke seg fra undersokelsen. Ledende miljoterapeut var svart positiv til at
undersokelsen ble gjennomfort 1 bofellesskapet. Min forespersel om deltagel-
se ble videreformidlet av ledende miljeterapeut, noe som kan ha fert til et
ekstra press om deltagelse. Usikkerheten noen av informantene ga uttrykk
for, var knyttet til at intervjuet ble tatt opp pa band. En av informantene var
i tvil helt frem til intervjustart om hun ensket a delta. Hun bestemte seg da
for & forseke. Hun bidro med verdifulle data, jeg var svaert forneyd etter
avsluttet intervju, og det oppfattet jeg at hun ogsé var. Min opplevelse var
at informantene satte pris pa a delta i prosjektet. Det ga dem en anledning
til & formidle synspunkter og & dele sine erfaringer.

I forbindelse med deltagende observasjon ble jeg tatt svaert godt imot
av personalet. Bofellesskapet er ogsa ellers arena for praksisstudier, og jeg
opplevde at personalet var komfortable med a ha meg til stede, selv om min
rolle var en annen enn for andre studenter. Jeg observerte ikke at beboerne
ga signaler pd misnoye med min tilstedevarelse, og personalet ga heller
ikke uttrykk for at beboerne reagerte negativt.

A forske i eget arbeidsfelt

Det er en utfordring a studere i et felt en har forstehdndserfaring fra, og det
var en utfordring for meg 4 ga ut av praktiker- og veilederrollen og inn i
forskerrollen. Jeg foretok datainnsamling i en kultur som er svert lik den
kulturen jeg selv var en del av gjennom mange ér, nemlig bofellesskap for
utviklingshemmede med store bistandsbehov. Dette kan problematiseres og
reflekteres over. Er det et godt utgangspunkt eller et negativt utgangspunkt
for datainnsamling? Thagaard (2009) skriver at den felles erfarings- og
kunnskapsbakgrunnen som forskeren og informantene har, kan fore til at
forskeren har problemer med 4 stille spersmdl ved det «selvsagte», mens
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for en «utenforstdende» forsker ville opplysninger om «selvsagte» forhold
vare viktig 1 datainnsamlingen. Thagaard hevder at uansett vil forforstael-
sen var prege observasjonen som gjores, og hun stetter seg til Paulgaard
(1997):

Hva forskeren fokuserer pé, og hvordan inntrykkene i felten forstés
er imidlertid preget av den erfaring og de perspektiver forskeren
bringer med seg inn i felten, enten forskeren er knyttet til kulturen
eller er en utenforstdende. Denne forforstaelsen gir tilgang til noen
former for innsikt og skygger for andre (s. 77).

Thornquist papeker ogséd at: «En balansering mellom narhet og avstand,
mellom & vere deltager og tilskuer, er viktig i kvalitativ forskning» (Thorn-
quist 2003 s. 207). Min erfaring, spesielt fra den deltagende observasjonen,
var at denne balansen var krevende (utdypes senere).

Fangen (2004) skriver: «Idealet er & g inn 1 feltet med et apent sinn,
men samtidig med kunnskap nok til & nerme deg feltet pa en hensikts-
messig mate» (s. 44). I den deltagende observasjonen opplevde jeg & gli inn
1 miljoet, og jeg var trygg i kontakten med beboere og personale. Jeg matte
vare bevisst pa at ikke deltagerrollen ble uforholdsmessig stor i forhold til
observaterrollen.

Jeg forsgkte under observasjonen og i de data som ble skriftliggjort i ob-
servasjonsnotatene, a vare bevisst min forforstaelse. Jeg reflekterte ogsé over
min egen utvelgelse av hendelser som jeg ansd som sa vesentlige at de ble
en del av et observasjonsnotat (Fangen 2004). Etter mange ars arbeid med
samspill og kommunikasjon med devblindfedte, er dette et fagtema som er
heyt oppe i min bevissthet.

I intervjuene forsekte jeg ogsa & vaere oppmerksom pa forforstielsen
min og & vaere dpen for nye og uventede beskrivelser fra informantene. Jeg
mener at min faglige innsikt ble viktig for & stille mer relevante sporsmél.
Informantene virket engasjerte, og de onsket tydelig & formidle sine erfa-
ringer.

I nesten hele min yrkesaktive karriere har jeg dessuten arbeidet med
veiledning av personale, og jeg har utdanning i veiledningspedagogikk og
coaching. Jeg matte derfor i intervjusituasjonen ogséa vare bevisst pa a ikke
benytte veiledningsteknikker, men anvende kunnskapen min til & skape en
trygg og forutsigbar intervjusituasjon for at informantene &pent skulle
komme frem med sine egne tanker, opplevelser og meninger.
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De kvalitative intervjuene

Kvalitative intervjuundersokelser egner seg som nevnt til & gi informasjon
om personers opplevelser og synspunkter, fa et innblikk i informantenes
erfarings- og meningsverden (Thornquist 2003). Kvalitative intervjuer kan
utformes med forskjellig grad av struktur. Jeg valgte & gjennomfere semi-
strukturerte intervjuer. Det semistrukturerte intervjuet er ikke helt &pent,
men det er likevel mulighet for en viss grad av fleksibilitet 1 intervjuene,
slik at data som produseres underveis kan vere styrende for de spersmél
som etter hvert kommer til & bli stilt (Thagaard 2009, Kvale og Brinkmann
2009). Valget av semistrukturert intervju hang sammen med at jeg som
intervjuer syntes det ga trygghet, og jeg kunne forsikre meg om at jeg tok
opp temaene som jeg ensket tilbakemelding pa. Samtidig ensket jeg at
andre aktuelle temaer som kom opp i lepet av intervjuene, kunne bli en del
av datainnsamlingen. (Nass 2001, Thagaard 2009, Kvale og Brinkmann
2009.)

Det ville ikke veaert mulig & intervjue de sju personene som bor i
Tyttebaerveien. Alle beboerne har en utviklingshemning, flere med demens-
sykdom og i varierende grad redusert taleevne. Jeg valgte derfor & intervjue
sekundarinformanter; beboerens primarkontakter og ledende miljoterapeut
1 bofellesskapet, da jeg antok at det er de som kjenner beboernes dagligliv
best (Neass 2001). Paragrende ville veert mindre aktuelle, fordi beboerne har
mistet foreldrene sine, de har ikke ektefeller eller barn, og eventuelle sos-
ken og seskenbarn har ikke den daglige kontakten med beboerne.

Ledelsen 1 kommunen var positiv til at intervjuene ble gjennomfort i
personalets arbeidstid. Avtalen var at hvert intervju ville maksimalt ta to
timer. Tidspunkt for intervjuene ble styrt av ledende miljeterapeut slik at
det i minst mulig grad gikk ut over driften i bofellesskapet. Lengden pé
intervjuene varierte mellom femti minutter og en time og tjue minutter.

Ut fra problemstillingen og bakgrunnskunnskap utarbeidet jeg to inter-
vjuguider, ¢én til de sju primarkontaktene og ¢én til ledende miljoterapeut. I
intervjuguiden til primarkontaktene tok jeg opp temaer som var knyttet til
hver enkelt beboer. Dette var temaer som hvor lenge de har kjent den de er
primarkontakt for, hvordan de opplever at beboeren trives, hvilke aktivi-
teter som beboeren liker, helsetilstand og kommunikasjonsformen til den
enkelte og forholdet til parerende og hjelpeverge. Men jeg ensket ogsa 4 fa
frem deres synspunkter péd idealer for omsorgen. Intervjuguiden til ledende
miljoterapeut var utarbeidet med den hensikt 4 fremskaffe data om mer
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overordnede temaer som bemanningsfaktor, formell og uformell kompe-
tanse hos tjenesteyterne, overordnet mal for bofellesskapet, kriterier for a fa
et botilbud i1 Tyttebarveien og samarbeid med andre virksomheter i kom-
munen og spesialisthelsetjenesten.

Det var artig, interessant og lererikt & gjennomfere intervjuene. Jeg
brukte en MP3-diktafon som opptaker. Den var liten og diskret, og jeg sat-
set pa at den ikke tok oppmerksomhet i intervjusituasjonen. Jeg provde ut
intervjuguidene pa en tidligere kollega som arbeider i bofellesskap for per-
soner med utviklingshemning. Det gikk greit, men jeg var litt usikker pa opp-
taksutstyret, slik at jeg stoppet intervjuet for & sjekke at opptaker fungerte.
Dermed ble flyten i intervjuet ikke god nok. Da det virkelig gjaldt, var jeg
mer komfortabel med opptaksutstyret og tryggere i situasjonen.

Da jeg informerte om prosjektet pd personalmetet, la jeg merke til at
de fleste av personalet hadde pa seg jeans, skjorte eller genser. Jeg onsket &
gli inn i miljeet, ikke skape avstand, men skape mest mulig tillit og trygg-
het. Jeg valgte derfor lignende klar, badde under intervjuene og i forbindelse
med deltagende observasjon (Fangen 2004, Thagaard 2009).

Intervjuene foregikk pd personalets moterom i det aktuelle bofellesska-
pet. Intervjuet startet med en briefing der jeg definerte situasjonen, fortalte
muntlig litt om formalet med intervjuet og hvordan lydopptakeren skulle
benyttes, og videre hvordan innsamlede data skulle behandles i ettertid.
Under intervjuene la jeg vekt pa a lytte aktivt, nikke og si «ja» og bekrefte
utsagn ved a gjenta: «Jeg forstdr det sénn at ...?7» Jeg spurte avslutningsvis
om det var noe mer informanten ensket & si, og om det var noen tanker som
de onsket & dele. Sa takket jeg igjen for at de delte sine tanker, meninger og
opplevelser med meg.

Jeg opplevde at det var enkelt & forstd informantenes ytringer, da jeg
kjenner feltet godt bade som praktiker, veileder og underviser. Samtidig var
jeg som nevnt bevisst pd, og sé godt jeg kunne, & ikke la min forforstielse
prege intervjusituasjonen, men la informantenes erfaringer tale til meg.

Intervjuene ble transkribert. Kvale og Brinkmann (2009) skriver: «A
transkribere betyr & skifte fra en form til en annen. Transkripsjoner er over-
settelser fra talesprak til skriftsprak.» Jeg forventet at det ville bli en tung
og mekanisk oppgave, men jeg opplevde at det var spennende og svert
meningsfylt. Jeg forsekte sd godt jeg kunne a beskrive stemmeleie, latter,
smil, varme i stemmen og pauser, men som Kvale og Brinkmann (ibid.)
papeker, vil dimensjoner ved et intervju som er et direkte sosialt samspill
gé tapt. De viser til Bourdieu et al. (1999) som hevder:
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Lydopptaket av intervjuet innebarer den forste abstraksjonen fra de
samtalende personenes direkte fysiske tilstedeverelse, og det med-
forer tap av kroppssprak, for eksempel kroppsholdning og gester.
Transkripsjonen av intervjusamtalen til en skriftlig form innebaerer
enda en abstraksjon der stemmeleie, intonasjon og andedrett gar
tapt. Transkripsjoner er kort sagt svekkede, dekontekstualiserte
gjengivelser av direkte intervjusamtaler (s. 187).

Allikevel hevder Kvale og Brinkmann (2009) at det som regel er innholdet
1 det som sies som er av sterst interesse i en studie, og & transkribere et inter-
vju fra muntlig til skriftlig form strukturerer dataene slik at de blir bedre
egnet for analyse.

Bade Fangen (2004), Malterud (2011) og Kvale og Brinkmann (2009)
hevder at det er en fordel i analysearbeidet & transkribere dataene selv,
spesielt om en er en uerfaren forsker slik som jeg. Jeg transkriberte intervju-
ene ordrett kort tid etter at hvert intervju var gjennomfoert. Da var intervjuet
jeg nettopp hadde gjennomfort heyt oppe i1 bevisstheten min. At jeg transkri-
berte intervjuene etter at hvert intervju var gjennomfort, ga meg mulighet
til & be om utdypning pa temaer jeg onsket ytterligere kunnskap om i senere
intervjuer. Selve fortolkningen startet allerede under intervjuene. Dette ble
veldig klart da jeg transkriberte det forste intervjuet. Jeg oppdaget at
enkelte spersmal var uklare, og jeg endret spersmalsstillingen min. Grunnen
til at dette skjedde, kan ha sammenheng med at intervjuguiden var formet
pa en slik mate at den oppfordret informantene til en apen dialog, noe som
lettere kunne avspore informanten.

Gjennom transkriberingen fikk jeg god kjennskap til og oversikt over
innsamlet datamateriale, og det ga ogsa refleksjoner til videre analyse.

Den deltagende observasjonen

Deltagende observasjon egner seg til & gi informasjon om beboere og
ansattes atferd og hvordan de forholder seg til hverandre. Deltagende observa-
sjon som forskningsmetode innebaerer at forskeren seker & oppna innsikt i
deltagernes situasjon ved a delta i deres aktiviteter, fa kontakt og snakke
med dem for & {3 tilbakemelding pa den forstaelse forskeren far underveis.
Deltagende observasjon er den mest vanlige observasjonsformen og er en
mellomting mellom de to ytterpunktene; fullstendig observasjon og full-
stendig deltagelse (Thagaard 2009, Fangen 2004).

Fangen (2004) hevder, og stetter seg til Skjervheim (1996), at del-
tagende observasjon er som navnet sier, en metode hvor du deltar — ikke
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bare som forsker, men som menneske. Skjervheim papeker: «Som deltagende
observater vil du matte engasjere deg i de menneskene du studerer, delta i
samhandling og samtale med dem.» (Ibid.)

Jeg gjennomforte observasjonen i lopet av en periode pa to uker. For & fa
oversikt over aktiviteter og rutiner gjennom degnet og uken var jeg til stede
pa to dagvakter (kl. 08.00—15.00) og to ettermiddagsvakter (kl. 14.45-21.30),
til sammen 27 timer.

Jeg hadde pé forhdnd skrevet ned situasjoner jeg onsket 4 f4 mer kunn-
skap om gjennom deltagende observasjon. Observasjonene skulle vare situa-
sjonsorientert og personorientert. Jeg onsket 4 observere samhandlingen
mellom personale og beboer og beboerne seg imellom. Hensikten var a se
sammenhenger mellom milje og samhandling og beboernes reaksjoner og
livskvalitetsdimensjoner som trivsel og velvare.

Base for observasjonene mine var fellesarealene; stue, kjokken og gang,
men jeg besokte ogsd beboerne i deres egne leiligheter. Dette for & obser-
vere hvordan leilighetene til hver enkelt var innredet og tilrettelagt og for &
hilse pad beboerne hjemme i deres egne leiligheter. De av beboerne som
kunne gi sitt samtykke til at jeg kom pa besek, var jeg alene hos. Hos dem
som ikke evnet a gi sitt samtykke, var jeg sammen med en fra personalet.

Jeg brukte litt tid péd & presentere meg, forklare hvorfor jeg oppholdt meg
1 bofellesskapet og avklare om det var greit at jeg besgkte dem. Beboerne
hadde fatt tilsendt informasjon om prosjektet, og vi sa litt pa informasjonen
sammen (jf. vedlegg). To av beboerne nikket og smilte, mens de ovrige
antagelig ikke forstod hva det dreide seg om. Vi drakk kaffe, s& pa tegnefilm,
pratet om bildene som hang pa veggene og herte pa musikk. To av beboerne
jeg besakte hadde alvorlig demens slik at de ikke kommuniserte verbalt, de
oppholdt seg deler av dagen i senga, og de 14 til sengs da jeg besokte dem.

Jeg spiste alle maltider ssmmen med beboerne og personalet pa felles-
kjokkenet eller i fellesstua. Praktiske gjoremaél jeg deltok i, var & rydde av
og pa bordet ved maltider, hjelpe beboere med a dele opp maten og & spise.
Jeg hjalp ogsé beboere med forflytning og stillingsendringer i rullestolen.

I lopet av observasjonene ruslet jeg inn pd WC og gjorde sma opptak
pa diktafonen som jeg hadde i lomma. Opptakene beskrev hendelser, stikk-
ord og verbale utvekslinger slik at jeg i etterkant hadde et godt grunnlag for
a skrive observasjonsnotater. Jeg skrev observasjonsnotatene umiddelbart
etter hver enkelt observasjon. Mitt observasjonsmateriale ga meg anledning
til & se tegn, ytringer, ord og ikke minst kroppssprak som peker mot bebo-
ernes opplevelse av livskvalitet.
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Kombinasjon av metodene kvalitativt intervju og
deltagende observasjon

For meg ble det, som jeg har veart inne pa, viktig a velge en kombinasjon
av intervju og observasjon. Pa grunn av beboernes nedsatte eller manglende
evne til verbal kommunikasjon, benyttet jeg beboernes primarkontakter og
ledende miljeterapeut for & samle data som angikk problemstillingen gjen-
nom kvalitative intervjuer. Men jeg var ogsd opptatt av & selv samle data
om hvordan beboerne hadde det i hverdagen, og det ga deltagende observa-
sjon et innblikk i. Fangen (2004) papeker hvordan observasjon i stor grad
gir mulighet til & observere nonverbale uttrykk, hvordan mennesker beveger
seg, plasserer seg i rommet, gir uttrykk for ubehag, tar kontakt med andre,
og sé videre.

Hensikten med a anvende to metoder, bade kvalitativt intervju og del-
tagende observasjon, var a fi et rikere og mer utfyllende datamateriale, det
som kalles metodetriangulering (ibid.). Ved det kvalitative intervjuet deler
informanten gjennom samtale med intervjueren sine opplevelser, erfaringer
og meninger, og sammen produserer de det Kvale og Brinkmann (2009) kaller
intervjukunnskap, men som jeg i denne boken betegner som data. Malterud
(2011, s. 146) skriver at intervjuer gir indirekte beskrivelser av noe som har
hendt og direkte beskrivelser av hvordan det som hendte ble opplevd av
informanten. Mens datainnsamling ved deltagende observasjon gir en mer
direkte dokumentasjon av samtaler, samhandlingsprosesser og sosiokulturelle
rammebetingelser, er det vanskelig & fa tilgang til erfarings- og opplevelses-
dimensjonen ved deltagende observasjon.

Fangen (2004) skriver om kombinasjonen av metodene observasjon
og intervju:

Nar du kombinerer deltagende observasjon med interviju, kan en dra

nytte av at de to ulike datainnsamlingsmetodene gir grunnlag for

ulike typer data. Noe forenklet kan vi si at observasjoner apner for
handlingsdata, mens intervjuer &pner for diskursive data (s. 141).

Ved observasjon samles data om hvordan personalet og beboerne samhand-
ler — handlingsdata, mens de ansatte i intervjuene fremstiller hvordan de selv
opplever situasjonene. Malterud (2011, s. 190) og Fangen (2004, s.141) hev-
der ogsa at det & samle data gjennom flere metoder kan bidra til nyanser og
korrektiv som tilferer kunnskapen flere dimensjoner. Data fra intervjuene kan
konfrontere observasjonene og omvendt. Ved & ha bade data fra kvalitative
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intervjuer og fra deltagende observasjon fremkommer det mer omfattende,
flerdimensjonelle og trolig mer dekkende data for beskrivelser av livet til
beboerne i Tyttebarveien.

Disse ulike datakildene gir anledning til & stille spersméal under ana-
lysen. Pa hvilken mate er det samsvar eller forskjell mellom hva informantene
sier de ensker a gjore og faktisk gjor, og det jeg finner under mine observa-
sjoner? Hvordan er forholdet mellom idealer og realitet, og eventuelt nir og
hvordan fremkommer avstand mellom dem? Informantene kunne i inter-
vjuene presentere idealer for hvordan samhandling og omsorg skulle veare,
hvordan de ensket & fremsta — diskursive data. Ledende miljoterapeut vektla
for eksempel i1 stor grad idealene og hvordan han ensket & presentere
bofellesskapet. Observasjonene ga meg anledning til & se hvordan det fungerte
i praksis — handlingsdata. Metodetrianguleringen ga meg anledning til &
fange opp forhold som informantene ikke var oppmerksomme pa eller reflek-
terte over, og som jeg heller ikke var 1 stand til 4 stille gode og presise nok
spersmal om i intervjuene (Malterud 2011). Disse fulgte jeg opp i den del-
tagende observasjonen. Dette gjaldt for eksempel forhold knyttet til oppfol-
ging av svart pleietrengende beboere.

Intervjuene ble foretatt for deltagende observasjon. Jeg var usikker pa
hva som var mest hensiktsmessig, & gjennomfore deltagende observasjon
forst og sé intervju, eller motsatt. Fangen (2009) skriver at: «Noen ganger
er intervjufasen adskilt fra observasjonsfasen, mens det vanlige i feltarbeid
er ikke noe slikt skille», sd det kunne ogsa vert et alternativ & veksle mel-
lom intervjuer og observasjon. Men jeg er ikke en erfaren forsker og ensket
derfor en struktur med enten observasjonene eller intervjuene forst. Dersom
jeg hadde foretatt deltagende observasjon forst, hadde informantene fétt
mulighet til & bli litt kjent med meg og jeg med dem. Dessuten ville det gi
meg mulighet til & rette oppmerksomheten mot problemstillinger knyttet til
livskvalitet hos beboerne som jeg ikke ville vert klar over for intervjuene
ble gjennomfert. Men informantene kunne ha ment at jeg «hadde sett»
hvordan samhandlingen «egentlig» fungerte og derfor bli mindre apne i
svarene. Dersom jeg valgte & gjennomfore intervjuene forst, ville min rolle
som forsker/masterstudent bli tydelig for alle informantene. Informantene
ville ikke oppleve at jeg, ut fra observasjonene, kunne stille spersmal ved de
svarene de ga og ville muligens fole seg friere 1 sine ytringer. Dette
diskuterte jeg med veilederen min. Veilederen min og jeg kom frem til at
jeg skulle gjennomfore intervjuene forst av grunner som nevnt ovenfor.
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Min erfaring er at det fungerte fint & gjennomfoere intervjuene forst. Jeg tror
det var en fordel at min rolle som forsker/masterstudent ble tydelig for per-
sonalet. Jeg opplevde at personalet som var pd jobb under observasjonene
var positive til min tilstedeverelse, for som én sa: «Vi har jo tross alt
snakket sammen i over en time, da ...» Noe jeg ikke hadde tenkt p4, var at
intervjuene gav meg en del kjennskap til hver enkelt beboers livssituasjon,
noe som jeg erfarte gjorde den deltagende observasjonen enklere og mer
malrettet. For eksempel kjente jeg til hver enkelts kommunikasjonsevne og
evne til & forflytte seg.

