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Forord

Denne masteravhandlingen markerer slutten av mitt masterstudium i sosialt arbeid ved
Universitetet 1 Agder. Prosessen har til tider bade vert lang og krevende, men samtidig sveert
interessant og jeg har lert masse, bade personlig og faglig. Jeg kan endelig stolt si at jeg har
kommet meg i mél, og jeg ser frem til & anvende denne kunnskapen jeg har tilegnet meg i

masterforlopet.

Forst og fremst vil jeg rette en stor takk til min veileder Randi Edland Kroken og min biveileder
Trine Danielsen. Takk for at dere har kommet med gode rad, tips og stettende ord underveis,
og for at dere har satt av deres tid til meg. Deres veiledning og heiarop har utfordret meg til &

utforske tematikken ytterligere.

Jeg vil ogsé takke informantene som stilte opp og gjorde denne avhandlingen mulig. Dere vet
hvem dere er! Takk for at dere delte bade triste og fine opplevelser og erfaringer dere hadde,
og takk for at dere var sd dpne og samarbeidsvillige. At jeg fikk here om deres opplevelser og
erfaringer, har fort til at jeg fatt innsikt og l&erdom i noe jeg ellers ikke kunne lest meg frem til.

Dere har vert uvurderlige for avhandlingen.

Jeg onsker ogsa rette en takk til mine sjefer pa bade boligen og restauranten jeg jobber pa. Takk
for deres tdlmodighet med meg og for at dere har gitt meg tid til & fokusere pd masteren dette
aret. En ekstra takk til min sjef pa boligen som fikk meg i kontakt med min ferste informant,
og som viste entusiasme og engasjement for studien. Uten denne jobben hadde nok temaet for
avhandlingen veart noe annet — jeg er glad jeg har fatt muligheten til & fremme noe underbelyst,

men viktig!

I tillegg fortjener mine medstudenter, som ogsa er blitt mine venner, en stor takk. Dere har gjort
denne tiden til det bedre bade pa universitetet og sosialt. En spesiell takk til Ingvild som har
holdt ut i tykt og tynt gjennom hele aret, der er du god! Jeg ensker ogsa til slutt 4 si tusen takk
til samboeren min som har holdt ut med meg gjennom dette. Du har ogsé brukt tid pa & lese

gjennom og komme med innspill, det setter jeg veldig pris pa! Du har vert viktig i denne tiden.

Kristiansand, 2021
Marie Eikrem Kofstadmoen



Sammendrag

Temaet i denne masteravhandlingen handler om utviklingshemmede mennesker som opplever
sorg, og hvordan ansatte som jobber pd kommunale boliger ivaretar brukerne sine gjennom
denne prosessen. For & belyse dette og utvikle en dypere forstdelse om temaet, har jeg gjennom
kvalitativ metode og eksplorerende tilnerming, intervjuet ansatte som arbeider i ulike boliger

hvor det bor mennesker med utviklingshemming.

Forstdelsen rundt sorg og dens uttrykk har endret seg over tid. I nyere tid er de tidligere mytene

utfordret av ny innsikt (Dyregrov & Dyregrov, 2017).

Sorg er noe som kommer til syne allerede hos sma barn (Dahl, 2002), og er noe vi ikke kommer
utenom. Sorg og sorgbearbeidelse blir vektlagt som noe eget og unikt, og som derfor vil variere
fra person til person. I dag bor de fleste voksne med utviklingshemming i kommunale
omsorgsboliger, og 1 mange tilfeller er det de ansatte i boligen som stir brukeren narmest
(Bockmann, 2008). Med tanke pa at befolkningen i den vestlige verden stadig blir eldre, noe
som ogsa vil gjelde utviklingshemmede, sa vil de fleste oppleve & miste noen de er glade i. Der
det tidligere rddet holdninger om at utviklingshemmede ikke kunne seorge, og ikke kunne fole
pa samme mate som den evrige befolkningen, er det i dag studier som viser til at dette ikke er
tilfellet. Psykisk utviklingshemmede vil alltid inneha reduserte kognitive ferdigheter, og det er
1 mate med samfunnets store krav til kognitive funksjonsferdigheter, at de vil oppleve seg selv
som funksjonshemmet (Ellingsen & Sandvin, 2014; NAKU, 2021). Likevel vil de kunne fole
smerte og glede pad samme mate som en funksjonsfrisk, da studier viser hvordan de emosjonelle
og kognitive prosessene i hjernen utvikles selvstendig (Backmann, 2008). Avhandlingen tar for
seg ulike sorgreaksjoner som kan komme til uttrykk og hvordan ansatte kan hjelpe brukere
gjennom sorgprosessen, og samtidig bevare deres rett til selvbestemmelse — dette med
utgangspunkt i brukerens individuelle behov og kognitive forutsetning. Utgangspunktet i denne
avhandlingen er at mennesker med utviklingshemming opplever sorg som alle andre, og at sorg

