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Boken er tilegnet Selma; en sdkalt psykisk utviklingshemmet.






Forord

Denne boken er et resultat av en stor glede ved & fa innsikt i et omsorgsfelt
innenfor den norske velferdsstaten som det er for lite oppmerksomhet
omkring i samfunnsdebatten — hverdagsomsorgen for psykisk utviklings-
hemmede. Det er bokens fremste formdl a bidra til innsikt i og leering om
dette omsorgsfeltet gjennom empirisk basert kunnskap. Boken er derfor
basert péd en empirisk studie av 6 bofellesskap for psykisk utviklingshemmede
pé det norske vestlandet.

Omsorgen har store utfordringer i det senmoderne individualiserte sam-
funnet hvor avhengighet forstas som en type svakhet det ville veere best om vi
kunne unnga. I motsetning til dette vil denne boken ta utgangspunkt i at alle
samfunnsborgere er avhengige av andre, men pd sveert ulike méter og i svert
ulik grad. Derfor er det viktig ikke & skjule avhengighet, men tvert imot 4 se
den direkte i gynene. I omsorgen for psykisk utviklingshemmede utfordres
den senmoderne uavhengighetsforstaelsen pa en meget tydelig méte fordi
avhengigheten handler om en kombinasjon av svakhet og annerledeshet.
Mange av de problemer og dilemmaer som finnes i andre deler av velferdssta-
tens omsorgsfelt, tydeliggjores med andre ord i denne omsorgen for de
annerledes svake.

Boken er skrevet for alle med interesse for omsorg og serskilt den omsor-
gen som gjelder psykisk utviklingshemmede i bofellesskap: pérerende,



FORORD

omsorgspersonale i boligene, personalledere, konsulenter for boligene, stu-
denter pa hogskoler og universiteter, forskere og endelig ikke minst sosialtje-
nestenes politiske aktorer. Faglig sett er boken av serlig interesse for verne-
pleiere og spesialpedagoger.

Takk til Norges Forskningsrad (NFR) for finansieringen av prosjektet, og
takk til vare vertsinstitusjoner hvor vi har oppholdt oss i de rene prosjektet
er blitt til: Sosiologisk institutt ved Universitetet i Bergen, Rokkansenteret i
Bergen og Socialforskningsinstituttet i Kebenhavn. Takk ogsd til Aina
Kristensen og Thomas Heimdal for en tdlmodig utskriving av mange av vére
intervju.

Den storste takk gar imidlertid til alle vare informanter i de bofellesska-
pene vi har besgkt, bdde ansatte og beboere. Uten den velvilje og interesse vi
motte der, hadde vi ikke kunnet levendegjore omsorgsproblematikkene i

dette praksisfeltet for andre.
Bergen i juli 2005

Karen Christensen og Even Nilssen
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KAPITTEL 1

Introduksjon

Forskningsfelt

Forskningen om funksjonshemning har gjennom de siste tidrene gjennom-
gatt flere viktige endringer (Froestad, Solvang og Soder 2000). Frem til 1960-
drene var denne forskningen serlig dominert av en medisinsk klinisk orien-
tering med vekt pa a forsta funksjonshemningen som et individuelt problem.
Funksjonshemning ble sett pa som et personlig avvik fra det normale, og det
handlet om & finne frem til hva den enkelte kunne gjore for a leve med avvi-
ket. Fra 1960-drene vokste det frem en samfunnsvitenskapelig tradisjon pa
dette forskningsfeltet. Denne tradisjonen markerer et oppgjor med den indi-
viduelle og kliniske forstdelse i den forstand at det i stedet ble sentralt a forstd
at funksjonshemning har 4 gjere med relasjonene til de samfunnsmessige
omgivelsene (ibid.). Nar noen ma oppleve funksjonshemning som et avvik,
er det fordi en slik meningsforstaelse er blitt konstruert og stemplet som et
avvik. Den forskningen vi presenterer her, knytter an til denne samfunnsvi-
tenskapelige tradisjonen. Men den knytter ogsd mer spesifikt an til en nyere
vending innenfor denne tradisjonen; en vending som mer konkret har 4 gjore
med forskningen pd boliger for psykisk utviklingshemmede. 1990-tallets
reform angdende avviklingen av helsevernet for psykisk utviklingshemmede
(HVPU) skapte et skille mellom en gammel tid med store institusjoner for