Jeg hadde til sammen 133 sider med tekst, 100 sider transkribert fra
intervjuene og 33 sider med observasjonsnotater. Selv om jeg oppdaget sam-
menhenger og hadde noen forelapige fortolkninger allerede under feltarbeidet,
var det forst 1 etterarbeidet jeg gjorde en mer helhetlig analyse.

Analyseprosessen med de to metodiske tilnzermingene

Studien er induktiv, eksplorerende og deskriptiv (Thornquist 2003, Kvale
og Brinkmann 2009). Malet med analysen er at den skal bygge bro mellom
radata og resultater ved at materialet blir organisert, fortolket og sammen-
fattet (Malterud 2011):

Med utgangspunkt i problemstillingen stiller vi spearsmal til materi-
alet, og svarene er de menstrene og kjennetegnene som vi gjennom
systematisk kritisk refleksjon kan identifisere og gjenfortelle.

Betydningen av vér egen forforstaelse, rolle, posisjon og teoretiske referanse-
ramme, ma avklares og dreftes opp mot studiens funn. For a ivareta inter-
subjektivitet 1 analyseprosessen ma den formidles slik at andre skal kunne
folge prosessen og forsta konklusjonene (ibid., s. 91).

Ved analyse av data som er innhentet ved observasjon ma en utvikle
fortolkninger som ligger sa tett opp til deltagernes opplevelse som mulig,
akterorienterte fortolkninger (Fangen 2004). Fangen (ibid.) hevder:

De menneskene du studerer, far derved ikke bare status som studie-
objekter, men de blir i stedet informanter, med forstehands kunnskap
om sin verden (s. 171).

Om selve analysen skriver Malterud (2011):
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Analyse inneberer abstraksjon og generalisering, ogsé i kvalitative
studier. Vi skal bruke den enkelte deltagers historie og uttrykk til &
vinne kunnskap som gjelder for flere, enten ved a lese historiene pa
tvers og gjenfortelle de gjennomgéende trekkene, eller ved a lofte
frem fenomener fra enkelte deltagere som kan laere oss noe om
andre (s. 93).

Pa samme méate som det er mange mater & analysere kvalitative intervjuer pa
(Thagaard 2009, Kvale og Brinkmann 2009, Malterud 2011), er det ulike
mater & analysere observasjonsmaterialet pa (Fangen 2004, Thagaard 2009).
Rimeligvis er det heller ingen grei oppskrift pa hvordan slike analyser skal
kombineres. Og som Thagaard (ibid.) gjentatte ganger understreker som ret-
ningsgivende for analysen; analysen ma ledes av problemstillingen (s. 47).

Forste trinn - oversikt og farsteinntrykk

Jeg begynte med & lese intervjuene, deretter observasjonsnotatene, og holdt
dem sa opp mot hverandre. Hvilket bilde gir de av personsentrert omsorg
og bomiljeet? Utfyller og bekrefter dataene hverandre? Er det ulik informa-
sjon om de samme fenomenene?

Intervjuene ble lest og fortolket forst innenfor rammen av det enkelte
intervju, sa i lys av alle intervjuene med informantene. S4, i lys av observa-
sjonsmaterialet, videt datamaterialet seg ytterligere ut, det ga nye detaljer
og konkretiseringer av fenomener. Langs hvilke dimensjoner, arenaer og/eller
situasjoner skulle jeg sammenholde og sammenligne dem?

Ved forste gangs lesning i den trinnvise fremgangsméten inspirert av
Georgi (Malterud 2011), merket jeg meg ulike sentrale temaer, arenaer og
rammer for realisering av individorientering og fellesskap, og ulike forut-
setningene for opplevelse av livskvalitet:

— Beboernes leiligheter og private hjem, og bofellesskapets fellesarealer
— At beboerne var svert forskjellige. Hva betyr selvbestemmelse for hver
enkelt?
— Personalet, deres kompetanse og stilling. Har de arbeidet lenge i
bofellesskapet, kjenner de miljoet og beboerne?
— Hverdagslivet i bofellesskapet
- A vare sammen med andre eller hver for seg?
Dognrytme; std opp og legge seg
Mat, maltider spisevaner, matpreferanser og ern&ring
- Aktiviteter for den enkelte, i et tilpasset sosialt miljo
Kontakt med pérerende
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— Helsemessige tilstander, behov og oppfelging
Hvordan ha det best mulig selv om helsen svikter
Helseoppfolging i bofellesskapet
Fastlege, tannhelsetjenester, innleggelse pa sykehus og bruk av
hjelpemidler

Disse temaene var mer eller mindre fremtredende i alle intervjuene og i ob-
servasjonsdataene. Det som na ble tydeligere for meg i de innsamlede data,
var hvordan de enkelte beboerne tradte frem som ulike individer. De har
sveert forskjellig personlighet, funksjonsniva og livssituasjon. Funksjonsnivéet
er i stor grad knyttet til konsekvenser av de helseproblemene de har ut over
utviklingshemningen. Felles for alle beboerne var at personalets evne til &
gi personsentrert omsorg var vesentlig for opplevelse av god livskvalitet.
Noen temaer er sentrale for at enkelte skal oppleve livskvalitet. For eksempel
er det viktig for noen & ha tilpassede hjelpemidler, mens dette ikke er av s
vesentlig betydning for andre.

Andre trinn - d identifisere temaer

Jeg gikk na grundig gjennom innsamlede data for & identifisere temaer,
samtidig som jeg hadde de forelopige temaene fra trinn én i bakhodet. Jeg
leste ogsa gjennom studiens teoretiske perspektiver og reflekterte over
forforstielsen min. Intervjuer og observasjonsnotatene var skrevet ut. For &
belyse problemstillingen ble sitater fra intervjuene og avsnitt fra observa-
sjonene, som jeg mener inneholder viktig kunnskap, valgt ut og kodet med
markeringspenner i forskjellige farger for & angi ulike temaer (Malterud
2011). Samme farge anga samme tema i intervjuer og observasjonsnotater.

Etter & ha arbeidet meg frem og tilbake i teksten for & finne fellesnevnere
1 de betydningsfulle forholdene, kom jeg frem til disse temaene:

— Individuelle personer, ulike livshistorier

— Individuelt funksjonsniva

— Individuelle behov/preferanser hjem

— Hver for seg eller sammen

— Organisering av bomiljo og tjenestetilbudet

— Hjemlig atmosfare, mat og omgivelser

— Sosial kontakt og kommunikasjon

— Aktiviteter

— Personalets kompetanse og engasjement

— Helseoppfolging

— Kontakt med parerende og hjelpeverger
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Dette forte meg over til tredje trinn.

Tredje trinn - d abstrahere kunnskap

I lys av problemstillingen sorterte jeg bort den delen av datamaterialet der
jeg ikke fant betydningsfulle temaer. Gjennom denne prosessen i analysen
skulle delene settes sammen. Hvert enkelt tema ble brukt som grunnlag for
a samle mer overordnede temaer. Jeg kondenserte og abstraherte, det vil si at
jeg systematisk hentet ut de mer overordnede temaene basert pa utsagnene
og episodene. Temaene ble noen ganger illustrert ved et sitat, andre ganger
ble flere sitater kondensert til en tekst som bar med seg det overordnede,
mer abstraherte temaet.

Fjerde trinn - sammenfatte innholdet til overordnede temaer

For & forsikre meg om at jeg var pa rett vei, leste jeg gjennom intervjuer og
observasjonsnotater, uten koding, en gang til. Jeg hadde hele tiden problem-
stillingen foran meg for 4 holde oppmerksomheten der. Temaene ble
gruppert og sammenfattet til mer overordnede temaer som er sentrale for at
beboerne opplever at de har god livskvalitet. De fem sentrale, overordnede
temaene ble:

1. Hver for seg eller sammen?
— Det private, det kollektive og det personlige i kollektivet

2. A bli sett og bekreftet som individ
— Den enkeltes livshistorie
— Kommunikasjon i relasjonen mellom beboer og personalet — med og
uten ord
— Personlig stell
— A sefinut

3. Personsentrert tilrettelegging for individuell dognrytme, aktiviteter, mat
og mdltider
— Sté opp og legge seg — hver til sin tid
— Aktiviteter — hva hver enkelt liker og kan delta 1
— Mat, maltider, matlyst — individuell tilpasning

4. Kontakt med familie / pararende / hjelpeverger
— Tilrettelegge for samarbeid og inkludering av pdrerende/hjelpeverger
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5. Oppfolging av helsetilstanden til hver enkelt
— Helseoppfelging — & observere, formidle og vere talerer for beboerne
— Hjelpemidler
— Personalets kompetanse

Disse overordnede temaene danner grunnlaget for underavsnittene i bokens
del IV om presentasjon og drefting av empiriske funn. I presentasjon av fun-
nene har jeg valgt & sammenholde data fra intervjuene med observasjonsdata
under hvert enkelt tema. Dette gjor sammenligning av data som dekker
temaene mer oversiktlig.
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DEL IV - PRESENTASJON, ANALYSE OG DR@AFTING
AV EMPIRISKE FUNN

6 Presentasjon av «Tyttebzerveien»

Innledning

For a gi et innblikk i livet til dem som bor i1 Tyttebarveien, vil jeg i dette
kapitlet presentere beboerne. Videre gis det et innblikk i forutsetningene for
a gi personsentrert omsorg; den overordnede ideologien, personalet, beman-
ningssituasjonen og organisering av tjenestene i bofellesskapet. Fellesarealene
og hver enkelts leilighet beskrives i kapittel 7.

Jeg er opptatt av a utvikle en kontekstualiserende forstaelse av person-
sentrert omsorg, der bade rammebetingelser og ideologi er sentrale vilkar
for a kunne utvikle en god omsorg som er i stand til & ivareta den enkeltes
behov.

Presentasjon av personene som bor i Tyttebzerveien

I Tyttebeaerveien bor det sju personer. De er godt voksne, og noen er eldre;
gjennomsnittsalderen er 62 ar. Alle er fedt med en utviklingshemning, og
de har fétt redusert helse pa grunn av aldersrelaterte sykdommer og lidelser.
Her folger en kort presentasjon av hver enkelt beboer:

Tre av beboerne, «Siri», «Hanne» og «Liv» flyttet i 1991, i forbindelse
med HVPU-reformen, fra samme avdeling pa en sentralinstitusjon og inn i
samme kommunale bofellesskap. Og de flyttet alle tre samtidig videre til
Tyttebarveien da bofellesskapet ble etablert. Det ble ved flyttingen lagt
vekt pa at de hadde béand til hverandre.

Siri er en dame pa 66 ar som har Downs syndrom og epilepsi. Hun
bodde pé sentralinstitusjon i mange ar. Siri har lite kontakt med s@steren
sin, men hun har en hjelpeverge som besegker henne. Primarkontakten
forteller:

Siri er ei flott dame. Hun har ikke verbalt sprak, men det er lett & fa
henne til & forsta opplegget. Hun seker fellesen, hun vil ikke vaere i
leiligheten sin pa dagen, hun skjente fort at det gjelder & vaere der
folk er. S& hun gér pa egne ben inn dit.
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Hanne er en dame pa 57 ar som har Downs syndrom og demens. Broren
hennes er pa besok et par ganger 1 aret. Primarkontakten forteller:

Det er vanskelig & si om Hanne trives. Hun har vert s mye syk.
Men da hun flyttet hit for fem ar siden, sd opplevde jeg at hun
syntes det var helt greit. Hun hadde alle de kjente rundt seg, bade
personale og medbeboere. Da trivdes hun veldig godt her. Na sitter
hun 1 rullestolen sin nar hun er oppe. Hun sier ingen ting lenger.

Liv er en dame pé 60 ar. Hun har ogsa Downs syndrom og demens. Primeer-
kontakten forteller:

Liv begynte a bli darlig, litt dement og trengte mer stell etter hvert.
Demensen hennes er kommet sa langt nd at hun er veldig darlig
fungerende. Hun stort sett sover og spiser, sitter litt oppe i rulle-
stolen, det er det hun gjeor. Og sa liker hun hey musikk, da vikner
hun liksom.

«Knuty» er en mann pa 78 ar. Han bodde tidligere alene i egen leilighet som
ikke var til tilknyttet noe bofellesskap. Knut er nesten blind, han sitter i rulle-
stol, spraket er blitt darligere, og han trenger mye hjelp til personlig stell og
i forbindelse med maltider. Knut har ikke familie, men han har en hjelpe-
verge som han far besgk av. Primerkontakten forteller:

Knut har alltid vert mye alene, han trives med det. Men han gledet
seg til & komme et sted hvor de ansatte var mye mer tilgjengelige.
Knut har bodd her siden bofellesskapet ble etablert. Det har tatt tid
a bli kjent. Knut har en sykdom som gjer at han mister synet og blir
dérligere fysisk. Men han er veldig opptatt av a holde seg i form, sé&
han trener hver dag for & opprettholde styrken i ben og armer og er
tross alt en sprek mann.

«Anders» er en mann pa 59 ar. Han har en utviklingshemning og cerebral
parese (CP). Han bodde hjemme hos foreldrene sine frem til de ble gamle.
Da faren dede og moren fikk sa darlig helse at hun matte bo pa sykehjem,
flyttet Anders til et bofellesskap for personer med utviklingshemning. Da
helsen til Anders ble darligere, flyttet han for tre ar siden til Tyttebarveien.
Tidligere arbeidet han pad en ASVO-bedrift (arbeidssamvirke i1 offentlig
sektor, bedrift for personer med nedsatt arbeidsevne), men na er han fire
dager i uken i «Seniorgruppa» pa det kommunale dagsenteret for personer
med utviklingshemning. Primarkontakten forteller:
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Anders begynte a bli eldre og litt rerete. Han har CP, og han trengte
mer oppfelging og sdnn. Han fikk en blodpropp, sé det ene benet er
stivt, men han gér selv med rullator. Anders er en mann som sjelden
sier nei, han er alltid blid og positiv.

«Noray er en dame pd 56 ar. Tidligere bodde hun i et annet bofellesskap for
personer med utviklingshemning, men Nora fikk gradvis darligere helse og
hadde behov for mer oppfelging. Hun har bodd i Tyttebaerveien siden bo-
fellesskapet ble etablert for fem ar siden. Nora har en sester som er ofte pa
besok. Sesteren handler kler til Nora og ordner 1 leiligheten hennes. Primaer-
kontakten forteller:

Ja, formen gér veldig opp og ned. S& en dag behover ikke vere lik
den neste, det kommer an pa form og humer. Nora er ikke helt med
i alle situasjoner, for hun begynner & bli ganske dement. Hun er
ikke sé flink til & uttrykke seg, akkurat. Men sénn jeg oppfatter det
ser det ut som om hun trives godt.

«Oskar» er en mann pa 59 ar. Oskar flyttet fra sentralinstitusjon til et kommu-
nalt bofellesskap i 1991. For tre r siden flyttet han til Tyttebaerveien. Oskar
er i «Seniorgruppa» pd dagsenteret en dag i uken, og s& er han med pa a
kjore kommunal post annenhver tirsdag. Han har en sester han har jevnlig
kontakt med. Primarkontakten forteller:

Oskar er en mann som gjor lite ut av seg. Men det ser ut til at han
trives bra. Masse gode lyder gir han fra seg, han smiler og ser ut til
a ha det godt. Og sa vil Oskar gjerne ha kaffe, helst hele tiden. Jeg
tror at fellesarealet vi har her, det at han har egen leilighet og dera
star oppe, er bra for ham. Han kan velge om han vil vere i sin egen
leilighet eller ga ut i fellesen til de andre.

Gjennom datainnsamling, bade i intervjuene og i deltagende observasjon, kom
det altsd frem at beboerne har svert forskjellig personlighet, livshistorie,
familiesituasjon, interesser, funksjonsniva, helseproblemer og kommunika-
tive uttrykk.

Den overordnede ideologien i bofellesskapet

Gjennom analyse av innsamlede data ble det tydelig at de ansatte i Tyttebaer-
veien har det jeg vil betegne som en overordnet ideologi. Personalet viser,
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bade i ord og praksis, respekt for hver enkelt person. Som ledende miljo-
terapeut uttrykker det:

De som bor i Tyttebaerveien far lov til & vaere sine egne personlig-
heter.

Alle jeg intervjuet var opptatt av at beboerne skulle gjore egne valg, styre
hverdagen sin, velge ferier og fritidsaktiviteter. For de av beboerne som
ikke evnet & velge selv lenger, var personalet oppmerksom pé livshistorien;
hva beboerne hadde valgt, vaner og preferanser fra tidligere i livet.

Ledende miljeterapeut uttrykker holdninger blant beboere og person-
alet til det & oppholde seg i egen leilighet eller & vere i fellesarealet:

Vi har én her som vil vaere i stua hele dagen, og en annen trekker
seg tilbake og vil vere mest i leiligheten sin. Det er opp til den
enkelte, det.

Fleksibilitet var ogsa et sammenfattende begrep for tilneermingen til omsor-
gen og tilretteleggingen. Dette gikk igjen i intervjuer og observasjoner.
Fleksibilitet i forhold til ulike personer, men ogsa dagsform og hver enkelts
behov for tid. Ledende miljeterapeut forteller:

Vi overtar nar det trengs. Noen vil gjere noe selv den ene dagen,
men orker ikke neste dag. Men det er fint & holde funksjonen ved
like. Vi setter ikke i gang sa mange nye tiltak, vi er mest opptatt av
a vedlikeholde det som er, og det & ha en god livskvalitet er vel
malet.

En av primarkontaktene forteller:

Vi har sett at noen ting blir for slitsomt & gjere selv, sa da har vi
blitt enige med beboerne om at personalet skal overta.

Naér det gjelder helseoppfelging, sier ledende miljoterapeut det slik:

Vi har nok automatisk mye fokus pa sykdom her, for det er det en
del av her, & folge opp og a forebygge.

Flere av primarkontaktene legger vekt pa at beboerne skal fa god og naerings-
rik mat. De forteller at all middagsmat lages i bofellesskapet, og det er et
rikelig utvalg av mat og drikke. Det handles inn mat som de vet hver enkelt
liker.
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I intervjuene forteller personalet videre at de er opptatt av & legge til rette for
at relasjonene beboerne har til familie og hjelpeverge ivaretas. Familie og
hjelpeverger skal fole seg velkomne 1 Tyttebarveien, og personalet ensker
et godt samarbeid med dem.

Den overordnede ideologien til ledende miljeterapeut og personalet i
bofellesskapet er preget av at beboerne sa langt som mulig skal gjore egne
valg og selv styre hverdag og fritid. Den er preget av respekt for den enkelte
og et onske om pa alle mater & legge til rette for et godt liv i eldre &r, slik
det passer best for den enkelte. Denne holdningen fremkommer igjen og igjen,
som overordnet refleksjon og i beskrivelse av tiltak og handlinger rettet mot
hver enkelt beboer.

Personalet er opptatt av & gke sin kompetanse, og utvikle seg for & bli
«bedre». En av primaerkontaktene sier det sann:

Det som er viktig pé et sint sted som Tyttebarveien, er at vi aldri
ser oss forngyde. Ting er i bevegelse, utvikler seg og vi mé forsgke
a gjore det bedre. Det er viktig a tenke slik.

En annen primerkontakt sier:

Det er sénn vi personale tenker, vi prover & gjore livene deres sa
behagelig som mulig ut i fra det de kan ... Ja, funksjonsevnen er
forskjellig, men en mé behandle hver av dem pa sin mate. Noen er
mer oppgdende, s& de méd dra pd tur, men andre ma vi sitte ved
siden av og prate litt, sa de vet vi er der. Vi foler at vi liksom pa en
maéte gjor det best mulig for hver enkelt av beboerne den tiden de
har igjen. Ja, det er dét det er snakk om.

Ledende miljoterapeut bruker begrepet god livskvalitet, men hverken han eller
primarkontaktene bruker begreper som personsentrert omsorg og VIPS-
rammeverk som verdigrunnlag for tjenestene de yter. Ideologien i bofelles-
skapet preges likevel av de samme verdiene som personsentrert omsorg
inneholder. Ledende miljoterapeut og alle ansatte uttrykte dette pd mange
og noe ulike méter.