blir ansett som en universell opplevelse.

Formél

Med bakgrunn i brede sek bade nasjonalt og internasjonalt, er det avdekket at tematikken er lite
belyst fra for. Formélet med studien er & lofte og fremme et tema jeg anser som viktig for bade
ansatte, men forst og fremst for mennesker med utviklingshemming som opplever & miste noen

de er glade i. Det & sorge er en menneskerett og det hender at utviklingshemmedes



sorgreaksjoner ikke blir tatt pd alvor som en del av deres sorgprosess, men snarere knyttet til
atferd som relateres til diagnose. For den utviklingshemmede kan det & ikke bli forstatt og

anerkjent for sin sorg, vaere svert alvorlig.

Problemstilling
- Hvordan erfarer ansatte i kommunal omsorgsbolig & mete mennesker med psykisk

utviklingshemming som opplever sorg?

Med péfelgende forskningsspersmal:

- Hvordan kan ansatte legge til rette for at brukere kan fa mulighet til 4 bearbeide sin sorg?

Metodisk tilnzerming

Studien er forankret i kvalitativ forskningsmetode. P4 bakgrunn av at temaet er underbelyst,
anses dette som en eksplorativ studie; «undersokelser innenfor et tema hvor man vet litey
(Tjora, 2021, s. 287). Empirien bestdr av intervjuer med fem informanter som arbeider i ulike
kommunale omsorgsboliger. Intervjuformen er semistrukturert og informantene har kunnet dele
sine historier knyttet til tema. Mélet har vaert 4 undersoke og fi innsikt i ansattes opplevelser,

erfaringer og refleksjoner.



Abstract

The theme of this master’s thesis focuses on developmentally disabled people experiencing
grief, and how employees working in municipal care homes take care of them through this
process. To highlight this issue and develop a deeper understanding, I have undergone a
qualitative explorative research method in which I have interviewed care givers working at

different municipal care homes.

The understanding of grief and its expression has changed over time. In recent times, the

previous myths have been challenged by new insights (Dyregrov & Dyregrov, 2017).

Grief is something that can come about at a young age (Dahl, 2002), and is something few of
us can escape. Grief and the processing of grief is emphasized as something quite unique, and
as a result will vary depending on the person grieving. Today most adult people with
developmental disability live in municipal care homes, and in most instances, the care givers
are the most central people in their lives (Beckmann, 2008). Considering that the average
lifespan of the population living in the western world is increasing, this naturally also applies
to disabled people. It is therefore a given that most of them will experience the loss of loved
ones. Previously held notions assumed that people with developmental disabilities were unable
to grieve and did not experience feelings in the same way as the rest of the population. Today
there are studies that undermine these assumptions. People with developmental disabilities will
always have reduced cognitive skills, and it is the society’s high demands for cognitive function
skills that will make them feel disabled (Ellingsen & Sandvin, 2014; NAKU, 2021).
Nevertheless, they will be able to feel both pain and joy in the same way as neurotypical people,
as studies show how the emotional and cognitive processes in the brain develop independently
(Bockmann, 2008). This thesis addresses various grief reactions and how employees can help
people with developmental disabilities through their grief process, and at the same time preserve
their right to self-determination, based on their individual needs and cognitive ability. This
thesis is based on the belief that people with developmental disabilities experience grief like

everyone else, and that this grief is considered a universal experience.

Purpose
It has come to my attention that this particular topic is underresearched, based on broad searches
both nationally and internationally. The purpose of the study is to raise awareness and promote

a topic I consider important for both employees, but first and foremost for people with



developmental disabilities who experience the loss of someone they love. Grieving is a human
right, yet sometimes developmentally disabled people’s grief reactions are not taken seriously
as a part of their grieving process, but rather behaviors related to their diagnosis are dealt with.