disse menneskene og en ny tid med egne boliger. Denne viktige samfunns-
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KAPITTEL 1

messige endringen i omsorgen for psykisk utviklingshemmede gjorde det
aktuelt 4 rette sokelyset mot en evaluering av reformens virkninger og konse-
kvenser. Mye forskning var konsentrert om det (se for eksempel Sandvin 1992
og Tossebro 1996). Boligene ble imidlertid i mindre grad studert pa egne pre-
misser og mer i forhold til de tidligere store institusjoner eller til det private
hjem (Soder 2000). En sentral studie som bidro til 4 vende dette evalue-
rende og normative perspektivet, var Sandvin et al. (1998). I denne studien
gikk forskerne induktivt og dpent inn i bofellesskapene og sokte & forstd
mer grunnleggende temaer om tid og rom i det sosiale livet her. I forsk-
erfellesskapet pa feltet har boken forst og fremt satt temaet om en normalise-
ringsideologi i omsorgen pd dagsordenen (se for eksempel i Folkestad 2004).
Forskerne fant at mange handlinger i bofellesskapene var forankret i en slik
normaliseringstenkning. Det handlet i bunn og grunn om & normalisere
hverdagslivet til beboerne. I opptakten til HVPU-reformen inngikk denne
ideologien som en positiv intensjon i forhold til & integrere de psykisk utvik-
lingshemmede i samfunnet. Forskningen kunne imidlertid vise at den ogsa
kunne beere med seg krenkelser av beboerne og dilemmaer for de ansatte.
Denne boken er et bidrag til 4 styrke denne vendingen med henblikk pa & fa
frem mer kunnskap om noen hovedproblematikker angdende hverdagslivet i

boligene og ikke i forhold til noe annet og eventuelt bedre.

Hovedproblematikk

I denne boken presenteres noen hovedproblemomrader i omsorgen for men-
nesker i bofellesskap. Med perspektivet fra den samfunnsvitenskapelige
forskningstradisjonen ses disse problemomradene i sammenheng med den
spesifikke situasjonen, historisk og velferdsstatsmessig, som preger omsorgen
for denne gruppen mennesker omkring tusendrsskiftet. Et viktig aspekt, ogsa
péapekt i studien til Sandvin et al. (1998), ved relasjonen mellom tjeneste-
yterne som ansatte i velferdsstaten og mennesker med psykisk utviklings-
hemning bosatt i et bofellesskap, handler om makt. Makt er et kjernefenomen

i bofellesskapets omsorgspraksis, de institusjonelle rammene for denne prak-
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INTRODUKSJON

sis og dens utallige varianter hos tjenesteyteren. Uansett intensjoner og kon-
krete omstendigheter er det et karakteristisk trekk ved tjenesteyterens rolle at
denne har en makt som kan anvendes i mange og helt forskjellige retninger.
Makt er altsd et grunnleggende aspekt ved omsorgsrelasjonene i bofellesskap.
Dette henger sammen med at beboerne er her fordi de samfunnsmessig lever
under betingelser som gjor dem avhengige av hjelp fra velferdsstaten. Makt
blir med andre ord serlig viktig nir man ser pd den fra tjenesteyternes side.
Sett fra beboersiden er det i aller hoyeste grad ogsa en viktig problematikk —
og boken skal ogsé bidra til & vise at dette ikke bare handler om avmakt og
heller ikke bare om & motta makt. Ut fra et beboerperspektiv kan ogsa spars-
malet om selvbestemmelse settes pd dagsordenen ettersom dette formelt sett
er en fundamental demokratisk rett for alle samfunnsborgere. Beboernes
mote med velferdsstatens tjenesteytere er i utgangspunktet ikke et likeverdig
mote, og derfor er det sentralt med et fokus pd mulighetene, evnene og vilka-
rene for selvbestemmelse i dette motet. Bokens hovedproblematikk handler om

forholdet mellom personalets makt og beboernes rett til selvbestemmelse.