Personalet, bemanningssituasjonen
og organisering av tjenestene

I kapittel 3 redegjorde jeg for bo- og tjenestetilbud til personer med utvik-
lingshemning. Helse- og omsorgstjenesteloven skal sikre at den enkelte far et
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forsvarlig tilbud. For at personer med utviklingshemning skal fa individuelt
tilpassede tjenester og dermed oppleve god livskvalitet, er personalets til-
gjengelighet, kompetanse og kjennskap til den enkelte vesentlig. Beman-
ningen er slik at de har eget personale til rengjoring.

I intervjuet med ledende miljoterapeut i Tyttebarveien dreide flere
spersmél seg om personalet, bemanningssituasjonen og organisering av
tjenestene i bofellesskapet. Han fortalte at kommunen er organisert slik at
virksomhetslederen med sin stab utgjer den gverste ledelsen i virksomheten
«Tiltak for funksjonshemmede». En soneleder har det administrative ansva-
ret for tre—fire bofellesskap, mens en ledende miljeterapeut i hvert enkelt
bofellesskap har det faglige ansvaret.

I Tyttebaerveien er det 11,6 arsverk, fordelt pa 25 personer. Noen har
bare helgestillinger, men de fleste med helgestillinger jobber som vikarer
om sommeren og ved sykdom. Det er egen vaskehjelp i tillegg til de faste
arsverkene. P natten er det vaken nattevakt, slik at beboerne far oppfelg-
ing gjennom hele degnet.

Nér det gjelder faglig bakgrunn, er Tyttebaerveien en av de boligene i
kommunen der personalet har heyest utdanningsniva. I Tyttebarveien arbei-
der det tre vernepleiere. To av dem har videreutdanning; ledende miljotera-
peut i psykiatri og én vernepleier har videreutdanning i geriatri. Noen an-
satte har utdanning som helsefagarbeidere, men de fleste er assistenter med
mange ars erfaring fra arbeid med mennesker med utviklingshemning.
Mange av de ansatte har kjent flere av beboerne gjennom en arrekke.

Det er personalmete hver fjerde uke. P4 personalmetene planlegges og
evalueres driften 1 bofellesskapet, og personalet far informasjon fra ledel-
sen i kommune. Dessuten er det moater angdende hver enkelt beboer der pa-
rerende inviteres. Hyppigheten pa disse metene varierer, men minimum er
€n gang per ar.

Nar det gjelder ferieavvikling og sykefravar, understreker ledende miljo-
terapeut at vikarene kjenner beboerne godt:

Vi har helgevikarer som vikarierer i de periodene. De jobber i jula
og paska ogsa, sa de er godt kjent. Vi har dessuten det laveste syke-
fravaeret av alle bofellesskapene i kommunen.

Primarkontaktene ble ogsa stilt spersmal om bemanning. En sier:

Vi mé ikke vere mindre enn tre pa jobb, for da gar det ikke. Er vi
tre, eller aller helst fire pa jobb, da er det tid til hver av beboerne,
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for de trenger tid. Skal beboerne péd aktiviteter utenfor bofelles-
skapet, ma det vere fire pa jobb, det er vi fire vakter i uka.

En annen primarkontakt nevner at bemanningen til tider er for liten:

Noen ganger blir det mye flying, vi far ikke tid til & sette oss ned,
blir stressa og det merker vi pa beboerne — de synes ikke det er all
right, det er lett & se. Stresset smitter over pa en mate ... veldig lett
a se. Da skulle vi gjerne veert én ekstra.

Her beskrives en arbeidssituasjon for personalet som til tider er preget av uro
og stress. At konsekvensen av denne situasjonen er gkt uro hos beboerne
er, bade fra egen praksis og fra litteraturen, velkjent. Vi mennesker kjenner
med folelsene nar noe virker pd oss, og i mellommenneskelige relasjoner
identifiserer vi oss med den andre (Westergard 2007).

I forbindelse med observasjonen i Tyttebarveien var den av de ansatte
som har ansvar for a leie inn vikarer, pa jobb, og jeg spurte om det er vanske-
lig & fa tak i vikarer. Hun svarte med et smil:

Det som er vanskelig er & f4 fordelt de ledige vaktene rettferdig
mellom dem som gjerne vil jobbe ekstravakter.

Nar det gjaldt sekere til ledige stillinger, svarte hun:

Her er det aldri ledige stillinger, her trives vi s& godt at vi holder pa
jobbene vare.

Bemanningssituasjonen i Tyttebarveien er altsd overveiende stabil, de fleste
ansatte har kjent beboerne i mange ér.

Flere av beboerne har behov for bistand om natten. Det vanligste i bo-
fellesskap for personer med utviklingshemning er hvilende vakt i tidsrom-
met kl. 24.00-06.00, men i Tytteberveien er det vaken nattevakt. Det med-
forer blant annet at beboerne far tilsyn, far skiftet bleie, kan fa veeske og fa
hjelp til 4 endre stilling i sengen om natten.

Personalet uttrykker at det hadde vart enskelig med fire ansatte pa
jobb pa alle dag- og ettermiddagsvakter. Dette ville medfert at personalet
fikk mer tid til hver enkelt beboer og at aktiviteter som krever tett opp-
folging kunne gjennomferes oftere og mer spontant. I situasjoner med stort
arbeidspress pa grunn av sykdom hos en av beboerne, ville det allikevel
veert anledning gi tilstrekkelig oppfelging til de gvrige beboerne.
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I bofellesskapet er det stabilt personale med bade formell og uformell kom-
petanse. De fleste har kjent beboerne i mange ar. Det er stabile vikarer som
jobber helger, ved sykdom, 1 ferier og helligdager. Bemanningen medferer
at personalet 1 noen grad opplever at de er tilgjengelige for beboeren, selv
om det uttrykkes behov for & eke grunnbemanningen fra tre til fire ansatte pé
dag- og kveldstid. Personal- og bemanningssituasjonen i Tyttebarveien gir
alt i alt et grunnlag for at personalet kan gi individualisert omsorg, noe som
er en vesentlig faktor for at beboerne skal oppleve at de har god livs-
kvalitet.

Oppgaven og rollen som primeerkontakt

I organiseringen av tjenestene til personer med utviklingshemning i kommu-
nen der studien ble gjennomfort, har primerkontakten en viktig rolle. Opp-
gaver og ansvarsomrdder som primarkontakten har ansvar for, er vesentlig
for at personen med utviklingshemning skal oppleve god livskvalitet.

Primaerkontakten skal utarbeide malsettinger, tiltak og evalueringer i
samarbeid med beboeren, ledende miljoterapeut, parerende og hjelpeverge.
Videre skal primarkontakten folge opp og sikre kontakt med parerende og
hjelpeverge, dagtilbud, fritidsaktiviteter, lege, tannlege, hjelpemiddelsentralen,
friser og fotpleier. Primaerkontakten skal ogsa felge opp beboerens ekono-
mi, fore regnskap og foreta innkjop, samt delta i samarbeidsmeter og veilede
nyansatte.

Jeg spurte primerkontaktene om hvor lenge de hadde veart primeer-
kontakt for den de er primarkontakt for i dag, og det varierte fra to til femten
ar. Gjennomsnittlig hadde de hatt oppgaven i fem og et halvt ar, noe som
innebarer at de kjenner beboeren godt over lang tid.

Alle primaerkontaktene ble ogsé spurt om hvordan de opplever oppgaven
med & vere primarkontakt. Her er noen av deres tilbakemeldinger: Siris pri-
merkontakt forteller med varme 1 stemmen:

Jo, som sagt, Siri kan jo brumme. Da kommer de andre ansatte til
meg med en gang, de trenger rad fra meg og det er jo hyggelig. (...).
Jeg er veldig, veldig glad i Siri, det er jeg altsi. Det tror jeg hun
foler; vi er trygge pé hverandre og personalet bruker meg som talerer
for Siri. Og det er greit det, helt greit!

Primarkontakten til Hanne, som har vert Hannes primerkontakt i femten
ar, forteller med et smil:
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Ja, jeg liker henne veldig godt. Vi er jo sveiset sammen. Vi har
veldig god kjemi.

Livs primarkontakt sier:

Jeg synes det er interessant, jeg. Selv om demensen hennes er
kommet sa langt at hun er veldig darlig fungerende. Sann sett har
det veert trist & se den synkende funksjonsevnen hun har hatt.

Knuts primarkontakt sier:

A vare primarkontakt trives jeg veldig godt med, og det er fordi
man ma gi og ta for & fa en god kontakt ... (pause) ... og jeg tror at
det ikke er alle han trives med ... og ... og ... Vi har en god
kommunikasjon mellom oss om béade godt og vondt.

Anders’ primarkontakt ler litt forneyd da jeg sper henne om hvordan hun
trives som primarkontakten hans:

Jo, det er kjempefint, det! Han er bestandig blid og veldig positiv.
Ja, han er en veldig positiv mann, sa det er hyggelig.

Nar jeg spor Noras primarkontakt om hvordan hun synes det er & vere pri-
markontakten til Nora, svarer hun:

Det synes jeg er veldig fint, det trives jeg med, veldig godt.

Og Oskars primarkontakt svarer:

Veldig, veldig bra! Veldig all right mann & jobbe med. Spennende,
synes jeg.

Alle primerkontaktene ga uttrykk for at de trives med oppgaven som pri-
merkontakt. Under intervjuene har de varme i stemmen og smiler nar de om-
taler personen de er primarkontakt for. Det er slaende hvilken personlig
narhet primarkontaktene uttrykker, med varme folelser. De bruker ord som
«a veere glad i», «liker», «vare sveiset sammeny, og de forteller at de trives
godt sammen med beboeren. Han eller hun er et unikt menneske de har
spesielt god kontakt med. P& spersmél om hva de tenker om hvor den de er
primarkontakt for ber tilbringe sine siste dager, blir de stille og bruker tid
for de ytrer seg. P4 stemmen og ansiktsuttrykket var det tydelig at spors-
maélet om hvor beboeren skulle do berorte dem. Det kommer ogséd frem at
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de ser pa sin rolle som en advokatrolle, de er et talerer for den de er primer-
kontakt for.

Ledende miljoterapeut sier at primarkontaktsystemet er viktig for a
ivareta hver enkelt beboers behov:

Det at én ansatt far ansvar for én beboer; gkonomi, handle inn kleer,
kontakt med familie og hjelpeverge, se hva som skal gjeres ... bra!
De fér et spesielt engasjement i sin beboer, blir advokat liksom, og
de blir veldig godt kjent med den enkelte og de péarerende.

Personsentrert omsorg (McCormack og McCance 2010; jf. kapittel 4) med-
forer & fa dekket grunnleggende psykologiske behov. Det vil si at en vet hvem
en er og har en folelse av kontinuitet, og at en foler seg trygg i relasjoner,
opplever samherighet, omsorg og tillit. Personsentrert omsorg innebzrer
ogsé at andre kjenner en, de vet hvem en er og en opplever & bli verdsatt.
Organisering av tjenestene med en primarkontakt for den enkelte tjeneste-
mottager og at den enkelte primaerkontakt gir uttrykk for stor grad av omsorg
og omtanke, er vesentlig for & kunne gi personsentrert omsorg. Alle primaer-
kontaktene gir inntrykk av en helt personlig omsorg og omtanke for den de
er primarkontakt for, med varme folelser. Enkelte sa det sé sterkt at de er
glad i vedkommende. Relasjonene er &penbart nare og personlige.
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7 Hver for seg eller sammen?

Innledning

I tjenesteyting til personer med utviklingshemning har normalisering vert er
aktuelt begrep (Nirje 1994, Tuntland 2006, Folkestad 2004; jf. kapittel 3).
HVPU-reformen medferte at personer med utviklingshemning ikke lenger
skulle bo og fa tjenester i institusjon, de skulle bo i sitt eget hjem, og ha de
samme rettighetene som alle andre innbyggere 1 kommunen. Trenden den
gang var 4 bygge samlokaliserte leiligheter uten fellesareal. Det som ble
ansett som den beste lgsningen for & fa et godt liv, var at alle skulle bo selv-
stendig, alle skulle spise i sin egen leilighet, alle skulle handle inn sin egen
mat og invitere dem de ensket & vaere sammen med inn i sin leilighet. De
skulle ha et privatliv, men i praksis innebar dette et liv som enslig med
tjenester. Men etter hvert ble ogsa bofellesskap med fellesareal bygget.
Personer med utviklingshemning velger ogsa i dag i liten grad hvem de bor
sammen med, hvor mange de skal bo sammen med og hvor de skal bo
(Kittelsaa og Tassebro 2011; jf. kapittel 3).

Sa stor grad av samver og fellesskap som det er i Tyttebarveien, er
uvanlig i kommunale bofellesskap. Det er valgt en organisering der méltider
inntas pa felleskjokken, det handles inn felles mat, og mange av beboerne
oppholder seg i fellesarealet store deler av dagen. Samtidig viser mine data at
personalet er opptatt av at hver enkelt selv skal velge hvor de vil oppholde
seg, og at mat, aktiviteter og ferier i stor grad tilpasses den enkeltes ensker
og behov. Hele tiden ma personalet tenke gjennom, reflektere og handle i di-
lemmaer og utfordringer mellom det individuelle og det kollektive (Folkestad
2004). Hvordan avveining mellom den enkeltes individuelle ensker og behov
for & veere for seg selv — privat — og deltagelse i kollektivet praktiseres, vil
neste kapittel vise.

Det private, det kollektive, og det personlige i kollektivet

Beboernes hjem

Forskere har pekt pa at nér de skriver at hjemmet er var «backstage», er det
sentralt at der er det vi selv som bestemmer, vi kan vare oss selv og slappe
av fra krav fra omgivelsene (Kittelsaa og Tessebro 2011). For & oppleve
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god livskvalitet er det vesentlig at hjemmet er tilpasset den enkeltes behov
og smak. For mange er hjemmet en selvfremstilling, som gjerne ogsé viser
livshistorien i form av gjenstander og bilder. Hjemmet er ogsa et sted du kan
vaere privat og kontrollere hvem som slipper inn. Mennesker som trenger
bistand fra andre «utenfra» ma gi avkall pd denne kontrollen (Thorsen
2008). Hjemmet til personer med utviklingshemning er som nevnt ogsé
andres arbeidsplass, og beboerne er avhengig av at parerende og personalet
bidrar til at hjemmet deres fir et personlig preg. Personalet ma legge til
rette for og respektere at hjemmet er et sted der beboerne kan slappe av,
vare seg selv og slippe krav fra omgivelsene (Tuntland 2006). Hjemmet er
ogsé et sted der personene kan vare mer private, i motsetning til deltagelse
i de mer offentlige fellesarealene i bofellesskapet (Hauge 2004).

I forbindelse med observasjonen besgkte jeg beboerne i leilighetene
deres. Selv om alle leilighetene i utgangspunktet er helt like, sa jeg store
individuelle forskjeller. For beboerne i Tyttebarveien er det forst og fremst
deres egne leiligheter pa rundt 45 m* med bad, soverom og stue med kjokken-
krok som er hjemmet deres (Hauge 2004, Thorsen 2008). Det er individuelt
hva som er de viktigste aspektene ved hver enkeltes leilighet. Primaer-
kontakten til Anders forteller:

Han er ikke sa veldig opptatt av hvordan selve leiligheten ser ut,
tror jeg. Han hadde leilighet i den andre enden av huset for, men s
byttet han leilighet, for han har glede av & sitte og se utover inn-
sjgen og a se pa bater og biler. Om sommeren sitter han mye ute pa
verandaen og koser seg. Og s er han veldig glad i & se pa TV, han
har et stort, fint TV. Badene er ikke sa store her, sd for dem med
rullestol kan det bli litt trangt, men for Anders gar det veldig greit,
han bruker jo bare rullator.

Pleie kan prege hjemligheten. Liv og Hanne har sykehusseng i stua, og i sove-
rommet star sofa og lenestoler. Livs primarkontakt sier:

For Liv og Hanne matte vi tilrettelegge leiligheten sann at vi kom-
mer til med personheis, rullestoler og sann. Jeg tror det er viktig at
det fremdeles er hjemmekoselig her.

Hun forteller ikke om beboerne reagerte pa denne endringen. Leiligheten
beaerer fortsatt preg av hjemlighet. Flere forskere har pépekt at mye utstyr bi-
drar til & redusere hjemligheten og oke graden av institusjon (Hauge 2004,
Kirkevold 2010a).
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Leilighetene tilrettelegges slik at hver enkelt kan utnytte funksjonsevnen sin
og utfore aktiviteter som de setter pris pd. Interioret barer preg av den
enkelte beboers livshistorie og smak. Utsagnene til primarkontaktene til
Knut og Oskar illustrerer dette:

Knut ser sa dérlig, men vi har hengt opp den gamle klokka som han
hadde med seg hjemmefra, den tikker og slar. Han har en ribbevegg
i leiligheten sin, men vi ma veare i naerheten nar han trener.

Oskar vil ha oversikt og kontroll. Skal han ut, sa sjekker han nar han
kommer hjem at alt er der det skal vare. Toy skal ikke henge pa
kroken pa veggen, men ligge i en stol. Han er flink til & rydde pé
sin mate, og finner han en bunke kler, trykker han den inn i skapet
og er veldig forneyd med ryddingen! Det er klart han ma fa gjore
det, det er jo inne i hans leilighet, ja, og sa rydder han litt i felles-
stua da, men det gér greit.

Det siste sitatet viser hvordan primerkontakten ser og aksepterer Oskars
ryddemate.

Alle beboerne i Tyttebarveien har hjem med et personlig preg som er
tilpasset den enkeltes behov. For Knut er det viktig & trene, sa han har en
ribbevegg i leiligheten sin. Knut er blind, s& den gamle, tikkende klokka hans
bidrar til at han via herselen opplever hjemlighet. For Oskar er det viktig at
han kan ha det ryddig pd en méte han selv ensker, og for Anders at det er
en stor TV & se pd, en stor lenestol, samt utsikt til vannet og veien fra terras-
sen hans.

Noen er vant til vakker innredning og barer med seg forhistorien inn i
hjemmet sitt. Det kan ogsa vise klassebakgrunn og kulturell tilherighet. Nora
har nydelige malerier og mebler i leiligheten sin. Primarkontakten til Nora
forteller:

Nora hadde med seg fine gamle, private ting, hun har en sgster som
sikkert ogsé har det veldig pent. Nora har veldig pene ting; bilder,
tepper og salong, og vi praver d holde det pent der inne ogsa. Hun
har litt av familiehistorien med seg.

I alle leilighetene er det bilder pa veggene og gjenstander som viser hvem
beboerne er og har vart, og som bekrefter deres identitet. I tillegg observerte
jeg ogsa tendenser til kjennsforskjeller i beboernes leiligheter. Det var et
klart maskulint preg pd mennenes hjem, mens de kvinnelige beboernes hjem
hadde et mer feminint preg.
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Leilighetene er beboernes hjem, personlig innredet, et sted & trekke seg tilbake
og 4 fa besek. Det er i leilighetene de sover og steller seg, men leilighetene
er som nevnt ogsé en arena der personalet arbeider. For & gjore jobben sin
ma de bista den enkelte i dagliglivets aktiviteter, ogsd med stell innenfor den
private sfeere. (Olin 2003, Folkestad 2004; jf. kapittel 3.) Dette medferer at ogsa
i beboernes private hjem er det stadig ansatte som oppholder seg, mennes-
ker de selv i liten grad velger om de ensker a ha der. I Tyttebarveien for-
soker de & la hensyn til personlige preferanser telle med i hvem som skal
bistd den enkelte. Knuts primarkontakt forteller at det er viktig a ta hensyn
til ensker nér det gjelder hvem av de ansatte som bistdr Knut i hverdagen
og ikke minst reiser sammen med ham pa ferieturer. Primaerkontakten mener
at Knut, som har verbalt sprak, kan si fra, noe som gjer tilrettelegging lettere:

Han har sagt fra at det er noen ansatte han ikke trives s godt
sammen med. Ja, det er helt lov det, det md vi respektere. Han
trives ikke med at det prates hoyt og mye, vil ha det rolig rundt seg.
Noen ganger ma han vere sammen med dem allikevel, men ikke
veldig ofte, og aldri pa ferieturer.

Dette peker pé at personalet er opptatt av & legge til rette for & dekke viktige
individuelle behov som Kitwood fremhever (1997); identitet og selvbekref-
telse, sosial tilknytning og inkludering, meningsfull beskjeftigelse og opp-
levelse av velvere. Dette er vesentlig for opplevelse av god livskvalitet.
Sitatet ovenfor favner alle disse aspektene. Hele tiden mé personalet reflek-
tere over og handle i dilemmaer der de individuelle behovene star opp mot
de strukturelle (Folkestad 2004).

I Tyttebarveien observerte jeg at det er individuelt tilpasset hvordan
personalet forholder seg nar de gar inn i leilighetene til beboerne, beboer-
nes private sfaere. De tilpasser dette etter hvem som bor 1 de forskjellige
leilighetene og funksjonsnivéet til den enkelte. I leilighetene til Liv og Hanne
lister de seg inn, i og med at Liv og Hanne sover det meste av dagen. Hos
de andre banker de alltid pa og gjer seg til kjenne for de gar inn. Det er
bare Knut som tar initiativ til og evner a tilkalle personalet nar han trenger
bistand. Da bruker han en personalvarsler.

Bofellesskap for personer med utviklingshemning er et krysningspunkt
mellom hjem og offentlig omsorg. Personer som bor i bofellesskap har sin
leilighet der fordi de trenger hjelp til & klare dagliglivets funksjoner og
husholdningsoppgaver. Flere har helseproblemer som medferer behov for
oppfelging og tilsyn (Folkestad 2004). Jeg har sett hvordan personalet ogsa
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forsgker & individualisere og tilpasse sin bistand etter beboernes behov nar
de trer inn i beboerens privatliv.