It is highly important for them to be understood and recognized through their grief.

Problem statement

- In what way do employees in municipal care homes experience the process of caring

for people with developmental disabilities dealing with grief?

With the following research question:

- In which ways can employees facilitate for people with developmental disabilities so

that they have the opportunity to process their grief?

Methodological approach:

This study has been conducted by means of a qualitative research method. Given that this topic
is underresearched, the study is considered an exploratory study; “Research within a topic
where little is known” (Tjora, 2021, s. 287). The empirical data consists of interviews with five
informants who work in various municipal care homes. The interview format is semi-structured,
where the informants have been able to share their stories related to the topic. The goal has been

to investigate and gain insight into employees’ experiences and reflections.



SORG

Tdrene triller ned pd mine kinn.
Sorgen er stor.
Jeg grdter ndr jeg ser pd deg

med sorg i mitt sinn.

Jeg ser deg sd neer, jeg er i deg nd,
i livet mitt.
Jeg har sorg og smerte i meg nd,

i livet mitt na.

Sorg i livet ditt er smertefullt og vondt,
i din sorg, som du lever i nd.
Er sorgen stor i ditt eget liv.

Det er sorgen det na.

Sorg er vondt i deg ndr du grater
i livet ditt.
Det var smertefullt og grdt
da du mistet meg og jeg mistet deg.
Slik er sorgen for deg og for meg nd.

Fra diktsamlingen «En bok om livet» av Hanne Mathiassen (1996, s. 38).
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1. Innledning

Sorg er komplekst. Det a sorge handler i hovedsak om etterlattes evne til 4 tilpasse seg og mestre
hverdagen etter betydningsfulle tap. Det har med arenes lgp blitt utarbeidet mange omfattende
perspektiver og teorier som forklarer og beskriver hvordan sorgbearbeiding kan gjennomfores
best mulig. I dag vektlegges sorg og sorgprosesser som noe personlig og unikt (Sandvik et al.,

2018).

Forskning pa sorg og dens omfang ekte sterkt i 1970 og 80-arene. Forskning viser at selv
objektivt sett like tapsopplevelser, som for eksempel det & miste en forelder, kommer til uttrykk
som noe personlig og eget. Sorgen vil variere 1 alt fra form, uttrykk, lengde, omgivelsene rundt,
personen selv og vil avhenge av selve situasjonen. For & forstd en persons reaksjoner pd tap, ma
vi kjenne til vedkommende sin relasjon til den avdede, ulike tanker vedkommende har knyttet
til den avdede og gjerne vedkommende sin livshistorie (Beckmann, 2008; Sandvik, 2003).
Dette er intet unntak nér det gjelder mennesker med utviklingshemming. For mennesker med-
og uten utviklingshemming vil forskjellen i tapsopplevelsen og reaksjonsmaten avhenge av
omgivelsenes holdninger i mote med den sergende, snarere enn en eventuell diagnose. Man
skal ikke mange ar tilbake i tid for & finne holdninger om at mennesker med utviklingshemming
ble beskrevet som andssvake og evneveike, uten folelser og dermed ikke kunne serge som

vanlige mennesker (Backmann, 2008; Oswin, 1991).

I dag bor de aller fleste voksne med utviklingshemming i kommunale omsorgsboliger og er ofte
avhengig av stette og omsorg gjennom hverdagen. I mange tilfeller er det de ansatte i boligen
som star den utviklingshemmede naermest og som de deler oppturer og nedturer i hverdagen
med (Beckmann, 2008). Avhandlingens tematikk er lite forsket pa fra for i norsk sammenheng,
og dermed vil avhandlingen ha et eksplorerende forskningsdesign. Det er innhentet empiri 1
form av kvalitativt intervju for & {4 frem ansattes egne erfaringer og refleksjoner knyttet til sorg

hos utviklingshemmede. Det er dette som blir vektlagt.
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1.1 Begrunnelse for valg av tema

«Ndr savn og smerte rammer, er behovet for d dele en sorg like sterkt til stede
hos en pdrorende med utviklingshemning som hos andre sorgende. [...] Den
handler om at mennesker med utviklingshemning far veere delaktige under en
sykdomstase, far ta avskjed med den dode og fdr hjelp til d bearbeide sorgen i
etterkanty (Bakken, 2000, s. 2).