Perspektiv

Perspektivet som anvendes for 4 belyse denne problematikken, tar utgangs-
punkt i at omsorg er en praksis. Omsorg handler ikke forst og fremst om gode
intensjoner slik de kan komme til uttrykk i offentlige dokumenter, lover,
rundskriv, i personalets gnsker og bestrebelser m.m. Omsorg er forst og
fremst en praksis hvor bade tanke og handling finnes sammen (Tronto 1994).
Det betyr at bokens empiriske materiale og innenfraperspektivet som vi har
anvendt for a skape dette empiriske materialet, er det som utgjor basisen for
bokens kunnskapsformidling. Innenfraperspektivet betyr imidlertid ogsa at
det er viktig & inkludere ulike typer av foringer som ligger i den konteksten
som denne omsorgspraksisen virker innenfor og i forhold til. En omsorgs-
praksis defineres samlet sett av et konglomerat av individuelle, relasjonelle og
strukturelle forhold. En av de tverrgdende linjene i dette konglomeratet har

med kjonn og makt & gjore. For tjenesteytersiden kan for eksempel nevnes
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KAPITTEL 1

betydningen av at omsorgsarbeid historisk og strukturelt har vart forankret i
kvinners uformelle omsorg i familien, og at dette derfor vil ha betydning for
forskjelligheten i hvordan makt praktiseres i den konkrete omsorgsrelasjonen
(Warness 1982). Forskning har ogsa vist at profesjonalisering av omsorgsar-
beid ikke npdvendigvis felger de samme spor som profesjonalisering av mer
tradisjonelle mannlige yrker (Christensen 1998a, Andrews og Wgrness
2004). Et annet kjonnsmessig aspekt som kan fremheves, er betydningen av
den livsfase som den enkelte omsorgsutaver befinner seg i. Selv om familie-
forskningen har vist at individualiseringen i samfunnet har fort til at kvinners
liv som tendens far gkt likhet med menns, nér for eksempel omsorgspermi-
sjoner i stigende grad blir kortere avbrudd fra et arbeidsliv m.m., finnes det
fortsatt viktige forskjeller i livsfaser (Ellingsater og Leira 2004). Dermed vil
dette ogsd ha betydning for tjenesteyternes praktisering av omsorg overfor de
mannlige og kvinnelige beboerne i boligene. Det samme argumentet gjelder
fra et beboerperspektiv. Et hverdagsliv, med alt det innbefatter, vil her ha
klare kjgpnnsmessige aspekter ved seg, for eksempel i forhold til & praktisere
muligheter for selvbestemmelse i ulike faser av et livslop, men ogsé i forhold
til & mote en normaliseringsideologi med ulike forventninger og krav til
kjonn hos personalet. Kjonn-og-makt- kombinasjonen er med andre ord et
viktig aspekt ved perspektivet pd omsorg som en praksis sett bdde fra beboer-
siden og tjenesteytersiden. Dette behgver imidlertid ikke & innebere en
essensialistisk forstdelse av kjenn; kjenn er i denne boken mer en sosial enn
en biologisk kategori. Og det som presenteres om denne tematikken, vil veere
styrt av det som er funnet om dette i det empiriske materialet som boken
baserer seg pd.