Bofellesskapets fellesarealer

Mange av beboerne oppholder seg mye i fellesarealene, slik at utforming og
innredning av fellesarealene ogsé har stor betydning for opplevelse av
hjemlighet. Men fellesarealene har ikke det samme personlige preget som
leilighetene.

Alle som kommer til eller gir fra Tyttebarveien mé passere inngangs-
partiet som er i fellesarealet. Inngangsderen til hver enkelt beboers leilighet
er via korridorene i bofellesskapet. Mange av beboerne velger & oppholde
seg store deler av dagen i fellesarealene, og alle spiser flere av dagens mal-
tider pa felleskjokkenet. Utforming og innredning av fellesarealene er forst
og fremst viktig for beboerne, det er en del av deres bolig, men det er ogsa
viktig for dem som kommer pé besgk og de som arbeider i bofellesskapet.
Det er i stor grad personalet som bestemmer hvordan fellesarealene inn-
redes.

Siris primarkontakt har et spesielt ansvar for interioret i fellesarealene
og omtaler seg selv som «en slags husmor»:

Jeg var sa heldig og fikk lov til & vaere med & bygge opp en sann
bolig og fikk ansvar for interigret, hvordan vi skulle ha det. Jeg ble
liksom husmora i huset, jeg har fremdeles kontroll pa hvordan det
skal se ut i vinduspostene, gardiner, ja ... mye.

Ledende miljeterapeut og Knuts primaerkontakt forteller at de er opptatt av at
fellesarealet skal vaere trivelig, hjemlig og tilpasset aldersgruppens behov.

Fellesarealet bestar av vindfang, hall, korridorer, stue, kjokken med
spisebord, vaskerom med flere vaskemaskiner, torketromler og terkeplass for
kleer, boder og garasje. Personalet disponerer medisinrom, kontor, materom,
garderobe og to bad med dusj og WC.

I forbindelse med deltagende observasjon oppholdt jeg meg store deler
av tiden i fellesarealet. Jeg syntes det var trivelig & komme til Tyttebaerveien.
Pé hovedderen er det en fin krans og et skilt der det star «Velkommeny». En
blomsterkrukke med lyng i star ved siden av deren.

En av primarkontaktene understreker:
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Jeg er opptatt av at fellesen skal vere et godt sted a vere. Det gar
pa farger, belysning, bilder pad veggene, kjenne kaffelukta, at vi
steker noen vaffelplater og far stimulert luktesansen.

Hun vektlegger bade visuelle inntrykk og mat og dufter forbundet med hjem-
lighet. Det er i det hele tatt hyggelig, hjemlig og tiltalende i fellesarealene i
Tytteberveien. Etter hvert som beboerne kom inn i stua med rullestoler og
rullatorer, ble stua trang, og beboere som gar med rullatorer métte «lirkes»
forbi rullestoler og mebler. Men sa mange sitteplasser métte det vere for at
alle skal kunne sitte i fellesstua samtidig.

Kjokkenet er lyst og trivelig. Det er to spisebord med plass til seks perso-
ner rundt hvert bord. Det er atte stoler inkludert en spesialstol. Det er farge-
glade krus og hvite tallerkener. En av beboerne kan ikke bruke glass og porse-
len som kan knuses. Hun hadde servise som jeg trodde var av porselen, helt
til jeg loftet pa det og oppdaget at det var av plast. Det gled fint inn i det
andre serviset. Stearinlys og en blomst pynter hvert spisebord. Det er en
oppslagstavle med menyen for uken og med bilder av beboere og ansatte
fra ferieturer de har hatt sammen. P4 samme méte som i stua, ble det trangt
ndr beboerne kom inn pé kjekkenet med rullestoler og rullatorer. Knuts pri-
markontakt sier:

I og med at det er sdpass mange rullestolbrukere ser jeg at felles-
arealet er for lite. Det kan vere litt trangt, kjokkenet begynner ogsé
a bli trangt, for vi velger & spise felles maltider.

Det er hage omkring bofellesskapet. Hagen er gjerdet inn, og det er en asfal-
tert gangvei og en stor terrasse. Ledende miljaterapeut sier:

Ja, hagen er jo inngjerda da. Det gir beboerne litt frihet faktisk. Det
a bo sa 1 nerheten av en innsjo og en trafikkert vei er litt skummelt,
det er derer i gjerdet, men ingen har tatt initiativ til & apne dem.

Fellesarealene har god belysning, og det er gode kontraster mellom vegger
og mebler. Dette har stor betydning med tanke pa at aldring medforer okt
behov for lys og at en av beboerne har sterkt redusert syn (Larsen 2009,
Wyller 2011, sansetap.no). Tre av beboerne bruker rullestol ved forflytning,
og to bruker rullator, noe som medferer at fellesarealene oppleves trange,
spesielt stue og kjokken. Dette ga bade ledende miljoterapeut og primar-
kontaktene uttrykk for, og ved observasjon i bofellesskapet erfarte jeg det
selv.
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Fysisk er fellesarealene for trange til & ivareta individuelle bevegelsesbehov.
Mine data peker ellers mot at det er lagt stor vekt pa hjemlighet, med planter,
stearinlys, bilder av ansatte og beboere sammen pa tur, og sé videre.

A oppholde seg i fellesarealet eller i egen leilighet?

Som nevnt legges det vekt pd samvar og fellesskap 1 Tyttebarveien. Det er
valgt en organisering der det er en forventning om at frokost og middag inntas
pa felleskjokkenet. Det handles inn felles mat, og mange av beboerne opp-
holder seg i fellesarealet store deler av dagen. Bortsett fra ved maltidene er
det som nevnt opp til den enkelte beboer hvor de ensker & oppholde seg.

Pé spersméal om det er noe personalgruppen legger stor vekt pa, svarer
en av primarkontaktene:

Vi forseker & skape et fellesskap, ikke at hver og en beboer sitter i
sin egen leilighet hele tiden. Vi synes det er veldig hyggelig og tror
at beboerne trives med det.

Jeg finner at personalet i stor grad vektlegger betydningen av samvar og
fellesskap mellom personale og beboere. De forteller at beboerne ikke klarer a
etablere kontakt seg imellom. Med tre ansatte pa jobb og sju beboere blir
det en nedvendig konsekvens at dersom beboere og personale skal vaere sam-
men, ma de samles. Oskars og Anders’ primarkontakter papeker at denne
organiseringen er positiv:

Oskar har leiligheten sin, dera star oppe, og han kan velge om han
vil g ut til fellesen og alle de andre. Han far lov til & veaere seg selv,
blir ikke isolert. Han slapper litt av i godstolen sin i leiligheten, og
sd kommer han ruslende inn til oss.

Anders liker & vare for seg selv og se pad TV etter at han har vert pd dagsente-
ret. Men han er mye i fellesarealet ogsa, gér litt frem og tilbake.

Under alle observasjonsdagene oppholdt Nora og Siri seg sterste delen
av tiden 1 fellesarealet. De hadde faste plasser i stua og satt og fulgte med pa
det som skjedde. De sd hvem som kom og gikk, hva som foregikk pa kjok-
kenet, de horte pd musikk og sd 1 beker og album. Nora er glad 1 4 pusle,
hun hadde puslespill i en egen hylle i fellesstua.

Liv og Hanne spiste i felleskjokkenet, og etter maltidene satt de en stund
i fellesstua. Ettermiddagskaffen og desserten ble servert i fellesstua, og litt
avhengig av dagsform spiste de to dessert og drakk kaffe sammen med de
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andre beboerne og personalet. Men livet deres er i stor grad preget av at de er
kommet i pleiefasen i forlepet av sin demenssykdom (Engedal og Haugen
2006). De ble fort slitne, sovnet i rullestolen, og personalet métte hjelpe dem
med a fa lagt seg.

Personalet ga gjentatte ganger uttrykk for at de synes det var positivt
at beboerne oppholdt seg i fellesarealet. En ettermiddag jeg observerte,
ville Knut drikke kaffe sammen med en fra personalet inne i sin egen leilig-
het. Da den ansatte kom tilbake i fellesarealet, sa hun:

Synd han ikke vil delta mer i fellesskapet, men han har visstnok
alltid likt seg best alene, og han begynner & bli gammel, sa da vil
han vel ha det sénn, vi aksepterer jo det.

Gjennom samtaler med Knut under observasjonen og data fra intervjuet
med primarkontakten hans, kom det frem at Knut setter stor pris pa a vare
pa tomannshand med en fra personalet og at han ofte velger a ikke delta i
situasjoner der alle beboerne og personalet er samlet. Da synes han det blir
mye stoy. For eldre er det vanlig med et herselstap som gjor en folsom for
sterke lyder. Evnen til 4 venne seg til et nytt lydbilde svekkes ogsd ved hay
alder, det samme gjor evnen til & sortere ut det som gir mening (sansetap.no
2012, Wyller 2011). Knut sliter ogsa pa grunn av synsproblemene sine med
a orientere seg i miljoet, finne ut hva som skjer og ha oversikt, det som
betegnes som & ha sosial kontroll (sansetap.no).

Min inntrykk er at Nora, Oskar, Siri og Anders opplever fellesarealet
som en del av hjemmet deres, med sosialt samver og fellesskap, og at leilig-
heten er den delen av hjemmet med mer privatliv, der de sover, steller seg og
slapper av. Knut derimot ga uttrykk for at leiligheten er hans private hjem,
og at han beseker fellesarealet i forbindelse med maltidene. For Liv og
Hanne representerer leiligheten en god seng, et rolig miljo, et sted a fa stell,
et sted & hvile og sove. De kan ikke velge eller uttrykke hvor de vil oppholde
seg, de ansatte ma tolke deres behov for deltagelse og tilbaketrekning til leilig-
hetens mer private liv.

Sammenfatning

Jeg finner at beboerne i varierende grad seker og trives i bofellesskapets
fellesarealer. De fleste deltar mye, mens noen har sterre behov for ro, fred
og hvile. De ansatte ma tolke og imgtekomme slike individuelle og varierende
sosiale behov.
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Fellesarealene fungerer annerledes enn beboernes egne leiligheter. Fellesareal-
ene er i storre grad «frontstage» og leilighetene 1 storre grad «backstage» 1
livet til beboerne, selv om skillet ikke blir sa stort som for mennesker som
ikke har behov for bistand 1 dagliglivets gjoremdl (Kittelsaa og Tessebro
2011, Folkestad 2004; jf. kapittel 3). Personalet arbeider i andres hjem og
ma tilpasse sitt arbeid til beboernes privatliv og deres opplevelse av hjem-
lighet (Linas 2011). I bofellesskapet er det to sfaerer, med varierende grad
av hjemlighet og kollektivitet.

A fa dekket grunnleggende psykologiske behov vil si at en vet hvem
en er og har en folelse av kontinuitet, har en livshistorie som bevares og opp-
rettholdes enten av personen eller av andre Dette representeres i den enkeltes
leilighets innredning, beliggenhet og mulighet til selv & bestemme over grad
av orden og system. Men ogsa fellesarealet er en arena der grunnleggende
psykologiske behov dekkes. Disse behov handler om & vare en del av en
sosial verden, fole seg som en del av en gruppe, at en er velkommen og aksep-
tert slik som blant annet VIPS-rammeverket og personsentrerte teoretikere
fremhever (Kitwood 1997, McCormack og McCance 2010). A fi imote-
kommet disse grunnleggende behovene, enten i egen leilighet eller 1 felles-
arealet, er vesentlig for at beboerne skal oppleve god livskvalitet (Naess 2011,
Lyng 2006, WHO 1995; jf. kapittel 4).
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8 A bli sett og bekreftet som individ

Innledning

Personsentrert omsorg handler som sagt om at grunnleggende psykologiske
behov imagtekommes — at omsorgen tilrettelegges slik at personen opplever
a veere en del av en gruppe, en sosial verden, der han eller hun er velkommen
og akseptert. A bli sett og bekreftet som individ er et grunnleggende behov
og nedvendig for & oppleve god livskvalitet (Kitwood 1997, McCormack og
McCance 2010). Dette skjer i relasjoner mellom mennesker, i kontakt og
kommunikasjon (Eide og Eide 2007, NAKU 2010, Vilhelmsen og Jacobsen
1992).

Den enkeltes livshistorie

Livshistorien til mange eldre med utviklingshemning er som nevnt (jf. kapit-
tel 2) ofte preget av at de har vokst opp pé institusjon eller at de har bodd i
barndomshjemmet frem til foreldrene ikke hadde mulighet til & ha dem
boende hjemme lenger. Mange flyttet tidlig i barndommen til institusjoner,
og de vokste ikke opp sammen med foreldre og sesken. Institusjonene hadde
lite bemanning, og mat, hygiene og medisinsk behandling ble prioritert.
(Sjerengen, Bugge, Ormhaug, Engedal, Solberg og Thorsen 2005, Thorsen
2005). Personene med utviklingshemning métte stadig forholde seg til nye
mennesker, det ble mange brutte relasjoner. Mangelfull skolegang medferte
ytterligere darlige oppvekstforhold og utviklingsmuligheter (Tessebro 1997).

I Tyttebarveien bor det som omtalt fire personer som har vokst opp pa
sentralinstitusjon, to bodde hjemme hos foreldrene frem til de flyttet til et
kommunalt bofellesskap, og én bodde hjemme hos foreldrene frem til han
flyttet til en trygdeleilighet.

Primaerkontaktene til Siri, Hanne og Liv har kjent dem mellom ti og
atten ar, og primarkontaktene har mye kunnskap om hver enkelt, hvordan
de bodde tidligere, familiesituasjonen, hva de likte a gjore, likte & spise og
hvordan de kommuniserte for de fikk en helsesvikt som medferte redusert
kommunikasjonsevne. Hannes primarkontakt forteller:

Hun er ikke sa glad i & dusje, det har hun aldri veert, s& hun bader,
eller steller seg i senga.
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Primeerkontakten til Siri forteller:

Siri fulgte litt med pé lasset da de to andre flyttet. Selv om hun har
alderen inne og Downs syndrom, s er hun ikke s dement. Men de
to andre, de som hun har bodd sammen med i den forrige boligen
og ogsa bodd sammen med pa sentralinstitusjon, er demente. S&
dette er en treerbande som har fulgt hverandre om ikke fra barneéar
sa i alle fall ungdomsar. S& det var aldri et tema a flytte Siri til en
annen bolig. For ndr kommunen fikk tak i denne boligen her og i
utgangspunktet ville lage den for demente psykisk utviklingshem-
mede, sa valgte de 4 flytte alle tre over hit.

Kommunens administrasjon, bade i forbindelse med flytting fra sentral-
institusjonen og flytting videre til bofellesskapet for eldre personer med
utviklingshemning, vektla & ta personlige hensyn til etablerte relasjoner da
beboerne flyttet. Flere har liten kontakt med familien sin, sann som Siri, og
medbeboere kan representere kontinuiteten i livet. Alle beboerne 1 Tyttebaer-
veien har mistet foreldrene sine, men mange av beboerne har jevnlig kontakt
med andre familiemedlemmer. Familien har kjent personen med utviklings-
hemning lenge, de kan dele minner og bidra til at livshistorien til den
enkelte blir formidlet til personalet (Thorsen 2005, Westergard 2009, Kriiger
2007).

Primaerkontakten til Anders kjenner til Anders’ tidligere liv. Primaer-
kontakten og fetteren til Anders, som ogsa er hjelpevergen til Anders, har god
kontakt, Det var fetteren som fortalte personalet at Anders alltid har likt &
sage ved og at Anders er vokst opp 1 et kristent miljo:

Anders har fatt seg en sagkrakk, han liker & sage. Det henger nok
igjen fra gammelt av. Fetteren fortalte at han alltid har likt & sage
ved. Anders er enebarn, men han er inkludert i storfamilien. Barn-
domshjemmet til Anders var et samlingspunkt for hele familien.
Anders har ofte besgk av sgskenbarna sine, og han er pa besek hos
dem. Anders har vokst opp i et kristent miljo, s& familien har fétt
ordnet det sann at han har en kirkevenn som henter ham én sendag i
maneden. Forst er det gudstjeneste, og sé er det kirkekaffe og kaker
etterpd, det synes han er stas.

Verdien av & innhente opplysninger om beboerens tidligere liv og interesser
er stor. Mange personer med utviklingshemning har eller far pa grunn av
sykdommer som demens og hjerneslag, vansker med hukommelse og
kommunikasjon (Andersen, Anfinnsen, Johannessen og Westergard 2008).
Livshistorisk kunnskap gir mulighet til & legge til rette for interesser og
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aktiviteter som er meningsfulle for den enkelte. Som for Anders, som er
glad i & sage ved, og som gjerne gar i kirken.

A legge til rette for et andelig liv, er en utfordring for fagpersoner, det
andelige livet oppleves som en privatsak. I boken «Rett til & vere et helt
menneske — Rett til et andelig liv. Utviklingshemning og tro» beskrives
dette (Dahle og Torgauten 2004). Men forfatterne legger vekt pa at tjeneste-
ytere skal forholde seg til hele mennesket, med fysiske, psykiske, sosiale,
kulturelle og dndelige behov. Retten til & uteve sitt livssyn og sin tro, sin
religion, er en menneskerettighet.

Mange opplever det & komme i et gudshus som «a komme hjemy,
kanskje de er vokst opp i et hjem der kirkebesok og benn har veert en vesentlig
del av oppveksten. Kirken er et sted de foler seg trygge og kan vere en del
av et sosialt og andelig fellesskap. Dette gjelder selvsagt ogsé for personer
som har en annen religios bakgrunn eller har etablert andre vaner knyttet til
en andelig dimensjon. Knuts primarkontakt er opptatt av at Knut har levd
et liv hvor han i stor grad har vaert alene:

Han har jo bodd for seg selv, aleine og ikke villet ha s& mange rundt
seg gjennom tidene, han trives best i sin egen leilighet. Klokken
elleve pé sendag, da er han opptatt av & fa pa radioen, han har nok
veert vant til det.

For dem som ikke har en religios bakgrunn ma dette selvsagt respekteres,
og den andelige dimensjonen kan imgtekommes pa andre omrader i livet,
som for eksempel ved kunst og musikk (Dahle og Torgauten 2004).

Familien er en viktig del av livshistorien, og deres tilstedevarelse i flere
av beboernes liv er, og har vert, svert viktig. Et godt samarbeid og tillit
mellom personalet og de pédrerende er vesentlig (Sjerengen et al. 2005,
Thorsen 2005, Thorsen 2008). I Tyttebaerveien er det primaerkontaktene som
har et spesielt ansvar for samarbeidet med péarerende. Noras primarkontakt
forteller:

Sesteren til Nora er ofte pa besok. Hun er engasjert i & handle inn
toy og hun har innredet Noras leilighet.

P4 veggene 1 leilighetene til beboerne henger det familiebilder og bilder fra
viktige hendelser og personer i livet deres. I forbindelse med deltagende
observasjon satt jeg og sd pa gamle fotoalbum sammen med Nora. Hun
smilte stort da hun sa bilder av seg selv sammen med foreldrene og sesteren.
Knut har fotografier pa veggene i leiligheten sin, selv om han har sé redusert
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syn at han ikke kan se dem selv. Fotografiene representerer hendelser og
personer i livet som det var tydelig at Knut likte & snakke om.

Personalet i Tyttebaerveien viser at de har kunnskap om beboernes livs-
historie, hvordan de samarbeider med pérerende for & f4 opplysninger og
hvordan de legger livshistorien til den enkelte til grunn pa mange mater nar
de individualiserer omsorgen.

Mange forskere har understreket livshistoriens betydning. Kjennskap
til beboernes fortid, og hvordan den kan prege nétid og ensker for frem-
tiden, er vesentlig. A ta hensyn til livshistorien skaper trygghet, forutsigbar-
het og styrker kommunikasjon og samhandling (Thorsen 2008, Thorsen
2005, Kirkevold 2010b, Thorsen og Myrvang 2008, Westergard 2009).

Kommunikasjon i relasjonen mellom beboer og
personalet - med og uten ord

Mange mennesker med utviklingshemning har vansker med & snakke og
gjore seg forstatt. Alle som bor 1 Tyttebarveien har redusert verbal kommu-
nikasjonsevne, og tre av dem har ingen evne til & kommunisere verbalt.
Beboerne er helt avhengige av relasjonen mellom seg og den de kom-
muniserer med. Vedkommende ma se, tolke og mate deres verbale og non-
verbale ytringer. Kommunikasjonsvansker er en utfordring for begge parter
(NAKU 2010, Eide og Eide 2007). Hannes primarkontakt illustrerer dette:

Etter at hun er blitt sykere er det mange ganger vanskelig & vite hva
hun mener ... Ja, det er det at hun sier ingenting lenger. Men jeg kan
se pa ansiktsuttrykket om hun ikke har det bra, jeg kjenner henne sé
godt. Jeg er redd hun kan ha hatt mye vondt ... ja. Fer sa hun tyde-
ligere ifra med kroppen hva hun ville, men ikke nd. Noen ganger
foler jeg at Hanne kjenner meg igjen, ja, det skjer ikke hver dag da,
men det hender at hun ser opp og smiler til meg.