Dette er de forste ordene jeg leste da jeg dpnet et hefte vi hadde fétt pd kontoret der jeg jobber.
Det er Kreftforeningens brosjyre «A dele en sorg» skrevet av Randi Karine Bakken m. flere
(2006) som ligger til grunn for denne avhandlingens tematiske og praktiske utgangspunkt, da
jeg 1 ny jobb i kommunal omsorgsbolig erfarte at en bruker opplevde a4 miste et neert
familiemedlem. Det var denne refererte setningen som dpnet eoynene mine for et antatt
underkommunisert tema og som vekket min nysgjerrighet og et enske om & underseke og
utforske hvordan ansatte kan vere en hjelper og en aktiv stettespiller 1 brukerens

(tjenestemottakerens) sorgprosess.

Jeg arbeider 1 kommunal omsorgsbolig med mennesker med utviklingshemming. Mennesker
som er avhengig av andres kunnskap og kompetanse, og mennesker som kan ha problemer med
a ytre behov og formidle tanker og felelser. Nar man jobber tett med og for mennesker med
utviklingshemming har man et ansvar overfor brukeren. Et ansvar om 4 tilrettelegge til

deltakelse, personlig utvikling og bidra til best mulig livskvalitet (Lorentzen, 2003).

I folge Stubrud (2001) har mennesker med utviklingshemming et intellekt som fungerer under
gjennomsnittet — bdde nar det gjelder generelle og spesifikke ferdigheter. De har ofte en
forsinket eller mangelfull utvikling av kognitive ferdigheter som innbefatter blant annet abstrakt
tenkning, ervervelse av kunnskap og evnen til resonnering. Dette vil, basert pad graden av
utviklingshemming, fore til storre eller mindre vanskeligheter i hverdagen. Et eksempel vil vaere
det a forstd deden og folgene av den (Backmann, 2008). Det at ansatte ofte er deres naermeste
omsorgsperson, er de dermed en svart viktig ressurs nar brukeren opplever tap og/eller sorg.
Jeg anser det derfor som viktig og relevant 4 undersgke hvordan ansatte best mulig kan veere til

stotte og hjelp nar den sergende trenger det mest.
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1.2 Fra tema til problemstilling

Uavhengig av bakenforliggende arsaker eller grad av utviklingshemming har alle behov for
omsorg, trygghet og gode levekar. Alle har rett til selvbestemmelse og fa mulighet til & kunne
uttrykke egne meninger og forventninger — i den grad det er mulig. Det kreves sarlig omtanke
og tilrettelegging for dette fra bade storsamfunn, familie, lokalmiljo og profesjonelle

omsorgspersoner og hjelpere (Eknes & Lakke, 2009).

Avhandlingen tar utgangspunkt i ansattes egen opplevelse, deres subjektive erfaringer og
refleksjoner rundt det & arbeide med brukere som serger. Formalet er & fremme en storre
forstaelse rundt et tema som virker a vaere svert underkommunisert, og jeg anser det som viktig
a lofte frem for bdde mennesker med utviklingshemming og ansatte. Jeg har valgt & bruke
muligheten en masteravhandling gir, til & belyse en problemstilling knyttet til ansatte i mote
med brukeres sorg, og hvordan de pd best mulig mate kan bidra til & ivareta brukeres rett til

selvbestemmelse og bearbeidelse av egen sorg.

Problemstillingen som blir besvart er:

Hvordan erfarer ansatte i kommunal omsorgsbolig & mete mennesker med psykisk

utviklingshemming som opplever sorg?

Med péfelgende forskningsspersmal:

Hvordan kan ansatte legge til rette for at brukere kan f4 mulighet til 4 bearbeide sin sorg?