Bokens empiriske hovedmateriale er hentet fra en undersokelse av 6 boli-
ger for psykisk utviklingshemmede gjennomfoert i perioden fra 1999 til 2001
av bokens to forfattere. Det bestér i hovedtrekk av en kombinasjon av obser-
vasjon av praksis og intervjuer med et utvalg av personalet i boligene. En neer-
mere redegjorelse for data og metode finnes i bokens vedlegg nr. 1.
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INTRODUKSJON

Bokens oppbygning

Boken er bygget opp slik at kapittel 2 starter med & gi innsikt i de institusjo-
nelle endringene som omsorgen for psykisk utviklingshemmede har gjen-
nomgidtt. Dette skal gi leseren innsikt i den aktuelle institusjonelle konteksten
som bofellesskap for psykisk utviklingshemmede star i. Kapittel 3 er et teori-
kapittel; her vil vi redegjore for begreper og teorier som er relevante for & for-
std bokens senere resonnementer i analysekapitlene. Det legges frem aspekter
ved hovedproblematikken om makt og selvbestemmelse. Lesere som ikke er
interessert i disse bakenforliggende teoretiske sporsmélene, kan hoppe over
dette og likevel fa utbytte av 4 lese analysekapitlene. Vi har forsekt & skrive
kapitlene slik at de bdde kan leses fortlopende og hver for seg, avhengig av
leserens mer spesifikke interesser. Det er imidlertid ett kapittel som faller litt
utenfor dette prinsippet. Det er kapittel 5, som vi skal komme tilbake til ned-
enfor. For kapittel 5, som utgjor bokens midtpunkt, vil kapittel 4 gi en pre-
sentasjon av bofellesskapet som en organisasjon med fokus pa trekk som er
karakteristiske for de organisasjonene som inngdr i vart empiriske materiale.
I dette kapitlet blir det ogsd redegjort for hvilke kriterier som kan ligge til
grunn for at en borger blir en beboer i et bofellesskap. Kapitlene 1, 2 og 3
utgjor til sammen en bakgrunnsramme historisk, teoretisk og konkret orga-
nisasjonsmessig for det som viderefores i resten av boken. Kapittel 5 er som
sagt et midtpunkt fordi studiens funn her presenteres i sin mest generelle
form: som fire ulike idealtypiske kulturer som representerer handlingsmon-
streien omsorgspraksis. Disse kulturene utgjor viktige og svaert ulike rammer
for omsorgen og baserer seg ogséd pa ulike typer av rasjonalitet. I de fire etter-
folgende kapitlene (6 til 9) blir viktige problematikker knyttet til forholdet
mellom makt og selvbestemmelse analysert nermere, og her blir det ogsa
referert til de ulike kulturene. Det betyr med andre ord at det vil veere litt van-
skeligere for leseren & folge fremstillingen nér det forutsettes kjennskap til de
ulike kulturene. I kapittel 6 er utgangspunktet at selvbestemmelse krever pri-
vate rom bdde i fysisk og identitetsmessig forstand. Med dette som et kritisk
utgangspunkt blir det sett naermere pé den praksis som bokens empiriske stu-

die viser i forhold til 4 la beboere ha slike rom. Kapittel 7 er en tilspissing av
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KAPITTEL 1

hovedproblematikken hvor vi gar nermere inn i maktens utevende former
som varierende grader av inngrep overfor beboere med varierende grader av
ressurser i forhold til & praktisere selvbestemmelse. Kapittel 8 er et viktig
kapittel med henblikk pé & vise at avmakt er et altfor snevert begrep for a
fange opp de reaksjonene som personalet i boligene meoter. Det er med andre
ord et kapittel om motmakt hos beboerne. Kapitlene 7 og 8 kan med fordel
leses i sammenheng. I det etterfolgende kapittel 9 settes sokelyset pa det spe-
sifikke ved tjenesteytingen for psykisk utviklingshemmede, for derigjennom
a vise betydningen av ulike omsorgsmetodikker i dette omsorgsarbeidet.
Bokens sluttord handler om hvilke utfordringer dette praksisfelt star overfor
hvis vi ensker at makten i feltet skal brukes til & oke selvbestemmelsen til de

psykisk utviklingshemmede.
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KAPITTEL 2