Hannes primearkontakt beskriver her sin usikkerhet i forhold til & overse
Hannes tegn péa smerte. Livs primarkontakt forteller at hun tror det er fint
for Liv at personalet er i neerheten, at det gir trygghet:

Det lille hun gir uttrykk for er at hun smiler, ler og er glad i mat.
Hun gaper bare vi kommer i narheten. Ja, og sd liker hun hey
musikk, det ser vi, da vdkner hun liksom til. Nar vi prater med Liv,
sa kan hun reagere, se deg i gynene og smile. Hun merker nok at vi
er i nerheten og foler tryggheten.
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Vilhelmsen og Jacobsen (1992) peker i boken «Forutsetninger for kommu-
nikasjon med devblindfedte» pd at alle mennesker har behov for trygghet
og tilknytning som en forutsetning for god kontakt med andre. Det bekref-
tes 1 Eide og Eides bok «Kommunikasjon i relasjoner» (2007).

Liv og Hanne har begge en alvorlig demenssykdom. Sykdom kan fere
til at tidligere kroppslige tegn blir borte (Wigaard 2009, Kirkevold 2010a).
Mennesker med for eksempel alvorlig demens eller hjerneslag kan ofte ikke
lenger ta aktivt kontakt med personalet. De er helt avhengige av andres initia-
tiv til 4 ta kontakt, tolke deres nonverbale uttrykk og imetekomme behov.
Nonverbale tegn som uttrykket i ansiktet, hvordan de sitter i stolen eller ligger
1 senga, ynker seg eller er om det er godlyder, er viktige tegn som perso-
nalet méa tolke og reagere pa. Dette er grunnlag for & iverksette tiltak som
for eksempel hjelp til & legge seg, & f4 smertestillende medisiner eller & vur-
dere om det er godt for dem & fa for eksempel handmassasje. Nonverbale
tegn er ogsd grunnlag for & vurdere hvordan beboerne opplever stell- og
matsituasjoner.

Pa mitt spersmal til Siris primaerkontakt om hvordan hun ser at Siri kom-
muniserer, svarte hun at det er ganske greit, Siri er «ei dame med ‘klar tale’».

Selv om Siri mangler sprék, er hun veldig kontaktsekende og vil
klemme. Det merker jeg nar jeg kommer pé jobb og hun sitter i
fellesen. Hun beyer seg fremover, vi far gyekontakt, hun strekker
frem handa og drar meg ned til seg og gir meg en klem. Da kommer
hun pé innsiden av hjerterota mi! Hun smiler, og hun har verdens
flotteste smil med kun én jeksel bak i munnen. Det smilet er sa godt
og vakkert!

I denne situasjonen tilpasser primarkontakten seg til Siris kommunikasjons-
form. Hun aksepterer at Siri drar henne ned til seg og vil klemme.
Primarkontakten formidler at hun setter pris pd denne kommunikasjons-
formen (Eide og Eide 2007).

Men Siri gir ogsa uttrykk for nér det er noe hun ikke vil. Hun tar seg
til panna og breler ordentlig, med hoy lyd og dytter personalet bort. Dette
observerte jeg ogsa ved en anledning, da smilte bare den ansatte og sa: «Er
det sénn i dag, Siri. Ja, ja, da forholder jeg meg til det og vi venter litt ...»

Primearkontakten til Anders forteller at Anders ikke har noe sarlig ver-
balt sprik, men han har godlyder ndr han har det bra, spesielt om det er god
mat. Ogsa konkrete beskjeder og ensker formidles og forstds ved kropps-
lige tegn, forteller primaerkontakten:
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Etter hvert som jeg er blitt bedre kjent med Anders, gér det lettere &
forstd ham: Drar han for eksempel litt frem og tilbake i genseren,
‘lufter pa en mate’, forstar jeg at han er varm og vil ha hjelp til 4 ta
av seg genseren.

Hun poengterer hvor viktig det er a kjenne en beboer godt for & tolke bade
verbale og nonverbale ytringer, hver enkelt har sin egen méte & formidle
seg pa. Primaerkontakten til Siri bekrefter dette:

Det er ikke alltid sa lett for nyansatte. Dersom det er noe utenom
programmet, hun skal til friserdama eller noe, da ma jeg std ved
henne og strekke frem handa. Protesterer hun, mé jeg bare fortsette
a sta der. S& sier jeg: Vet du hva, né er drosja kommet ... og da gar
det kanskje enda noen minutter, men ... OK ... s& kommer hun.

Primerkontaktene la i intervjuene vekt pd at beboerne trenger mye tid; de
ma fa tid til & gjere valg, tid til 4 reise seg, tid til a spise, tid til & g4, tid til &
snakke. Og personalet ma vise at de har tid og er opptatt av det den enkelte
formidler. En sa det sa treffende: «Vi ma kommunisere tilmodighet.»

Primaerkontaktene var opptatt av at en mé kjenne den enkeltes kom-
munikasjon, det tar tid for nyansatte «leser» hver enkelt beboer. Det er ogsé
forskjeller mellom de ansatte hvor lydhere de er for tale, og noen tolker
enkelte beboere bedre enn andre. I forbindelse med observasjonen opplevde
jeg at jeg métte ha hjelp fra personalet nér jeg kommuniserte med flere av
beboerne.

Jeg observerte at flere av beboerne smilte forngyd nér bestemte per-
soner blant personalet kom pé jobb pé en ettermiddagsvakt. Anders lyste
opp da en av de ansatte kom, de har kjent hverandre i mange ar. Anders sier
hoyt: «Han!» mens han smiler. Det er lett & se at bade Anders og primar-
kontakten hans er glade for & treffes.

Nér Knut, primarkontakten hans og jeg snakker om at det bare er to
uker til de skal reise pa «guttetur» til Syden, blir Knut glad. Han smiler,
sier «ja», og sd far han spasmer i bade armer og ben. Knut ser pad meg,
smiler, ler litt og tar tommelen opp nér jeg sper de er gode venner.

I forbindelse med observasjon og intervju kom det frem at det er nes-
ten ingen kommunikasjon mellom beboerne. De som kan ta aktivt kontakt
med andre, velger & ta kontakt med personalet. Noras primerkontakt for-
teller: «Jeg tror ikke at de klarer & ha kontakt seg imellom. De er sammen,
men allikevel hver for seg.»
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Lorentzen (2005) beskriver dette i sin bok «Fra tilskuer til deltaker —
Samhandling og kommunikasjon med voksne utviklingshemmede». For &
kommunisere med beboerne i Tyttebaerveien ma en vere tilgjengelig og tal-
modig, det kreves forstaelse og kjennskap til hver enkelts mate a uttrykke
seg pa. Personalet méa vare det Lorentzen kaller «merkompetente kommu-
nikasjonspartnere» (ibid.).

Det finnes mange eksempler i litteraturen pa hvilke egenskaper en god
kommunikasjonskompetent relasjonsbygger ma ha, og eksempler pa disse
egenskapene kan vare: trygghetsskapende, lyttende, validerende og empatisk
(Vatne 2006). Eide og Eide (2007) papeker at kjernen i profesjonell kommu-
nikasjon 1 helseyrkene er at den er faglig velfundert og til hjelp for pasien-
tene, og den forutsetter mange ferdigheter.

Hvordan de ansatte snakker seg imellom, hvordan de beveger seg, og
hvilken sinnsstemning de er 1, preger miljoet 1 Tyttebarveien. Dette er vel
kjent fra litteratur om miljeterapi (Jacobsen og Gjertsen 2011). De ansatte
erfarte at nar de var stresset, sd smittet det over pa beboerne (jf. kapittel 6).
En av primarkontaktene hadde tenkt over hvordan de ansatte snakket seg
imellom:

De kommer litt an pa hvor mye vi i personalet prater oss imellom.
Vi prater noen ganger om ting beboerne ikke har sjanse til 4 henge
med p4, da blir det jo bare stoy for dem.

De ansatte er helt sentrale, ja, avgjerende, i beboernes kommunikative verden.
Beboerne er avhengige av kommunikasjonspartnere som kjenner dem, som
ser og gir respons bdde pa verbale og nonverbale ytringer. Kontakt og kom-
munikasjon med andre er som sagt grunnleggende menneskelige behov. Be-
boerne i Tyttebaerveien er prisgitt personalets kjennskap, evne, vilje og mulig-
het til & ta seg tid til & tolke hver enkelts kommunikative uttrykk og gi
respons tilpasset den enkelte. De viser pa tallrike mater at de ser, forstar og
besvarer beboerne pa adekvate mater.

Personlig stell

For & oppleve velvere er det for de aller fleste viktig & veere ren og lukte godt,
ha rene kler, og for dem som er inkontinente, ha terr bleie. Ren kropp, hud-
pleie og god munnhygiene er viktig for & forebygge sar pa kroppen og pro-
blemer med tenner og tannkjett. Sar pa kroppen og tannproblemer medferer
ubehag og smerter. Grinde (2011) papeker at smertetilstander medforer
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nedsatt livskvalitet. En annen dimensjon ved & fa hjelp til personlig stell, er
at personalet og beboer her har en naer kontakt. De ansatte bistar beboeren
med private gjeremal som & vaske og smere kroppen, og de gir hjelp pd WC.
Dette medferer at personen som fér hjelp, ma metes med respekt og omtanke.

Alle beboerne i Tyttebaerveien ma ha hjelp til personlig stell. Alle
benytter inkontinensutstyr. Stellesituasjonen gir personalet en mulighet til &
observere om beboeren har tegn pa skader eller sykdom og har behov for
helsehjelp (Brodtkorb 2010a).

Selv om kroppslige behov na er svart fremtredende for mange av
beboerne, er det fremdeles av stor betydning & veare velstelt, pent kledd og
fole seg fin. Wolfensberger (1993) viser med sitt begrep Social role valori-
zation, at det er viktig at personer med utviklingshemning kan fremsta i
pakt med kulturelt aksepterte standarder for selvfremstilling.

Jeg har ikke observasjoner fra stell og pakledning da jeg av etiske
grunner ikke gjorde observasjoner i de situasjonene (jf. kapittel 5). Nar det
gjelder aktiviteter knyttet til stell og pleie, er de basert pa intervjuer med
hver enkelts primerkontakt og med ledende miljeterapeut.

Behovet for hjelp er individuelt og kan variere fra dag til dag. For & gi
personsentrert omsorg ma personalet legge til rette for at beboerne kan
delta mest mulig aktivt i stellet, men samtidig vurdere behovet for & overta
deler av stellet dersom dagsformen er darlig eller nér deler av stellet blir for
krevende.

Knuts primaerkontakt forteller hvordan de ansatte vurderer Knuts behov
for bistand, hvordan de er opptatt av & ivareta Knuts verdighet, unnga kren-
kelser, men avtale med Knut hvilke deler av stellet personalet overtar:

Knut kan delta noe i stellet, tidvis gjor han det, men det er noen
funksjoner vi har overtatt, vi sa han sleit. Da har vi gitt tilbud om &
overta, og det har han takket ja til. Vi har for eksempel overtatt
barbering na.

Anders’ primarkontakt understreker at de ansatte hele tiden vurderer be-
hovet for bistand:

Anders kler av og pa seg selv, men han ma ha hjelp til & stille inn
temperaturen pa dusjen, a ta pa sokker og a stramme beltet pd buksa.
Det Anders sliter med er tannpuss, han begynner selv, men sé tar vi
over. Vi prover s godt vi kan & pusse, og med tanntrad og -stikker.
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Nar Liv og Hanne steller seg, ma det vare to ansatte til stede. Liv og Hanne
steller seg ofte i senga, de ma ha hjelp til alt stell. For & gi trygghet og snu
Liv og Hanne pa en god mate i stellesituasjonen, star det en ansatt pa hver
side av senga. Hannes primarkontakt forteller:

Hun bader eller steller seg i senga. Vi ma smare og stelle Hanne
neye, bruke god tid. Og sa mé hun ha hjelp til & snu seg i senga, vi
bytter bleie ofte sa hun ikke fér sar.

Hanne og Liv har trykksar som det er vanskelig & fa til & gro. Derfor har de
spesialmadrass, de far hjelp til & snu seg i sengen, og personalet steller sarene
daglig. Siden ernaring er viktig for sartilheling, folger personalet med pa
mat og veskeinntak.

Oskars primarkontakt formidler at stellesituasjonen kan vere en stund
med kos og lek, men vektlegger samtidig at gjennomtenkt og systematisk
tilrettelegging medforer at Oskar kan gjore det meste av pakledningen selv:

Oskar dusjer hver dag. Han trenger hjelp. Oskar sitter pa dusjstolen
og far en klut til & vaske seg, men det blir ikke mye vasking, sé
personalet hjelper han. Sa sitter han en stund og spruter, koser seg
og leker med vannet. Sa terker vi ham. Han kler pé seg selv nar vi
har lagt kleerne i riktig rekkefolge, trusa gverst og sa nedover, da
klarer han fint & kle pa seg. Vi hjelper ham med knapper og glide-
laser og sann.

I forbindelse med personlig stell er det etter mine funn fem dimensjoner som
er viktige for & oppleve god livskvalitet og fa personsentrert omsorg, som
beboerne far ivaretatt. Beboerne blir mett med respekt og omtanke. Stelle-
situasjonen er en anledning for god kontakt, kommunikasjon og samarbeid
mellom personalet og beboeren. Bistanden tilpasses beboernes funksjons-
nivd og dagsform. Beboerne far hjelp til a4 holde kroppen og munnen ren
slik at de foler velvaere, og smertefulle tilstander forebygges. Stellesitua-
sjonen brukes som en anledning til & observere tegn péd skader og sykdom
hos beboeren. Til sammen peker beretningene om hvordan det personlige
stellet foregér, pa at personalet ser den enkeltes kroppslige behov, vektlegger
bekreftende kommunikasjon og tilpasser handlingene sine etter hver enkelts
funksjonsevne. Beboerne fér individuell bekreftelse i stellesituasjonen.
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A se fin ut

A se fin ut er viktig for de fleste; vaere velstelt, ha pene kler og vare fin pa
héret. I Tyttebarveien har personalet, spesielt primerkontaktene, det Kirke-
vold (2010a) kaller en ivaretagende relasjon til beboerne, en kontakt med
beboerne utover kontakten som helsepersonell. Dette er en forutsetning for
a opprettholde beboernes personlige vaner, preferanser og identitet ogsé nar
det gjelder utseende. At beboerne ser velstelte og fine ut betyr mye for dem
selv, personalet og ikke minst for de parerende. Noras s@ster er opptatt av
at Nora skal se fin ut, hun kommer med nye, lekre klar til henne.

Siri star 1 gangen, hun er klar for bytur. Siri har pa seg en pen jakke med
hette. Jakka er brun, den har litt lysere for, og stoffet er blankt. Hun har et
skjerf som passer godt til jakka. Primaerkontakten bruker tid og krefter pa &
finne passende kleer til henne:

Det er ikke sa lett 4 finne kleer til Siri, men storrelse 48 med trekvart-
lange ermer er perfekt for henne.

De forteller at det varierer om beboerne er med og handler klaer og selv velger
hva de skal ha pa seg. Personalet tilpasser grad av selvbestemmelse, nar og
pa hvilken méte den praktiseres til hver enkelt. Dette kan endres over tid.
Primerkontakten til Nora forteller:

For valgte Nora selv hva hun skulle ha pa seg. Na blir hun bare
forvirret om vi ber henne om & velge antrekk.

En annen av beboerne vil velge selv, men han blir frustrert om det blir for mye
a velge 1. Personalet holder frem to skjorter av gangen, to bukser, to gensere,
og sé velger han en av dem.

Noen er svart tydelige i & uttrykke sine meninger, primarkontakten til
Siri forteller:

Siri kan si ifra, jeg opplevde det for en tid tilbake. Hun tok tak i
tunikaen, kastet den bestemt fra badet og inn pa soverommet. Jeg
var ikke 1 tvil da, kan du si!

Verken Knut eller Oskar bryr seg sa mye om hva de har pa seg, sa lenge det
er behagelig. De vil ikke vere med & handle toy, slik at primarkontaktene
handler inn, prever og eventuelt bytter. Primarkontaktene er opptatt av at
beboerne skal se fine ut. Oskars primarkontakt sier:
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Det er som regel jeg som handler toy til Oskar. Jeg vil at han skal se
ordentlig ut, gd i kleer som andre pa hans alder, han skal ikke skille
seg ut.

Nér Hanne er oppe, ma hun sitte i rullestolen sin med belte om livet og
mellom bena da det gir henne stotte til & sitte oppreist. Hanne er liten og
tynn og bruker storrelse 12 ar i kleer. Hanne blir fort kald, og primarkontakten
hadde derfor handlet inn fargerike, eksklusive troyer, gensere og tights 1
tynn ull. Over fanget hadde hun et hjemmestrikket kremfarget teppe. Da jeg
gikk forbi henne, kjente jeg en svak duft av parfyme.

I intervjuene og i forbindelse med observasjonen kom det altsa frem at
beboerne i varierende grad er opptatt av a se fine ut, men de far mye positiv
respons fra andre pd pene klaer, nar de har vart hos friseren eller lukter
godt. Personalet ga beboerne tilbakemeldinger som:

Den toppen var lekker, Siri, du er alltid s& fin. Tror at (navn pa Siris
primarkontakt) mé hjelpe meg ogsa med & handle kleer!

Det skapte god stemning bade hos beboere og personalet.

Ness og Eriksen (2011) peker pa at det avgjerende for selvfalelsen er
hva personen oppfatter om seg selv. Dette pavirkes i stor grad av tilbake-
meldinger fra mennesker rundt en. Ved observasjonen sa jeg flere ganger at
beboere ble glade nar de fikk komplimenter. Anders strélte opp da han fikk
skryt av sjaferen som kom og hentet ham da han skulle pa dagsenteret.
Anders hadde ny kaps. Nora var stilig, hun hadde gré tights, en lang grabla
topp og et skjerf i grabla farger. Antrekket var fint til hennes velstelte gra
har, grabla eyne og svakt rade leppestift. «Sa fin du er», sa jeg til henne.
Nora sé péd meg og smilte forneyd.

Respekten og anerkjennelsen av beboerne (Kirkevold 2010b) blir tydelig
1 primarkontaktenes ytringer om temaet «a se fin ut». Primerkontaktene
uttrykker at de synes det er en viktig del av jobben a serge for at beboerne
ser velstelte ut og har behagelige klaer og at de ikke skiller seg negativt ut.
Mitt inntrykk da jeg var i bofellesskapet 1 forbindelse med personalmete,
intervjuene og observasjonen, var at beboerne sa fine ut.
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Sammenfatning

For a bli sett og bekreftet som individ er personalets kjennskap til beboernes
fortid viktig. Ved at personalet tar hensyn til livshistorien, skapes trygghet
og forutsigbarhet, og det styrker kommunikasjon og samhandling. Beboerne
tar i liten grad kontakt med hverandre, de har behov for den merkompetente
kommunikasjonspartneren som personalet representerer. I kontakt og kom-
munikasjon mellom beboer og ansatt, som for eksempel ved personlig stell,
ma den ansatte vare tilgjengelig, talmodig, vise forstaelse og ha kjennskap
til hver enkelts ensker, behov og mate & uttrykke seg pa.
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9 Personsentrert tilrettelegging

Innledning

Gjennom datainnsamlingen kom det frem at beboerne har svert forskjellige
personligheter, livshistorier, interesser, funksjonsniva, helseproblemer og
kommunikative uttrykk. I hvilken grad og hvordan tilrettelegges det for
individualisering innenfor de kollektive rammene?

St opp og legge seg - hver til sin tid

Beboerne har forskjellige vaner, ensker og behov nar det gjelder a sta opp og
legge seg. Personalet legger til rette for at beboerne selv velger nar de skal
std opp og legge seg.

Som ledende miljaterapeut sa: «Vi drar ikke noen opp av senga her, da
far de heller ligge og «morre» seg litt.»

Men for Anders er degnrytmen litt annerledes. Primarkontakten for-
teller:

Anders drar pa dagsenteret klokken halv ni pa morgenen, si fire
dager i uka ma han std opp klokken sju, nattevakta vekker han. Da
spretter han opp av senga, men i helgene sover han lenger, det tror
jeg han liker. Pa kvelden liker Anders 4 sitte i fellesstua med tofler
og slédbrok for han gér og legger seg péd eget initiativ. P4 fredag
sitter han oppe og ser hele «gullrekka» pa TV.

Det kan vare vanskelig & fa til at beboerne star opp nar de ensker det selv.
Knuts primarkontakt beskriver det:

Knut bestemmer selv nar han vil std opp, men det hender han ma
vente litt om vi er opptatt med noe annet, kanskje opp mot en halv-
times tid, men han forstér det. Han trykker pa personalvarsleren nar
han vil at vi skal komme. Nar han vil legge seg, sier han at han er
trott, det tidspunktet styrer han helt selv.

Dagsformen varierer, og da mé hjelpen vere fleksibel. Noras primerkontakt
orienterer om at noen dager er det ikke s& greit for Nora a sta opp:
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Da gar vi litt frem og tilbake, vi ma bare gi henne tid. I dag var jeg
inne hos henne bare to ganger. Men om kvelden synes hun det er
helt greit a legge seg. Hun steller seg og far pa seg morgenképe.
Etter kveldsstellet velger hun om hun vil gé tilbake til fellesstua
eller legge seg.