1.3 Avgrensning

Problemstillingen viser til oppgavens fokus som er ansattes egen erfaringer i mete med brukeres
sorg, og brukeres muligheter til bearbeidelse av egen sorg; dermed er det ansatte i kommunale
omsorgsboliger som er blitt intervjuet i denne konteksten. I bolig for psykisk
utviklingshemmede finnes det mange ulike yrkesgrupper som alle utgjor en viktig del av
fellesskapet. Det er blant annet vernepleiere, sosionomer, pedagoger og helsefagarbeidere som
arbeider sammen. Profesjonelle som arbeider med psykisk utviklingshemmede i kommunale

omsorgsboliger, vil i avhandlingen bli omtalt som «ansatte».
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FNs konvensjon vedtatt i 2006 stadfester at alle mennesker er likeverdige. Denne politikken
bygger pa blant annet likeverd, likestilling, selvbestemmelse og deltakelse for mennesker med
utviklingshemming (NOU 2016:17, 2016). Selv om vi har internasjonale konvensjoner, er egen
erfaring og forforstaelse knyttet til norske forhold, og mine intervjuer baserer seg pa
omsorgsboliger i Norge. Det kan ogsé tenkes at andre land som har ulik velferdsstat enn den
norske, vil ha ulike tiln@rminger til sorg hos utviklingshemmede. P& grunn av dette og
avhandlingens begrensende omfang har jeg derfor valgt & forholde meg til norsk kontekst, og

ikke belyse dette pé et internasjonalt nivé.

I 1966 ble betegnelsen psykisk utviklingshemming innfert 1 Norge, noe som senere ble endret
til mennesker med utviklingshemming da Norsk Forbund for Utviklingshemmede valgte a fjerne
ordet «psykisk». Betegnelsen mental retardasjon er ogsa a finne igjen i en del norske fagmiljoer
(Bockmann, 2008; Stubrud, 2001). Det norske begrepet psykisk utviklingshemming er oversatt
fra det engelske «mental retardation» som blir brukt i den internasjonale statistiske
klassifikasjonen av sykdommer og beslektede helseproblemer (ICD), utarbeidet av verdens
helseorganisasjon (WHO). Det er den 10. utgaven som brukes i Norge, og det er denne
diagnostiske manualen som den norske helsetjenesten benytter seg av. Hvilket begrep som er
riktig & benytte seg av, er stadig oppe til diskusjon i Norge. Noen ensker & benytte seg av for
eksempel «intellektuell funksjonsnedsettelse» eller «kognitive utfordringer». Forelopig blir
fremdeles betegnelsen «psykisk utviklingshemmingy eller bare «utviklingshemming» anvendt
(Helsedirektoratet, 2018). Det er ogsd «utviklingshemming» som blir brukt gjennomgéende 1
Stortingsmelding 45 om frihet og likeverd for mennesker med utviklingshemming (Meld.St.
45, 2012-2013). Pa bakgrunn av dette velger jeg selv & bruke betegnelsen «mennesker med
utviklingshemming», hvor det suppleres med «bruker» og «utviklingshemmede»

gjennomgdende for & fa flyt i avhandlingen.

Begrepet «bruker» viser til mottakere av tjenester (Eide, 2016) og refereres her til mennesker
med utviklingshemming bosatt i kommunale omsorgsboliger. Undersekelsen er ikke avgrenset
til en spesifikk aldersgruppe, eller til en spesifikk diagnose eller utfordring, den omhandler
voksne mennesker med utviklingshemming. Utviklingshemming kan assosieres med béde
fysiske, sosiale og/eller psykiske funksjonsnedsettelser, som alle av ulike grunner kan
nodvendiggjore tilrettelegging fra samfunnet og omgivelsene rundt. Sosiale og fysiske
funksjonsnedsettelser innlemmes ikke i avhandlingens problemstilling, og anses derfor ikke

som relevant 4 ta opp.
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Avhandlingen retter seg mot utviklingshemmedes sorgprosess og ansattes tilrettelegging i
sorgbearbeidelsen. Dette er knyttet til sorg i forbindelse med dedsfall. Det er likevel vesentlig
a fremme at sorg kan knytte seg til mye mer enn det som omkranser deden. For brukere bosatt
1 kommunal omsorgsbolig kan dette ogsé oppleves dersom ansatte som har statt brukeren neer
slutter, eller gér av med pensjon. Det er mange variabler som kan spille inn pé personers sorg,

men hovedsakelig omhandler denne avhandlingen brukere som mister sine nere.

Det at mange brukere er avhengige av ansatte sin kompetanse og omsorg, bidrar til en skjev
maktbalanse. Maktbegrepet anses som viktig i relasjon mellom ansatt og bruker, men er likevel
ikke vektlagt som egen teori i denne sammenheng da jeg har ansett annen teori som mer relevant
med hensyn til problemstilling. Det er teori om sorg, kommunikasjon, empowerment og
selvbestemmelse som er vektlagt. Makt som begrep kommer likevel til syne 1 teorien tilknyttet

empowerment og selvbestemmelse.