En institusjonell ramme

Innledning

Bofellesskapet som fundament for velferdsstatlig omsorg overfor psykisk
utviklingshemmede er av relativt ny dato. Det oppsto som et resultat av
avviklingen av den gamle institusjonsomsorgen (HVPU) som fulgte av en
mer generell endring i faglig og politisk ideologi; fra en tro pa segregert
omsorg til ideer om normalisering og integrering (jf. Nilssen 2000). Ved &
sette bofellesskapet inn i en historisk og institusjonell ramme ensker vi for
det forste & gi leseren en introduksjon til dette feltet som ogsé kan fungere
som et kontekstuelt fundament for fortolkningen av de analysene som pre-
senteres senere i boken. For det andre vil de institusjonelle rammene en tje-
neste fungerer innenfor, ogsé legge visse foringer pa innholdet i tjenesteytin-
gen. At bofellesskapet utgjor en ny form for tjenesteyting i dette sosialpolitiske
feltet, inneberer ikke at det oppstar i et institusjonelt vakuum. Som et
utgangspunkt for analysene av praksisfeltet er det derfor viktig bdde 4 ha med
seg kontinuitet og endring pé et overordnet politisk-institusjonelt niva. Fag-
lige tradisjoner, ideologi, lovverk og organisering kan ses som generelle trekk
ved omsorgen for psykisk utviklingshemmede, og utgjer dermed et sentralt
grunnlag for konstruksjonen av omsorgsfeltets strukturelle makt. P hvilken
madte slike trekk eventuelt pavirker praksis, er imidlertid et &pent sparsmal

som md besvares gjennom konkrete empiriske analyser av praksisfeltet.

19



KAPITTEL 2

Kapitlet starter med en beskrivelse av avinstitusjonaliseringsprosessen pa
dette feltet; deretter ser vi naermere péd den faglige tradisjonen som har veert
dominerende gjennom vernepleierne, for sa til slutt & presentere den seregne

tvangslovgivningen som regulerer dette praksisfeltet.

Fra institusjon til bofellesskap

Den offentlige omsorgen for psykisk utviklingshemmede er i hovedsak bygd
ut etter den andre verdenskrig. I perioden fra 1870 til 1950 ble den sdkalte
andssvakeomsorgen omdefinert fra & veere et omréade for veldedighet til & bli
en offentlig oppgave (Tepstad Utveer 1995). Fra i utgangspunktet primeert &
ha veert et pedagogisk anliggende ble interessen i mellomkrigstiden flyttet til
det medisinske omréddet (Seip 1994). Den dominerende omsorgsformen ble
«asylet», det vil i praksis si sinnssykehusene. Helt frem til pa slutten av 1940-
arene befant det seg flere psykisk utviklingshemmede pa sinnssykehusene enn
pa sdkalte «dndssvakehjem» (Tassebro 1992). Lov av 28. juli 1949 «Om hjem
som mottar andssvake til pleie, vern og oppleering» ble startskuddet til utbyg-
gingen av den institusjonsformen som fikk navnet HVPU (Helsevern for psy-
kisk utviklingshemmede). I denne loven garanterte staten for drift av institu-
sjoner for psykisk utviklingshemmede, noe som medforte at det ved
utgangen av 1969 var etablert 109 institusjoner med til sammen 5500 plasser
(Romeren og Sandvin 1994).

Institusjonsomsorgen kom imidlertid etter relativt kort tid under press.
Fra 60-tallet skjer en dreining i oppmerksombhet, fra en ensidig konsentrasjon
om & etablere flere institusjoner til gkt fokus pd ansvarsforhold og kvalitet pd
omsorgen. Sentrale akterer i den tiltakende kritikken mot institusjonsomsor-
gen var aksjonen «Rettferdighet for handicappede», som ble ledet av Arne
Skouen, og Norsk forbund for psykisk utviklingshemmede, som ble stiftet i
1967. Kritikken mot institusjonenes behandling av psykisk utviklings-
hemmede som vokste frem pa 60- og 70-tallet, var en del av en mer generell
kritikk av slike omsorgsformers segregerende, upersonlige og inhumane
karakter (Nilssen 2000).
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