Tilpasning av nedvendig bistand kan gjeres med omtanke. Siri har epilepsi,
og primarkontakten forklarer at personalet md gi henne medisiner klokken
halv ni om morgenen, men at hun styrer tidspunktet for a legge seg selv.
Personalet kjenner Siris vaner godt, og leser dem som tegn pa behov for
bistand:

Vi apner dera inn til badet. S& velger hun selv nar hun vil sta opp,
da gar hun og setter seg pa toalettet. Vi gar litt frem og tilbake for &
folge med pé nar hun er klar. Om kvelden, gjerne for kveldskosen,
gar Siri pa badet og vil stelle seg. Da far hun pé seg tofler og
morgenkape, det henger igjen fra gammelt av. S& gar hun tilbake til
fellesen, setter seg i stolen sin, kipper av seg toflene og far kaffe og
litt & bite i. Nar det har gatt noen timer, tar hun pa seg toflene igjen,
da vet vi at det neermer seg at hun vil ga og legge seg. Det kan ta
enda litt tid, men til syvende og sist tar hun initiativet selv.

Samvear mellom personalet og beboerne er hyggelig for begge parter.
Primerkontakten til Oskar forteller:

I gér satt han oppe da nattevakta kom. Nattevakta synes det er s
hyggelig nar han er oppe, de gjor nok et eller annet hyggelig, ikke
vet jeg.

Jeg observerte at Liv og Hanne er helt avhengig av at personalet ser om de
er trotte og har behov for & legge seg eller st opp, ogsd pa dagtid. De sitter
oppe 1 rullestolene sine i forbindelser med maéltider, men begge blir fort
slitne, henger gjerne til den ene siden i rullestolen og ynker seg. Hannes
primaerkontakt bekrefter observant personale:

Er ikke Hanne vaken, ma hun ikke std opp. Da er det lett for at det
kommer et epilepsianfall. Sitter hun i rullestolen og siger over pa
den ene siden av stolen, mé vi legge henne. Og nar vi legger henne,
sa sovner hun. Ja, hun har det bedre i senga da.
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Knut har en personalarm han trykker pa nar han ensker at personalet skal
komme og hjelpe ham med & sta opp eller legge seg, men for de andre er
det personalets observasjoner som er grunnlaget for & ga inn og hjelpe til.

Ellingsen et al. (2002) beskriver hvordan kontakten mellom personalet
og personen med utviklingshemning er utgangspunktet for kvalitet og indi-
viduelt tilpasset bistand. God kvalitet i kontakten, romslighet og forstaelse
er ikke en selvfolge i hverdagslivet til mange personer med utviklingshem-
ning. [ observasjon og gjennom intervjuene er mitt inntrykk at personalet i
Tyttebarveien er opptatt av & imetekomme den enkeltes behov og ensker
sd langt som mulig. Det forer til at beboerne 1 stor grad styrer tidspunktet
for nér de vil sta opp eller legge seg. Dette er vesentlig for & kunne oppleve
god livskvalitet, ikke minst med tanke pd at helseproblemene som mange
av beboerne har, medferer okt behov for sevn og hvile.

Aktiviteter - hva hver enkelt liker og kan delta i

I alle intervjuene og observasjonene er personalet opptatt av at hver enkelt
beboer skal ha mulighet til & delta i aktiviteter de setter pris pa utenfor bo-
fellesskapet og til & reise pa ferieturer. I aktiviteter og ferier utenfor bofelles-
skapet blir det lagt stor vekt pa hva personalet har erfart at hver enkelt liker,
og det er et bevisst valg at beboerne som regel ikke reiser sammen pa ferie.

Personalet legger ogsa vekt pa at livet hjemme pa hverdager, i helger og
i haytider skal gi gode opplevelser. Evnen til & delta og & utfore aktiviteter
svekkes etter hvert, den tapsopplevelse som falger med & ikke kunne mestre
aktiviteter lenger, er Noras primaerkontakt opptatt av & skjerme henne for.
Jeg spurte Noras primerkontakt om Nora kan gjere aktiviteter som & brette
héndkler eller kluter. Hun svarte:

Nei, hun gjer ikke det, hun gjorde det tidligere, men hun blir sa
fortvilet nar hun ikke far det til, sa vi tilbyr henne ikke det. Hun har
alltid veert sa neye, skjonner du.

Primerkontakten har kjennskap til livshistorien og tar hensyn til Noras per-
sonlighet.

Mange hverdagslige aktiviteter i Tyttebarveien er knyttet til méltider og
stell. Beboerne deltar sveert lite 1 praktiske aktiviteter som klesvask, tamme
seppel, rydde pa kjokkenet, lage mat, og sa videre. Et par av beboerne barer
skittenteyet sitt ut pa vaskerommet.
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To av beboerne har tilbud pa dagsenteret, i «Seniorgruppa». Ellers er det
personalet 1 bofellesskapet som folger beboerne pa aktiviteter bade pa dagtid,
ettermiddager og kvelder. Bemanningen er styrket til fire ansatte annenhver
mandag ettermiddag og to eller tre formiddager 1 uken for & gjennomfore
individuelle aktiviteter.

Beboerne i Tyttebarveien har, som nevnt, mistet foreldrene sine, og de
har i den forbindelse mottatt arv. Det medforer at alle har s& god ekonomi
at de har anledning til & dra pa konserter og ferier og selv betale ekstra per-
sonalkostnader. Beboernes hjelpeverger mener ogsa at det er viktig at beboer-
ne har anledning til & reise pa ferier og delta 1 aktiviteter som medforer
kostnader for den enkelte. Det er dessuten administrativt lagt til rette for at
beboerne selv betaler for ekstra personalkostnader i forbindelse med ferie-
turer og aktiviteter som ikke er fast pa ukeplanene.

Ledende miljeterapeut forteller:

Dette er en ordning som er avtalt med overformynderiet og hver
enkelt av hjelpevergene. Personalet skriver timelister til kommunen
pa det de jobber mer enn etter turnusen sin, fir lenn utbetalt fra
kommunen, og s& sender kommunen regning til den beboeren som
har hatt ekstra personaloppfelging. Primarkontaktene er alltid
forstevalget som ledsagere pa ferieturer.

Thorsen og Myrvang (2008) peker pa en rapport fra ECON (2005) som viser
at personer med store bistandsbehov reiser sjeldnere pd ferie enn andre.
Rapporten konkluderer med at lav inntekt begrenser muligheten til & dra pa
ferie, spesielt nar personen ogsa mé dekke ledsagers omkostninger. Om
beboerne 1 Tyttebaerveien ikke hadde hatt god ekonomi pd grunn av arv,
hadde slike kostbare aktiviteter veert umulig & gjennomfore.

Primaerkontakten til hver enkelt beboer forteller om ulike dager, ulike
ukeopplegg og ferieturer tilpasset hver enkelt. En mannlig ansatt har en
kveldsvakt annenhver uke for & vaere sammen med Anders i svemmehallen.
Den ansatte forteller at de trives med det begge to, og at det er praktisk i for-
hold til at Anders ma benytte herregarderoben. Primaerkontakten forteller
videre:

Anders synes sydenturer er veldig stas. Vi skal reise til Gran Canaria
na 18. februar. Anders setter veldig pris pa det, han storkoser seg, er
pa stranda og bader, bader i1 basseng, kikker pa folk, og vi spiser
god mat.
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Oskar liker & komme seg ut, ga tur, kjere bil, sitte pa kafé og se pa folk, spise
god mat, hare pd musikk og gé pd konserter. Der det er liv og rere er det vel-
dig bra for Oskar & vare. Sper personalet om han vil vaere med i1 butikken
eller ut a kjore, svarer han alltid ja. Men nar Oskar skal til sesteren sin,
trenger han litt tid pa forhand til & innstille seg. Primarkontakten tenker seg
litt om og sier:

Oskar er nok den av de som bor her som er mest ute pa farta, drar
pa turer og ferier. Han har god rad, har en del & ga pa, heldigvis.

Knut bekymrer seg over alt det triste han herer pa nyhetene, og primarkon-
takten skulle enske at personalet hadde hatt mer tid til & vaere sammen med
ham 1 leiligheten hans. Da kunne han snakke med personalet pd tomanns-
hand om mer positive temaer, det positive som skjer i nermiljoet og ellers i
verden. Nar Knuts hjelpeverge kommer pa besek, om det bare er et kvarter,
er det ukens heydepunkt for Knut. Knut er opptatt av 4 holde seg i form,
han trener i ribbeveggen i leiligheten, og han liker a bade. En formiddag i
uken drar han sammen med en av de ansatte pa et bad eller pd kafé, eller
ofte begge deler. Det at Knut er sa glad i & bade har fort til ferieturer til
steder der det er aktuelt. Primarkontakten forteller med et smil:

Ja, vi har veert bade pa Island og i Budapest. Men né gér turen snart
til Spania, vi skal pa SPA.

Siri liker & hore pa musikk, men selv om musikken star pa i leiligheten, gar
hun til fellesen, hun er glad i & vaere pa samme sted som andre. Siri liker a
g4 pa konserter, da sitter hun og holder personalet i handa. Spesielt godt liker
hun Christer Sjogren og DDE. Siri liker & vare ute pa kafé, pa hotellferie
og pa cruise. Primaerkontakten forteller fra deres felles opplevelser:

Forrige ar var vi i Kristiansand pa en lang-weekend pa et flott hotell.
Sist sommer var vi pa cruise. Der ble Siri behandlet pa lik linje med
hvem som helst annen riking som var ombord pa den baten. ‘Vel-
kommen, madam!” ‘Versdgod og sitt, madam!” Hun ble behandlet
som en dronning, det er sdnt som varmer mitt hjerte sa veldig.

Nora liker & pusle og & lese, hun vil helst ha en ansatt sammen med seg.
Primarkontakten forteller:

Et kafébesek av og til er hun pa, ofte i forbindelse med at hun skal
til friseren. Da spiser vi god lunsj pa kafé etterpa.
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Hanne og Liv har langtkommen demens, de orker ikke & vere sa mye hjem-
mefra, men de liker at personalet er i nerheten. Néar de er utenfor bofelles-
skapet, er det som regel i1 forbindelse med besgk hos lege eller friser. Liv liker
heoy musikk, da er det som om hun vakner til. P4 17. mai gér et korps forbi
Tyttebeerveien, da sitter hun ute og herer pa og ser pa toget.

Flere av primarkontaktene legger vekt pa, og det er ogsa mitt inntrykk,
at 1 Tyttebaerveien «feires det som feires kan». Det skaper glede i hverdagen.
Helg markeres med god mat og sen frokost. Bursdager feires med favoritt-
kaken og favorittmiddagen til den som har bursdag og med gave fra med-
beboere. Familie, hjelpeverge og venner blir invitert. Det er den enkeltes
primarkontakt som ordner feiringen.

Kongens 75-arsdag ble ogsé markert — og jeg var pa deltagende observa-
sjon 1 Tyttebeerveien denne ettermiddagen. Det ble feiret med kaken «Verdens
beste» og flagg pa bordet. Det ble (som nevnt i innledningen) lagt vekt pa a
bake en kake alle kunne spise.

I hoytider er det god mat og drikke, blomster og dekorasjoner. Julen er
en hyggelig tid som varer lenge, det spilles julemusikk, pyntes og spises
julekaker hele desember. Det forste intervjuet i studien ble gjennomfort like
etter nyttar, og da jeg kom til bofellesskapet, var personalet i ferd med &
rydde vekk juletre, julegardiner og mye annen pynt.

Familie og hjelpeverger inviteres til grillfest hver sommer og hver jul
til grotfest.

Siris primaerkontakt forteller:

Vi holdt p& med sommerfester et par ér, sd skjonte vi at vi matte
gjore den varianten til jul ogsa, for det er bare en av beboerne som
drar hjem til sesteren sin til jul. Til & begynne med hadde vi
julemiddag med ribbe og alt, men sé fant vi ut det matte bli grot. S&
kom nissen med gaver, han kom hoppende og dansende. ‘Er det
noen snille gamlinger her?’ ropte han ... Det var veldig, veldig

hyggelig!

Da jeg var pa observasjon i Tyttebarveien, 14 det fremme fotobeker fra bade
jule- og sommerfestene, mange fine bilder som jeg si pa sammen med Nora.
Bildene representerer gode opplevelser som det er fint & dele i ettertid. Det
a ha foto av hendelsene bidrar til bedre kontakt og kommunikasjon mellom
personalet og beboerne, de har felles oppmerksomhet rettet mot bildene, og
kan lettere huske det som skjedde (Ellingsen et al. 2002).
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Beboernes liv med markeringer av heytider og arstider er av stor betydning.
Tradisjoner som gjentas gjennom arshjulet er med pa & skape forutsigbarhet
og forventning. Lukt og smak av mat, musikk, stearinlys, blomster og aktivi-
teter skaper god stemning bade for beboere og ansatte. Miljoet blir preget
av de menneskene som oppholder seg der, og den sinnsstemning de er i (jf.
kapittel 8).

I Tyttebarveien legges det vekt pa aktiviteter som er tilpasset hver enkelt
beboer. Ansatte som kjenner de enkelte beboerne godt er sammen med dem
i aktiviteter og pa ferier. Dette gir beboerne nye opplevelser, samtidig som
trygghet, oppmerksomhet og bekreftelse pa & vaere en verdifull person blir
ivaretatt. Og beboere og ansatte deler felles opplevelser som det i etterkant
er fint & snakke om og se pa bilder fra (Lorentzen 2005).

Mat, maltider, matlyst - individuell tilpasning

Mat og maéltider er viktig for ernaring, sosiale meter, fellesskap og nytelse
— mange mater & oppleve at vi har det godt. Alle mennesker har behov for
et sammensatt kosthold som gir kroppen den naring den har behov for. I
Stortingsmelding nr. 25 (2005-2006) «Mestring, muligheter og mening,
fremhever regjeringen betydningen av mat og maltid som en viktig del av
omsorgstjenestens virksomhet, bade pa sykehjem og i hjemmetjenesten. Stor-
tingsmeldingen vektlegger betydningen av at brukerne har valgmuligheter.
Flere av beboerne 1 Tyttebarveien er skropelige og har sykdommer som kan
pavirke ernaringstilstanden. Det kan for enkelte veere vanskelig a fa i seg
tilstrekkelig med naringsstoffer (Brodkorb 2010b).

Mat gir sanseopplevelser 1 form av forskjellige lukter og smaker. Noe
mat og drikke liker vi godt, noe bringer frem gamle minner, og mat gir oss
opplevelser vi kan snakke om og dele med andre. Maltider strukturerer dagen,
ikke minst er det for de fleste hyggelig a spise sammen med andre. I
Tyttebarveien gjores alt matinnkjop felles, all mat lages 1 bofellesskapet, det
er felles middagsmaltider og i helgene ogsa frokoster. Samtidig er personalet
bevisst pa at hver enkelt beboer skal fa spise det vedkommende ensker. Nar
maten handles inn og lages ner beboeren, ligger det til rette for at ensker
og behov lettere blir fanget opp (Aagaard 2010). Det hender at Knut kom-
mer med ensker som for eksempel lungemos til middag, mat han har vokst
opp med. De onskene blir imgtekommet.

Ledende miljeterapeut forteller hvordan innkjep foregdr og meny
settes opp:
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Vi har ei som styrer med middagen og matinnkjep. Hun er flink til
a sette opp en variert meny med fisk og kjett. Vi ansatte kommer
med ensker pa vegne av beboerne, vi vet hva beboerne liker, men
de fleste som bor her har ikke kognitiv funksjon til 4 ta stilling til
det. Sa det blir jo pa en méte vi ansatte som bestemmer — i alle fall
middagen.

Sitatet beskriver personalets makt til & bestemme og hvor avhengig beboer-
ne er av personalets tilrettelegging og tolking (Eide og Eide 2007). Dette
blir en stadig avveining og utforskning av beboernes preferanser og valg.
Som sitatet viser gjor de ansatte valg «péd vegne av» beboerne ut fra det de
tidligere har erfart at beboerne liker.

Den av personalet som har ansvar for meny og matinnkjep papeker:

Vi lager alltid middag fra bunnen, her er det kun en Toro-sauspose i
ny og ne.

Berg (2012) hevder at mat vekker sanser og minner, og méltidene markerer
tiden og gir dagen rytme. Det luktet godt da middagslagingen var i gang en
av ettermiddagene jeg var til stede. Flere av beboerne kom og satte seg pa
kjokkenet for middagen var ferdig. Den gode lukten av stekte kjottkaker sti-
mulerte matlysten. Jeg opplevde at det var god stemning i forbindelse med
middagslagingen og maltidene, og ikke minst smakte maten godt. Mange
brukte lang tid pa & spise, mens andre hadde spist opp og forlatt kjekkenet
etter et kvarter. Siri ville sitte pa kjokkenet helt til alle var ferdig, forst da
gikk hun og satte seg i stua.

Spisesituasjonen er krevende for Liv og Hanne. De har dysfagi (skader i
muskler og nerver som styrer spising) pa grunn av at demenssykdommen
deres er kommet langt 1 sykdomsforlapet. Matens konsistens tilpasses deres
evne til & svelge, de far frokostgret med mye sukker og flote, og moset
middagsmat. Vaske, som for eksempel kaffe og juice, far de ved at den spray-
tes inn 1 munnen deres med en 50-milliliterssproyte. Personalet bruker opp-
til en time pa & mate Liv og Hanne. Brodtkorb (2010b) hevder, og viser til
Nordtvedt (1999), at varsomhet og god tid er nedvendig, slik at en unngér a
overkjore og krenke den som mates.

Som nevnt er det en utfordring for Hanne og Liv a fa i seg tilstrekkelig
med mat og drikke. Hanne har PEG (perkutan endoskopisk gastrostomi; en
kanal gjennom huden og inn til magesekken slik at vaeske og naering gér via
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en slange direkte inn i magesekken) slik at hun far i seg naering dersom hun
ikke makter a spise og drikke tilstrekkelig via munnen.

Primarkontakten forteller:

Hun har kviknet litt til etter at hun fikk PEG, fer gikk alle krefter
med pé a fa i seg mat og drikke.

Liv har ikke PEG, og Livs primarkontakt forteller:

Det var en stund Liv fikk i seg for lite; vi forer noyaktig oversikt
over mat og veskeinntak. Vi strevde med & fa i henne nok, men det
har gitt seg. Hun spiser og drikker heldigvis bedre né.

Nar det kom til valg av palegg og drikke, var etter det mitt syn stort utvalg.
Personalet spurte hver enkelt hva de hadde lyst pa, eller presenterte utvalg
av palegg pa et brett sa beboeren kunne peke pé eller skyve bort det som
ikke var et onske.

Siris primaerkontakt beskriver fremgangsmaten:

Vi holder frem et brett med pélegg, sa skyver jeg ett og ett palegg
frem ... blaskimmelost, leverpostei, gulost ... Siri skyver vekk det
hun ikke vil ha og drar til seg det hun vil ha.

Matensket kan vaere tradisjonell kost i denne generasjonen. «Moderne mat» er
ikke alltid s& populart. Noen liker, som primerkontakten til Anders forteller,
begge deler:

Anders liker pizza og sann gammeldags husmannskost. Ja, vi har
ganske variert mat og ikke bare sann moderne mat.

Nora liker a spise frokost for hun steller seg. Under min observasjon kommer
hun inn pa kjekkenet i morgenkape og tefler. En ansatt sper hva hun vil ha
pa bradskiva, og hun svarer: «Breadskive.» Den ansatte sper om hun vil ha
ost og skinke, og da svarer Nora: «Ost og skinke.» Da hun tilbys kaffe, sier
hun bestemt: «Liker ikke.» Den ansatte snakker litt med Nora mens hun spi-
ser, men Nora gir ingen respons. Jeg tolker det sann at hun ma bruke all sin
oppmerksomhet og konsentrasjon for & klare a spise. Delt oppmerksomhet
er vanskelig for personer med kognitiv svikt (Engedal og Haugen 2006).

Knut er nesten blind, hendene rister mye, og han strever med & spise
og drikke selv, men vil helst ikke ha hjelp til & spise. Primarkontakten nev-
ner at Knut nd ma mates til middag, og at han synes det er leit:
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Vi har jobbet sammen med & komme frem til at det er en nedvendig
losning, men det er ikke sa greit.

Brodtkorb (2010b) hevder (og viser til Westergren 2003) at nér en ikke lenger
kan spise selv, endres det kvalitative aspektet ved méiltidet radikalt. A matte
mates betyr en stadig konfrontasjon med egen utilstrekkelighet, og opplevel-
sen av egen verdigheten utfordres.

Jeg er pa kjokkenet da Knut kommer for a spise frokost. En ansatt for-
teller Knut hva som finnes av palegg pa bordet foran ham, og han velger
nekkelost. Men pa den neste skiva vil han ha tomatsild. Den ansatte leiter i
kjeleskapene, men finner ikke tomatsild: «Jeg tror vi kastet de siste restene
av sild etter jul for et par uker siden. Men vi har makrell i tomat, kunne det
smake?» «Jay, svarer Knut. «Og sa setter vi opp tomatsild pa handlelista, da
far du tomatsild til helga», sier den ansatte.

Knut smiler. Utsagnene ovenfor avspeiler en god dialog mellom Knut og
den ansatte. Knut far forklart hva som skjer, hans enske ble mett, forstatt,
og tatt pa alvor. Han fér tilbud om et alternativt palegg som kan minne litt
om tomatsild, og han fér innfridd ensket sitt om tomatsild to dager senere.

Knut spiser knekkebred, og han merker at det smuler seg og at smulene
faller pd gulvet. Den ansatte ser at Knut ser litt fortvilet ut og sier med varme i
stemmen:

Det gjor ingenting, jeg bare koster opp smulene. Ikke tenk pa det!