Malet med avhandlingen er ikke for meg & bedemme eller evaluere informantene og deres
sorgstettearbeid, men snarere a fa frem deres egne opplevelser og refleksjoner rundt dette.
Diskusjonen vil dermed baseres pd informantenes utsagn om egne opplevelser og erfaringer, og
aktuell teori som blant annet tilknyttet sorg og selvbestemmelse brukes for & statte opp og styrke
deres historier, samt & kunne fremme ulike perspektiver. Det er gjennom eksplorativ
forskningsdesign at formélet er & undersoke og eoke kunnskapen rundt mennesker med
utviklingshemming og sorg — samt hvordan ansatte kan bidra i denne prosessen, da det er ikke

foreligger mye kunnskap knyttet til dette fra for.

1.4 Avhandlingens oppbygning

Innledningsvis er det i kapittel 1 gjort en kort introduksjon av hva studien omhandler, for det
videre er redegjort for valg av tema og problemstillingen avhandlingen retter seg etter. Et eget

delkapittel om avgrensning viser til hva som er vektlagt i avhandlingen, og hvorfor.

Jeg vil 1 kapittel 2 vise til hvordan synet pa mennesker med utviklingshemming har endret seg
over tid. Fra tiden hvor «andssvake» ble satt ut i skogen for & de eller bodde i store sovesaler
pa institusjon, til nyere tid hvor mennesker med utviklingshemming bor i kommunale boliger

og kan i relativt stor grad bestemme over egen hverdag.
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I Kapittel 3 presenterer jeg begrepene som omhandler utviklingshemmede og sorg, samt hva
jeg legger i begrep om den ansatte i bolig for utviklingshemmede, empowerment og
selvbestemmelse 1 henhold til denne studien. Dette danner et grunnlag og en bedre forstéelse

for videre lesing av avhandlingen.

Videre i kapittel 4 presenteres tidligere forskning som har bygget opp under teorien jeg har lagt
til grunn for avhandlingen, samt temaets relevans. Forskningen jeg har lagt frem tar blant annet

utgangspunkt i sorgbearbeidelse, sorgreaksjoner og utviklingshemmede.

I Kapittel 5 redegjor jeg for teoriene brukt i avhandlingen som er med pa 4 underbygge empirien
senere i avhandlingen. Sorgteori, kommunikasjon, empowerment og selvbestemmelse er de
overordnede teoriene som er vektlagt. Blant annet er viktige forskere innenfor sorgteori Stroebe
og Schut (2010) og Askheim (2003, 2012 og 2020) innenfor teori om empowerment og

selvbestemmelse.

Deretter presenterer jeg i kapittel 6 metoden som er brukt i studien. Kapittelet er relativt
omfattende og gir oversikt over blant annet metodevalg, intervjuprosessen og analyse. Jeg har
opparbeidet en tabell «Fra sitat til tema» som viser hvordan jeg tolket informantenes sitater og
endte opp med temaoverskriftene brukt i kapittel 7, (tabellen ligger i appendiks; vedlegg 4)
samt etiske hensyn, vitenskapelig redelighet og fremstilling av empirien. Leseren fir innsikt 1
valg som jeg som forsker har tatt, og hvordan problemstillingen er blitt besvart. I dette kapittelet

er Tjora (2021) vektlagt.

I Kapittel 7, analysedelen, blir funnene presentert. Empirien har gjennom tematisk analyse blitt
fyldig og &pner opp for kunnskap knyttet til temaet. Empirien er sortert i kategorier og videre 1
temaoverskrifter som legger foringer for kapittelet. Informantenes sitater vil sette det sterste

preget pa kapittelet, og teori blir benyttet for & underbygge informantenes utsagn.