Knut smiler, men ser fremdeles litt trist ut. Méltidsituasjonen er krevende for
Knut. Primarkontakten beskrev Knut som en heflig mann som vet hvordan
han skal oppfere seg. Problemer knyttet til & spise og drikke blir en stadig
konfrontasjon med egen utilstrekkelighet (Brodtkorb 2010b). Personalet
forseker & lette situasjonen til Knut, men spising er blitt en utfordrende situa-
sjon for ham.

Jeg finner at det i stor grad og pd utallige kreative maéter tilrettelegges
individuelt for mat, maltider og matlyst i Tyttebaerveien. Det legges vekt pa
god, neringsrik mat og pa felles maltider.

Sammenfatning

Kjerneverdiene i personsentrert omsorg er preget av tilrettelegging av det
sosiale miljoet og samtidig ivaretagelse av en individuell tilnaerming. Dette
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preger personalets holdninger. Beboerne har individuell degnrytme, de star
stort sett opp og legger seg ndr de selv ensker det. Hver enkelt beboer far mat
de liker, som er tilpasset deres ernaringsbehov og evne til a tygge og svelge
maten. Beboernes interesser og preferanser er grunnlaget for deltagelse i
aktiviteter og ferieturer. Det legges vekt pd at beboeren er sammen med
ansatte de trives med i aktiviteter og pa ferieturer. Alt dette inngér i opp-
levelse av god livskvalitet.
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10 Kontakt med familie, pargrende
og hjelpeverger

Innledning

Mange eldre med utviklingshemning har ikke lenger foreldre i live, og de
fleste har ikke egne barn eller ektefeller. Deres narmeste parerende er sosken
eller saskenbarn. I og med at mange personer med utviklingshemning flyttet
pa institusjon tidlig i livet, er kontakten de har hatt med familien sin sveert
varierende. Institusjonen var ikke tilrettelagt slik at familien kunne komme
pa besok, og mange bodde pa institusjoner langt hjemmefra. Mange sosken
jeg treffer i1 forbindelse med kurs for parerende til eldre personer med utvik-
lingshemning, forteller at foreldrene deres hadde fatt beskjed om & glemme
det syke barnet og konsentrere seg om de friske barna sine (jf. kapittel 4).

Kontakt med familien er viktig for de fleste, det representerer kontinuitet,
fellesskap og gamle minner. Thorsen (2005) papeker i boken «Livshistorier,
livslop og aldring for mennesker med utviklingshemningy at foreldre og fa-
milien ser ut til & ha en helt seregen sosial betydning. Det 4 tilhere en fami-
lie gir selvbekreftelse og individstette — med linjer tilbake til tidligere liv.
Mange personer med utviklingshemning har ikke mulighet til selv & aktivt
ta kontakt med sine nermeste. Familien er ofte det stabile element i livet til
mennesker med utviklingshemning (Ellingsen et al. 2002, Thorsen 2005).

A tilrettelegge for samarbeid og inkludering
av pargrende og hjelpeverger

Relasjonene hver enkelt beboer har til familien sin varierer, men i bofelles-
skap som Tyttebaerveien har personalet en viktig rolle med a tilrettelegge for
kontakt og gode relasjoner mellom beboerne og familiene deres. Det handler
ikke bare om nér parerende kommer pa besgk. For mange personer med
utviklingshemning er det nedvendig a fa hjelp til & ringe, & invitere, & reise pa
besok, & folge med péa datoer for fodselsdager, a kjope gaver til fodsels-
dager, jul og andre anledninger. Thorsen (2008) beskriver at opplevelsen pa-
rerende har av & vare velkommen i bofellesskapet der deres slektning bor,
varierer. | forbindelse med forelesninger pa kurs for parerende far jeg den
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samme opplevelsen, enkelte foler seg hjemme, velkomne og som en ressurs,
mens andre opplever at personalet helst sa at de holdt seg borte.

Kontakt og samarbeid med hjelpevergen til den enkelte er ogsa en vik-
tig oppgave for primarkontaktene. Hjelpevergene har i forste rekke et formelt
ansvar for 4 ivareta beboernes interesser.

Pareorende og hjelpeverge inviteres til & delta pad samarbeidsmeter.
Béde primarkontaktene og ledende miljeterapeut ga uttrykk for at de ensket
at parerende skulle oppleve at de er velkomne nér de er pa besek. Det er
blitt en tradisjon & invitere familie og hjelpeverger til beboerne i Tyttebaer-
veien til grillfest om sommeren og til grotfest for jul. Personalet fortalte at
familiene til beboerne ogsé satte pris pa a treffe hverandre. P4 sommer- og
julefestene er det opptil tretti mennesker til stede. Familie og hjelpeverger
inviteres ogsa til bursdagsfester.

Da jeg foretok observasjonen i Tyttebaerveien, og vi alle sammen satt
og spiste middag, kom fetteren til Anders innom for & enske Anders god ferie.
Fetteren ble straks invitert pd middag, og det var tydelig at han folte seg
hjemme. Han hadde akkurat spist middag, men han fikk en kaffekopp og
satte seg ned ved siden av Anders.

Hvor tett samarbeidet mellom primarkontakter, familiene og hjelpe-
verger er, varierer ut i fra den kontakten hver enkelt beboer har med de pare-
rende og hjelpevergen sin. Sesteren til Nora, fetteren til Anders og hjelpe-
vergen til Knut er for eksempel pd besgk hver uke. Sesteren til Siri hverken
kommer eller sender hilsen pa bursdagen hennes. Primerkontakten forteller:

Vi oppdaget at Siris bror var ded da vi leste dedsannonsen 1 avisa.
Siri var ikke nevnt i dedsannonsen, men det var sgsteren hennes.
Det syntes vi var veldig trist.

Thorsen (2005) skriver at slekten forankrer oss til en sosial sammenheng, der
vi har en plass i kraft av & vaere fedt inn i familien, uavhengig av om en har
en funksjonshemning eller ikke. Personalets reaksjon pa Siris vegne over at
hun ikke regnes med og ikke blir sett pd som en del av familien, henger
sammen med dette synet pa familieband.

To av beboerne er sé skropelige at det ikke er aktuelt & reise til familie
pa besak, for dem er det best & fa besgk. To har familie som ikke ensker
kontakt, mens tre av beboerne besgker sosken og seskenbarn.
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Sammenfatning

Mitt hovedinntrykk er at personalet i Tyttebarveien legger til rette for
inkludering og samarbeid med de pérerende. Personalet formidler med
invitasjoner og sin vaeremate at parerende og hjelpeverger er velkomne i
Tyttebarveien, og at parerende og hjelpeverger har en viktig rolle for be-
boeren. Dette gir beboerne, som lever sitt liv innenfor en kollektiv ramme,
forankring til personer de har et personlig bind til utenfor bofellesskapet.
Kontakten med parerende, familie og hjelpeverger bidrar til kontinuitet, stotte
og selvbekreftelse.
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11 Oppfelging av helsetilstanden
til hver enkelt

Innledning

Aldring innebzrer at en er mer utsatt for & fa helseproblemer. Mange personer
med utviklingshemning har levd med kroniske lidelser gjennom et langt liv
og er derfor mer utsatt for a fa tilleggslidelser og ytterligere helseproblemer.
Helseproblemene kommer gjerne tidligere i livslopet enn hos andre (Grant
2005). Personer med utviklingshemning har ofte nedsatt evne til &4 formidle
symptomer pd sykdom, og det medferer behov for tett oppfelging av helse-
tilstanden. Helseproblemer kan, i tillegg til & vare livstruende, gi plager i
form av smerter og nedsatt funksjonsevne (jf. kapittel 2). Alle beboerne i
Tyttebarveien bofellesskap flyttet dit pd grunn av helseproblemer som forte
til okt behov for oppfelging.

Ranhoff (2010) beskriver konsekvensene av aldring, sykdom og den
funksjonssvikten det medferer. Flere av beboerne i Tytteberveien fyller kri-
teriene til & bli betegnet som skrepelige (frail), og har gjort det over flere ar.
Skrepelighet brukes i medisinsk litteratur som en tilstand der personen har
tre av disse karakteristika; lav fysisk aktivitet, muskelsvakhet, langsom gang-
hastighet, tretthet, og vekttap uten at det er villet. Personer som er skropelige
blir lettere syke, og mer banale sykdommer kan utvikle seg til alvorlige
tilstander. De ogsa mer utsatte for komplikasjoner som sar hud, trykksér og
blodpropp.

Som nevnt 1 kapittel 6 forteller ledende miljeterapeut og primaerkon-
taktene at de er opptatt av beboernes helse. Beboerne er regelmessig hos legen
og hos tannlegen. Hyppigheten varierer etter hvordan den enkeltes helse-
tilstand er. Oskar er for eksempel hos legen til fast helsesjekk en gang i
aret, mens Nora er hos legen hver tredje maned. Flere av beboerne har vart
innlagt pa sykehus den siste tiden, og én beboer dede for en tid siden.
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Helseoppfglging - 4 observere, formidle
og veere talergr for beboerne

Undersokelser bade i Storbritannia med prosjektet «Valuing people» (Depart-
ment of Health 2002), og 1 Norge med NAKUs prosjekt «Helseoppfolging av
personer med utviklingshemningy» (Ellingsen 2007), viste at helseoppfolging
av personer med utviklingshemning er mangelfull. Prosjektet «Helsesjekk
for utviklingshemmede» er gjennomfert ved Nasjonal kompetansetjeneste for
aldring og helse, blant annet som folge av disse underseokelsene.

Alle beboerne i Tyttebarveien har samme fastlege. Denne fastlegen
var lege for de tre kvinnene som sammen flyttet fra et annet bofellesskap til
Tyttebearveien, sa legen har kjent dem i mange ar. De andre beboerne fikk
tildelt samme fastlege da de flyttet til Tyttebarveien.

Primeerkontaktene har litt forskjellig syn pa fastlegens oppfoelging. Nora
er som nevnt hos fastlegen hver tredje méaned, for kontroll av blodtrykk og
annet. Noras primaerkontakt opplever at det er mye opp til henne selv & obser-
vere og folge opp Nora, og hun er usikker pa om det blir godt nok.

Siris prima&rkontakt forteller:

Legen er veldig all right, han herer pa oss, og vi tar kontakt dersom
det er noe. Legen tar hjemmebesek etter kontortid, han har veert her
hos Siri. Vil vi snakke med han, gir vi beskjed til kontordama, og s&
ringer han oss.

Vernepleieren som har et spesielt ansvar for beboernes helseoppfol ging,
sammenfatter erfaringene sine slik:

Jeg er forneyd med at alle har samme fastlege. Han har kontor i
narheten. Min erfaring er at dialogen er god bdde mellom ham og
beboerne, og mellom ham og personalet.

Legen kjenner bdde beboerne og personalet, og kan danne seg et bilde av
bomiljeet. Pasienter som har liten evne til & sette ord pa plagene sine, som
beboerne i Tyttebarveien, er en utfordring for legen. Legen er avhengig av
at personalet formidler det de har observert. Dette kan, som Noras primer-
kontakt beskriver, oppleves som et stort ansvar for personalet og skape usik-
kerhet. Det er derfor av stor betydning at ledsagerne ved legebesek kjenner
beboerne godt. Dette er nedvendig for at legen skal kunne danne seg et
bilde av beboerens helseproblem, utfere og rekvirere hensiktsmessige under-
sokelser og igangsette adekvat behandling.
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Legen er tilgjengelig, han kommer pa hjemmebesok, og det er avtalt at han
ringer dersom personalet gir legesekreteren beskjed om at noen i Tyttebaer-
veien har behov for & snakke med legen.

Folkehelseinstituttets «Tannhelse — faktaark og helsestatistikk» (NFI
2013) beskriver en situasjon der voksne funksjonshemmede med psykiske
eller fysiske funksjonshemninger og kronisk syke, har dérligere tannstatus
enn gjennomsnittet i samme aldersgruppe. Personer med epilepsi er spesielt
utsatt for 4 fa tannhelseproblemer, bade pa grunn av bivirkninger av medika-
menter for sykdommen og fallskader i forbindelse med anfall.

Personer som mottar omsorgstjenester fra kommunen har, av grunner
som nevnt ovenfor, rett til gratis tannhelsetjeneste. Tannpleier kommer hvert
ar til bofellesskapet og kontrollerer tannhelsen til hver enkelt. Men tann-
pleierne sliter med & f& undersokt enkelte av beboerne, de er hverken glad 1
a pusse tenner eller 4 fa undersekt dem. Dersom personalet far mistanke om
at beboeren har problemer med tennene, far de raskt time pa tannklinikken.
En fra personalet, oftest primarkontakten, folger til tannlege. Ofte er under-
sokelse og behandling vanskelig & gjennomfere da beboerne ikke samarbei-
der. Beboerne forstar ikke hva som skjer og grunnen til at det skjer. Da blir
det nedvendig med tannbehandling i narkose.

Noras primarkontakt forteller at personalet mistenkte at Nora hadde
tannverk, og at hun og en kollega fulgte Nora:

Ja, det ble en storre affaere, hun matte i narkose for 4 undersgkes,
men det viste seg, det métte til.

Alvorlig sykdom og dgd

Flere av beboerne i Tyttebarveien har vart innlagt pa sykehus. Personer
med utviklingshemning har heyere innleggelsesrate enn andre (jf. kapittel 2).
Ved sykehusinnleggelser ma personer med kommunikasjonsvansker ha led-
sagere som kjenner dem godt, som kan tolke deres verbale og nonverbale
uttrykk og skape trygghet. Knuts primarkontakt beskriver dette:

Ved sykehusinnleggelse for vére beboere er det viktig med
informasjon, vi ma samarbeide med sykehuset. Vére beboere klarer
ikke & kommunisere med folk som ikke kjenner dem, sé vi har veert
med for & vaere deres talerar. Knut har ikke vart pa sykehus, men vi
ville veert med for at han skulle i det best mulig. Han har et darlig
sprak som er vanskelig & forsta.
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Det kan veere et familiemedlem som er den narmeste parerende og som tar
hovedansvaret ved sykehusopphold. Dette gjelder bdde Noras soster og
Hannes soster.

(Jkonomi har veert et sentralt tema; hvem skal betale lonnen til det ekstra
personalet som folger med ved sykehusinnleggelser? Siris primarkontakt
sier at hun uansett ville vaert med pa sykehuset dersom Siri ble innlagt:

Men det har veert mye snakk om penger da, hvem skal betale lennen,
sykehuset eller kommunen? Det er ikke penger noen av stedene,
men jeg hadde vert pa sykehuset uansett.

Sitatet belyser det personlige engasjementet og ansvaret flere av primeer-
kontaktene beskriver at de har overfor den de er primarkontakt for.

Personer med utviklingshemning har som alle andre innbyggere i kom-
munen rett til helsehjelp. Det er ingen seromsorg knyttet til diagnose, men
tjenesteform og omfang av tjenester skal fastsettes individuelt ut fra funk-
sjonsniva, helseproblemer, alder og sosiale forhold (jf. kapittel 3). Det kan
vaere en utfordring 4 fa den helsehjelpen det er behov for ndr personen med
utviklingshemning allerede mottar tjenester fra kommunen og bor i et bo-
fellesskap knyttet til en annen administrativ enhet. Ledende miljeterapeut
forteller:

Vi har ikke hatt noe samarbeid med hjemmesykepleien. De er eksper-
ter pd sarstell, sd i stedet for at vi skal synse og mene, hadde det
veert fint om de kom inn og veiledet oss. Badde Hanne og Liv har
trykksar, vi steller det og avlaster trykket sa godt vi kan. Vi kunne
nok hatt nytte av et tettere samarbeid med hjemmesykepleien ogsa
néar beboerne kommer i terminal fase. Det var mye usikkerhet hos
personalet i forbindelse med dedsfallet vi hadde for en tid tilbake.
Vare beboere har krav p&4 hjemmesykepleie som alle andre. Dersom
vi ikke far aksept for det, far vi ta det opp med ledelsen i kommunen.

Alle som ble intervjuet, fikk spersmél om hvor de tror det er best for beboerne
a veere dersom de blir alvorlig syke, og deden narmer seg. Alle svarte at de
trodde det ville vare best for beboerne & f4 do hjemme, men at de syntes det
ble en utfordring. Dette var helt klart det spersmalet som personalet ble mest
berert av & svare pa, flere matte ta pauser, og enkelte fikk tarer i gynene.

Ledende miljeterapeut svarte:
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Vi har klart det en gang for, men det var veldig vanskelig. Det ble
mye diskusjoner i personalgruppa. Som sagt, vi trenger tettere sam-
arbeid med hjemmesykepleien.

Oskars primarkontakt svarte med et sukk:

Det blir teft sann psykisk i hvert fall. Vi i personalgruppa er sa
knyttet til dem som bor her.

Livs primarkontakt ser trist ut, og sier stille:

Jeg synes det er vanskelig sann som hun er i dag. Liv var for noen
ar siden en morsom, artig dame, og det er trist & se at hun forsvinner
mer og mer. For Liv ville det vaere best & fa do her. Men det er klart,
jeg ser ikke akkurat frem til den dagen, kan du si. Vi har diskutert
det, det er noe som kan bli aktuelt etter hvert, det vet vi jo.

Her belyses flere temaer. Flere av beboerne har progredierende sykdom, og
det er krevende & folge beboerne i den prosessen. Dadsfall og omsorg ved
livets slutt gir store utfordringer og krever kunnskaper om fysiske prosesser
og palliativ behandling. Personalet mé ogsa ha erfaring fra omsorg ved livets
slutt for selv & vaere trygg 1 den situasjonen. Denne kompetansen er nedvendig
for at beboeren og parerende skal oppleve at de er godt ivaretatt (Hjort 2010).
Min erfaring er at dersom en beboer skal tilbringe den siste tiden hjemme —
fd do 1 kjente omgivelser med kjent personale rundt seg, er et samarbeid
mellom lindrende team, hjemmesykepleien og personalet i bofellesskapet
nedvendig for & fa til en god lesning. Det savnes en bedre oppfelging fra
hjemmesykepleie i krevende omsorgsoppgaver i siste livsfase.

Primerkontaktene beskriver folelsesmessige bdnd mellom seg og be-
boerne, de har kjent hverandre i mange ér. Ellingsen et al. (2002) hevder at
det som er viktig for alle mennesker ogsa er viktig for mennesker med utvik-
lingshemning, nemlig & bli sett og forstatt. Lorentzen (2005) papeker at en
tett og naer relasjon preget av gjensidighet og gode felles opplevelser er en
forutsetning for a gi et godt tilbud til personer med utviklingshemning.

For personer med redusert evne til & formidle symptomer pa sykdom
blir ansatte som kjenner deres verbale og nonverbale uttrykk og kan videre-
formidle tegn pa sykdom til lege og tannlege, essensielt. Det er nedvendig
med et godt samarbeid mellom personalet og legen/tannlegen og mellom
hjemmesykepleien og personalet i boligen, slik at beboerne kan motta opti-
male helsetjenester i alle sykdomsfaser.
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Hjelpemidler

Tilpassede hjelpemidler er essensielt for at personer med funksjonshem-
ning skal oppleve god livskvalitet og at de kan fa personsentrert omsorg.
Hjelpemidler bidrar til & hindre skade, til at den enkelte kan utnytte ressur-
sene sine bedre, forflytte seg selv om en ikke kan ga, bli mindre avhengig
av bistand fra personalet og leve et mer selvstendig liv (jf. kapittel 4).

Alle i Tytteberveien er fysisk funksjonshemmet i storre eller mindre
grad. Det varierer hvor mange hjelpemidler hver enkelt har, men tre av be-
boerne bruker rullestol ved forflytning, to gér med rullator, alle har dusjstol, to
har personhesis, alle har sykehussenger, og €n har en spesialstol pa kjekkenet.

Hjelpemidlene far beboerne fra hjelpemiddelsentralen etter soknad fra
ergoterapitjenesten i kommunen. Alle primarkontaktene og ledende miljo-
terapeut forteller at det tar lang tid & fa hjelpemidler pa plass, og de blir for-
tvilet og frustrerte. Det er lang ventetid for ergoterapitjenesten har anledning
til & komme for & vurdere behov og fylle ut seknad om det aktuelle hjelpe-
middel, og det tar tid for hjelpemiddelsentralen behandler seknaden og hjelpe-
middelet utleveres. Livs primaerkontakt forteller:

Akkurat det med hjelpemidler synes jeg er veldig vanskelig. Liv
siger over til den ene siden og s gir ikke rullestolen stotte, ja det er
det samme for Hanne. De ma begge fa bedre tilpassede rullestoler
nar de sitter oppe, de far vondt i kroppen av rullestolene sine, men
det tar sann tid.

Da jeg observerte, sé jeg hvordan Liv og Hanne strevde med a holde seg opp-
reist 1 rullestolen etter at de hadde sittet oppe en liten stund. Personalet strevde
med & lagfte dem lenger opp i stolene, de stattet kroppene deres ved hjelp av
puter og tepper, men det ble ingen gode losninger. Liv og Hanne hang ut av
rullestolen og matte legges i senga for & unnga ubehag. Pa tidspunktet for
observasjonen medferte det begrenset livsutfoldelse og redusert livskvalitet.
Begge to hadde stort behov for en annen type rullestol.

Hjelpemidler ma tilpasses den enkelte. Behov for hjelpemidler endres
som folge av at den enkeltes helsetilstand endres. Det er viktig at hjelpemid-
lene kommer pé plass uten at det gar lang tid. Fagpersonell som har kunn-
skap om forskjellige hjelpemidler ma samarbeide med personalet som kjen-
ner den aktuelle beboerens behov, for & finne de optimale hjelpemidlene for
hver enkelt. P4 dette punktet finner jeg svikt i den personsentrerte omsorgen,
en svikt som skyldes ytre systemer som ikke folger opp henvendelser raskt
og effektivt.
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Personalets kompetanse

Det skilles ofte mellom teoretisk kunnskap og praktisk kompetanse. Det er
viktig & inneha et visst teoretisk kunnskapsniva, men denne kunnskapen ma
kunne omsettes i praksis og anvendes overfor enkeltpersoner for det kan
betegnes som kompetanse (Lauvas og Handal 2000).

Personalgruppen i Tyttebaerveien har arbeidet lenge og innehar mye
kunnskap og kompetanse knyttet til hver enkelt beboer; livshistorien, hvor-
dan beboerne kommuniserer, hvordan de steller seg, hvilke aktiviteter de
liker og hvilken mat de foretrekker. Stor kontinuitet gir inngdende personlig
narhet og kjennskap til hver enkelt beboer.

Flere av de ansatte har som nevnt formell kompetanse i form av ut-
danning som vernepleier, vernepleier med videreutdanning og helsefagarbei-
der, mens andre ansatte ikke har formell kompetanse, men realkompetanse
etter mange drs arbeid i bofellesskap for personer med utviklingshemning.
De med mest kompetanse pa spesialomrader anvendes der. Ledende miljo-
terapeut beskriver dette:

En av vernepleierne, han som har videreutdanning i geriatri, har et
spesielt ansvar for helseoppfelging, kontakt med legen, bestilling
og dosering av medisiner, og sa videre. Det fungerer veldig bra.

De helseproblemene som beboerne i Tyttebarveien har, medferer at hele
personalgruppen har behov for mer kompetanse om aldersrelaterte lidelser,
tegn pa sykdom, og pleie av syke og deende.

Ledende miljeterapeut sier:

Behovet for mer kunnskap er stort. De enskene vi né har for kursing
er 1 forhold til lofteteknikk, sondeernzring, sdrstell og forebygging
av trykksér. Vi samarbeider pa tvers av bofellesskapene i kommunen.
Det er snakk om at vi skal samarbeide enda mer med en annen bolig.
De har samme type beboere, eldre personer med utviklingshemning.
Vi kan sikkert samarbeide om kurs ogsa. Vernepleieren med videre-
utdanning i geriatri er inne i et samarbeid med habiliteringstjenesten
om eldre med utviklingshemning, det tror jeg vi har mye igjen for.
Han holder seg oppdatert.

Alle informantene mente at kompetanseutvikling er viktig, men ikke alle vekt-
la det i samme grad. Spesielt ledende miljoterapeut var opptatt av konkrete
temaer der det er behov for mer kompetanse. Personalet har stor og verdifull

personkunnskap, det er ogsd hey formalkompetanse i staben sammenlignet
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med andre bofellesskap. Men de trenger mer faglig kompetanse pa enkelte
spesialomrader for a yte personsentrert omsorg nar beboerne er sveert
skropelige.

Sammenfatning

For at beboerne skal fa personsentrert omsorg og oppleve at de har god livs-
kvalitet er de avhengig av at ansatte bade i bofellesskapet og i1 helsetjenesten
for gvrig innehar relevant kompetanse. Personalet 1 bofellesskapet observerer
tegn pa helseproblemer og sykdom, de ma ha kunnskap om den enkelte og
om symptomer pa sykdom, slik at de kan identifisere disse tegnene. Perso-
nalet folger beboerne til lege, tannlege og sykehus, og de kontakter ergotera-
peut, fysioterapeut og hjemmesykepleie ved behov for deres tjenester.
Personalets erfaringer viser at det er viktig at andre helsetjenester som lege-,
tannlege-, hjemmesykepleie-, ergo- og fysioterapitjeneste raskt og effektivt
folger opp alle henvendelser.

Flere av beboerne har progredierende sykdommer der en kan vente at
de vil do innen relativt kort tid. De ansatte 1 Tyttebarveien trenger mer faglig

kompetanse pa enkelte spesialomrader for & kunne gi personsentrert omsorg
ogsa nar beboerne er svert skrapelige.
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DEL V - STUDIENS RESULTATER,
DRAFTINGER OG KONKLUSJON

12 Avslutning

Innledning

Det er en utfordring for kommunene & gi gode bo- og tjenestetilbud til eldre
personer med utviklingshemning som trenger mer pleie, stotte og omsorg
enn tidligere. En aktuell modell for bo- og tjenestetilbud er egne bofellesskap,
slik som bofellesskapet der datainnsamlingen ble foretatt.

Casestudiens mél var & fi okt innsikt 1 beboernes mulighet til & oppleve
god livskvalitet i et bofellesskap for eldre personer med utviklingshemning.
Eldre personer med utviklingshemning, som personene som bor i Tyttebaer-
veien, er helt avhengige av tilpassede bo- og tjenestetilbud — personsentrert
omsorg — for & oppleve god livskvalitet.

Forutsetningen for & yte personsentrert omsorg er at man imetekommer
grunnleggende psykologiske behov. Kitwood (1997) beskrev disse behovene
som velvere, identitet, tilknytning, inklusjon og beskjeftigelse. A tilfredsstille
behovene er sentralt nar det gjelder & gi omsorg som resulterer i god livs-
kvalitet. Men behovene ma oppfylles i konkrete situasjoner, som utspiller
seg 1 bestemte fysiske og organisatoriske rammer med en gitt personalgruppe
og en bestemt beboergruppe. Individuell behovsdekning foregér innenfor en
kollektiv ramme som bade begrenser og muliggjor ulike livskvalitetsrelevante
forhold. Jeg har ensket & analysere personsentret omsorg slik den blir
realisert innenfor en kontekst — en case. Studien har hatt som siktemal a vise
om og hvordan individuell behovsdekning er mulig, pad hvilken mate og
innenfor hvilke hovedomrader av beboernes liv dette realiseres. Dette for a
oppna malet om a yte best mulig individualisert omsorg rettet mot god
livskvalitet.

Studiens resultater

Denne casestudien av personsentrert omsorg i en kollektiv boform er rettet
mot god livskvalitet. I studien sper jeg: Hvordan er dette mulig og hvordan
skjer det? Det overordnede jeg har vist er:
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— Det er i hoy grad mulig med personsentrert omsorg i kollektive boformer.
Individualiseringen, bekreftelsen og speilingen av den enkelte gjores gjen-
nom utallige smé og store situasjoner i hverdagen, ved personlig omtanke
for den enkeltes behov, smak og preferanser. I bofellesskapet skjer det helt
ned til minste detalj som i kaken «Verdens beste» med teiger og konsistens
tilpasset ulik smak og evne til & svelge — men det er fortsatt én stor kake.

— Livskvalitet i bofellesskapet blir ivaretatt innenfor disse hovedtemaene
som jeg finner er sentrale for omsorg som gir god livskvalitet:
- Hver for seg eller sasmmen?
A bli sett og bekreftet som individ
Personsentrert tilrettelegging for individuell degnrytme, aktiviteter,
mat og maltider
Kontakt med familie, parerende og hjelpeverger
Oppftelging av helsetilstanden til hver enkelt

— Min studie peker mot at dette forutsetter generell kunnskap om utviklings-
hemning, om helse og sykdom, om aldersrelaterte forandringer, men mest
av alt er det avgjerende at denne kunnskapen tilpasses hvert enkelt individ.
Det er nedvendig med nart kjennskap til personen, opparbeidet over lengre
tid.

— Beboernes evne til a ta kontakt og til & kommunisere med andre er sterkt
redusert. Beboerne er avhengig av merkompetente kommunikasjonspart-
nere — og det er de ansatte, ikke medbeboerne, som innehar denne kompe-
tansen. God livskvalitet forutsetter at det opparbeides neere og positive
relasjoner mellom ansatte og beboere. Varme som gir speiling og selv-
bekreftelse av beboerne, men ogséa av personalet, vises ved stemmebruk,
latter, smil, ord, eyekontakt og kroppskontakt. Det er tallrike eksempler
pa varme og narhet i samspillet. De ansatte liker og er glad i beboerne og
omvendt. Et slikt positivt, varmt samspill skaper ogsa et godt arbeids-
milje. Miljeet stimulerer og bekrefter hver enkelt person, beboere og an-
satte, og de ansatte stotter hverandre til 4 vaere/bli dyktige tjenesteytere.

— I dette bofellesskapet har de ansatte en felles ideologi og holdning til hvor-
dan god personsentrert omsorg skal vare.

— Studien viser hvordan ledelsen er sentral i & stimulere til realisering av
personsentrert omsorg i bofellesskapet. Ledelsen opprettholder og videre-
utvikler den.
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— Det primere prinsipp ber vaere at mennesker med utviklingshemning, pa
lik linje med andre innbyggere i kommunene, skal bo sa lenge som mulig
1 sin ndvarende bolig, eventuelt med okt bistand og fysisk tilrettelegging.
Studien viser at nar eldre beboere er sa pleie- og hjelptrengende at de
ikke lenger kan fa forsvarlig bistand og pleie i sin navaerende bolig, kan
overflytting til et bofellesskap som Tyttebaerveien overveies. [ min studie
har administrasjonen i kommunen og ledelsen i bofellesskapet lagt vekt
pa de band beboerne hadde til hverandre for flytting — og flyttet tre be-
boere samtidig. Dette illustrerer hvordan individualiseringen kan ivaretas
innenfor en kollektiv boform, der en samtidig vektlegger kontinuitet og
personlige band. Diskontinuitet kan underminere livskvalitet for personer
med utviklingshemning. Det krever lang tid og inngéende personkunnskap
med livshistorieperspektiv a bygge opp god omsorg og bistand, serlig til
dem med svert redusert kommunikativ evne.

— Bofellesskapet i denne studien kan vere modell for hvordan person-
sentrert omsorg i bokollektiv for pleie- og omsorgstrengende personer med
utviklingshemning kan gjeres. S& syke og funksjonsreduserte eldre kan 1
liten grad selv ivareta selvbestemmelse, aktiviteter og vise initiativ til
samhandling og opprettholdelse av sosialt samvar med andre, men de har
fremdeles behov for & bekreftes som et unikt og verdifullt individ. Alt
dette, som er sa viktig for & oppleve god livskvalitet, ma personalet ivare-
ta. Det jeg har sett, peker mot at dette i hoy grad blir ivaretatt i boligen.
Der det svikter mest, slik studien har vist, er hjelpemidler som ikke kom-
mer pa plass og et manglende samarbeid med hjemmesykepleien. Dessuten
er bemanningen knapp, spesielt i perioder med sykdom hos beboere, det
preger bomiljeet i en slik grad at beboerne blir urolige.

— Beboernes mulighet til ferier og aktiviteter utenfor bofellesskapet ville
veert svaert begrenset om beboerne selv ikke hadde god privatekonomi.

— Studien viser en modell som vil ha overferingsverdi til andre tilsvarende
bofellesskap, ogsa til andre omsorgsboliger med fellesareal for personer
med utviklingshemning som er mindre hjelptrengende enn beboerne i
denne studien. Ledelsens og personalets gjennomferte holdninger, omsorg
og innsats for hver enkelt, er inspirerende og til etterfolging. Andre ramme-
betingelser i andre bofellesskap, for eksempel nar det gjelder bemanning
og ekonomisk evne blant beboerne, vil pavirke forutsetningene for & gjen-
nomfere denne modellen.
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Drgftinger

Teoriene om livskvalitet og personsentrert omsorg utfyller hverandre etter
min mening pa en god mate som gir et grunnlag for a belyse livskvalitet for
personer med store bistandsbehov.

Livskvalitetsbegrepet er et multidimensjonalt begrep som ma anvendes
dynamisk, der dimensjonene i livskvalitet endrer seg og samspiller forskjellig
gjennom livslepet med sviktende helse, helt frem til terminal fase. (Tretteteig
og Thorsen 2011.) Det er derfor viktig & ha en bred livskvalitetsforstéelse,
ogsé for 4 fange opp individuelle forskjeller i forlepet. Det som betegnes
som god livskvalitet endrer seg ogsa etter den tid og kultur vi lever i.
Opplevelsen av god livskvalitet er individuell, den pavirkes av fortiden og
den endres i en aldringsprosess med ekende helsesvikt (Thorsen 2002).
Mulighet til selvbestemmelse og selvstendighet vil for eksempel reduseres
ndr en blir mer avhengig av andres hjelp, men hjelpen kan gis pa mater som
best mulig ivaretar den hjelptrengendes ensker, vaner og behov.

Det er grunn til & tenke etter om det er andre livskvalitetsdimensjoner
eller temaer som er viktige for beboerne. Muligens introduserte jeg ikke eller
jeg oversa relevante forhold i intervjuene eller i observasjonene — eller jeg
feiltolket ytringer. Intervjumaterialet var mer omfattende enn observasjons-
notatene mine. I ettertid ser jeg at jeg i fremstillingen kanskje kunne ha
benyttet mer fra observasjonen. Muligens var arsaken til det at sitater fra
intervjuene var enklest & bruke for & illustrere dimensjoner ved livskvalitet.
Observasjonene mine var mer komplekse og kanskje vanskeligere & tolke.
Observasjonsnotatene beskriver i storre grad samhandling og kommunika-
sjon, og ikke minst beboernes verbale og nonverbale ytringer. Ingen av
mine observasjonsdata avdekker gap mellom hva de ansatte sa de gjorde og
omsorgen de praktiserte.

Normalisering og selvstendighet er begreper som har fatt mye oppmerk-
somhet 1 tjenesteyting til personer med utviklingshemning; alle skal bo
selvstendig, spise 1 sin egen leilighet, handle sin egen mat og invitere dem
de onsker & vere sammen med (Askheim 2003). Ideologien som preger
miljeet i Tyttebaerveien er annerledes. Der legges det vekt pa fellesskap og
samver 1 hverdagen. Det er valgt en organisering der méltider inntas pa felles-
kjokkenet, det handles inn felles mat og mange av beboerne oppholder seg i
fellesarealet storstedelen av sin vékne tid. Dette var ogsa en praktisk ordning
siden beboerne i liten grad selv kan delta i innkjep og matlaging. Det a
samles i fellesarealet muliggjorde at personalet var tilgjengelig for beboerne
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storre deler av tiden. Alle primarkontaktene mente at dette var en god organi-
sering, men spesielt én av beboerne onsket a trekke seg tilbake 1 egen leilig-
het, dog gjerne sammen med en ansatt. For ham er det mulig at méltidene
ville oppleves mer positivt dersom bare han og én ansatt var til stede.

Anbefalinger for god praksis

Personsentrert omsorg er grunnleggende for at personer med store bistands-
behov, ikke minst de som har nedsatt evne til & kommunisere, skal oppleve
god livskvalitet. Eldre personer med utviklingshemning er avhengige av et
personale som kjenner dem over tid, deres livshistorie og kommunikasjons-
form.

Eldre personer med utviklingshemning har behov for oppfelging av
ansatte med bred kompetanse. Ansatte ber har kompetanse om utviklings-
hemning, om aldersrelaterte lidelser, forebyggende tiltak og omsorg ved
livets slutt.

Det tar alltid tid & bli kjent med personer med utviklingshemning, og
et stabilt personale er vesentlig for at den eldre med utviklingshemning skal
fole seg trygg. Livshistorien ma formidles til nye ansatte.

Tilstrekkelig bemanning i bofellesskapet er nedvendig, og personalet
ma ha tid til & bisti hver enkelt beboer. Eldre generelt — og eldre mennesker
med utviklingshemning spesielt — bruker lang tid pa & kommunisere, forflytte
seg og a delta i dagliglivets aktiviteter. Det er i kontakt og kommunikasjon
med andre god livskvalitet realiseres.

Et tett samarbeid med fastlege, tannhelsetjeneste, hjemmesykepleie,
fysio- og ergoterapitjeneste ma etableres.

Fysisk tilrettelegging 1 miljoet med tanke pé interior, sikkerhet, areal,
belysning og stey er nedvendig.

Begrensninger ved studien
og behov for videre forskning

Styrken ved denne casestudien er det store datatilfanget til belysning av
problemstillingen, bade intervjuer og observasjonsdata. I studien er det samlet
data fra et bofellesskap for sju eldre mennesker med utviklingshemning.
Skulle en si noe mer generelt om denne omsorgsmodellen, trengs det flere
studier der den ogsa ses i forhold til andre losninger. Hvordan opplever
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eldre mennesker med utviklingshemning & fortsette & bo i opprinnelig bo-
fellesskap eller selvstendige leiligheter nar helseproblemer oppstar? Hvordan
opplever eldre mennesker med utviklingshemning som bor pa ordinare
sykehjem sin livskvalitet?

Konklusjon

Muligheten til & oppleve god livskvalitet for eldre personer med utviklings-
hemning og helseproblemer er avhengig av bo- og tjenestetilbud.

Denne studien viser at de rammer og muligheter et bofellesskap for eldre
personer med utviklingshemning gir, kan ligge til rette for opplevelse av god
livskvalitet for beboerne den siste delen av livet. Beboerne er avhengige av
kompetente fagpersoner som er gode kommunikasjonspartnere. Dette inne-
baerer at personalet bidrar med mer enn & praktisere rutiner og miljeregler.
Omsorgen og kontakten er preget av varme som gir speiling og selvbekref-
telse av beboeren.

Et bofellesskap for eldre mennesker med utviklingshemning ma tilpasses
den enkeltes behov dersom malet om god livskvalitet skal kunne realiseres.
Behovene mé ses i lys av hver enkelts personlighet, helsetilstand og livs-
historie.

Ikke overraskende er personalets forstaelse, kunnskap og ideologi be-
stemmende for hvordan de arbeider med og samspiller med eldre personer
med utviklingshemning. I Tyttebarveien er det en kultur preget av verdiene
1 personsentrert omsorg. Dette medferer at de ansatte opplever trivsel og at
det arbeidet de utferer er verdifullt.

Pa mitt spersmal til ledende miljeterapeut om han kunne beskrive
hvordan han opplever at beboerne har det, brukte han et sitat fra fetteren til
Anders, som ogsa er Anders’ hjelpeverge:

Anders har det, sann jeg ser det, optimalt ut fra de forutsetninger og
rammer som finnes.

Personsentrert omsorg gir gode forutsetninger for at den enkelte beboer opp-
lever god livskvalitet — at behovene deres blir sett, forstatt og imetekommet.
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Vedlegg

Informasjonsskriv til beboerne:

Til dere som bor i (navn pa bofellesskap)

Forespersel om deltagelse i forskningsprosjektet:

Bofellesskap for eldre personer med utviklingshemning

Livssituasjon og livskvalitet blant beboerne

Jeg heter Lise Overland. Jeg er sykepleier og né gar
jeg pé skole i Drammen.

Pé skolen holder jeg pa med en oppgave hvor jeg skal
finne ut hvordan du og de andre i (navn pa bolig) har
det. Da kommer jeg til & snakke med deg,
primarkontakten din, (navn pa leder) og de andre
som jobber i (navn pa bolig).

Jeg kommer til & veere sammen med dere 4 dager
etter jul.

Det haper jeg du synes er greit. Om du ikke synes det,
ma du si i fra til personalet.

Med vennlig hilsen Lise
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God personsentrert omsorg for eldre
mennesker med utviklingshemning

Boken viser hvordan man kan gi god personsentrert omsorg til eldre mennesker
med utviklingshemning innenfor rammen av et bofellesskap, og vilkérene som
gjor dette mulig.

Stadig flere tjenesteytere vil std overfor disse spersmal: Hvordan skal vi gi god
individualisert omsorg til eldre mennesker med utviklingshemning med ekende
omsorgsbehov? Personer med utviklingshemning lever lenger enn for, flere
oppndr hey alder. Etter hvert far de aldersrelaterte sykdommer og svekkelser,

i tillegg til utviklingshemningen. Personer med Downs syndrom utvikler demens
tidligere enn andre. Personalet star overfor vanskelige avveininger: Hvor lenge
kan vi makte 4 gi god nok omsorg og ivareta ogsa de andre beboerne?

Boken bygger pa en mastergradsoppgave ved Hogskolen i Buskerud og Vestfold, av

Lise Marie @verland. Hun har gjort en studie av hvordan individualisert omsorg kan

gis innenfor felles rammer i et bofellesskap, basert pa observasjon og intervjuer med
personalet. Aller viktigst er en holdning og et felles ideal alle samarbeider mot: A se

og kjenne personen, bekrefte ham og henne, & imetekomme nettopp denne personens
behov innenfor rammen av et fellesskap. Fortellingene og situasjonsbildene gir

detaljerte og levende illustrasjoner om alle mater god omsorg og omtanke kan ytes pa.
Boken kan gi alle som arbeider rettet mot eldre mennesker med utviklingshemning,
kunnskap og ideer om hvordan hverdagslivet kan legges til rette for en best mulig alderdom.

Lise Marie @verland, psykiatrisk sykepleier med utdanning i
veilednings-pedagogikk og mastergrad i klinisk helsearbeid,
er fagkonsulent ved Nasjonal kompetansetjeneste for aldring
og helse. Hun har blant annet erfaring med undervisning og
arbeid med personer med utviklings-hemning, personer med
devblindhet og personer med demens.

Aldring og helse

Nasjonalt senter

Forlaget Aldring og helse ISBN: 978-82-8470-049-6 (PDF)
Postboks 2136, 3103 Tonsberg

TIf.: 33 34 19 50, Faks: 33 33 21 53

E-post: post@aldringoghelse.no

www.aldringoghelse.no