Avhandlingen avsluttes i kapittel 8 hvor empiri blir diskutert i lys av teori. Kapittelet inneholder

en diskusjon og avsluttende kommentarer med oppsummering av funn.
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2. Fra «andssvake» mennesker til mennesker med utviklingshemming

Det kan tyde p4, ut fra historiske beretninger, at det i bdde forkristen og tidlig kristen tid i Norge
fantes tilfeller hvor sma barn som «det var noe galt med» ble baret ut i skogen for 4 klare seg
selv. Slike tilfeller oppstod hyppigere blant fattige familier, som av ulike grunner manglet
kapasitet til 4 ta vare pd barna. Det var heller ikke helt uvanlig at utviklingshemmede ble bundet

fast i kjellere og uthus (Sandvin, 2014).

Sett 1 et historisk perspektiv er mennesker med utviklingshemming den gruppen mennesker
som oftest har blitt tvunget til & bytte navn (Blackman, 2003). Man skal ikke mange ar tilbake
itid for & se at utviklingshemmede ble kalt bdde «idioter», «evneveike» og «andssvake». At de
ikke hadde menneskelige behov eller folelser pa samme méte som normalbefolkningen, og at
de ble gjemt bort av familiene sine og ofte skdnet for og fra verden rundt dem, ogsa nar det
gjaldt tragedier og dedsfall (Backmann, 2008; Jonsson & Devold, 1993). Slike holdninger kan
vi fremdeles finne bade blant normalbefolkningen, men ogsa blant helsepersonell. Dog ikke i
like stor grad som tidligere. Et eksempel, hentet fra slutten av nittitallet; en mann med
utviklingshemming opplevde & miste sin far, hans mor var hjelpeles og forherte seg med sin
lege om hvordan hun kunne stette sin senn i sorgprosessen. Svaret hun fikk var: «det skal du
ikke bekymre deg over, for utviklingshemmede har ingen folelser som oss, og kan derfor ikke
sorge.» Dette utspilte seg 1 Norge (Beckmann, 2008, s. 13). Dette viser tydelig hvor liten
kunnskap enkelte profesjonelle hadde (og fortsatt kan ha) om mennesker med

utviklingshemming og deres folelsesliv.

Helt siden Emma Hjort opprettet det forste pleieasyl for psykisk utviklingshemmede i 1898, har
det blitt opprettet mange lignende institusjoner hvor det har vart behov for hjelpepleiere og
andre utenom familien til & ta seg av mennesker med utviklingshemming. Institusjonene ble
etablert langt fra byene og langt unna det gvrige samfunnet fordi holdningene som ridet var at
slik skjerming var til det beste for alle — bade den utviklingshemmede og befolkningen for gvrig
(Bockmann, 2008). Det var lite eller ingen mulighet for opplaering eller arbeid péd disse
institusjonene. Mennesker med utviklingshemming bodde i store felles sovesaler, og
institusjonenes primere formal var & beskytte det gvrige samfunnet mot den arvemessige
«faren» utviklingshemmede representerte. I 1934 ble det vedtatt av Stortinget en «Lov om
sterilisering av &ndssvake og sinnslidende» for & kunne bedre befolkningens biologiske kvalitet

(Sandvin, 2014).
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I 1949 kom den forste loven som spesielt omhandlet mennesker med utviklingshemning. En
lov vedtatt av stortinget hvor andssvake kunne motta vern, opplaring og pleie pé et eget hjem.
Betegnelsen andssvak var det som offisielt ble brukt om mennesker med utviklingshemming
frem til den fylkeskommunale Andssvakeomsorgen byttet navn til Helsevernet for psykisk
utviklingshemmede (HVPU) 1 1970. Disse pleieasylene og institusjonene ble senere avviklet pa

1990-tallet og kommunale tilbud ble erstatningen (Larsen & Wigaard, 2014).

Dette pa bakgrunn av at de store institusjonene ofte skjulte uverdige forhold og ulykkelige
skjebner som gjorde det tydelig at mennesker med utviklingshemming ikke hadde noe godt
rettsvern. Historier og rykter om seksuell trakassering og overgrep er noe av det de skal ha
opplevd i disse isolerte institusjonene. Siden har ansvaret for hver enkelt person blitt fort over
til den enkeltes bydel eller hjemkommune. Her skal brukere pé lik linje med andre fa stotte,
omsorg og tilrettelegging til en nermest normal hverdag. En slik normal hverdag vil gjelde i
alle livssituasjoner, ogsd nér de opplever sorg. Brukere skal fa delta i ritualer forbundet med

sorg, som alle andre. Blant annet minnestund, syning og begravelser (Backmann, 2008).

Mennesker med utviklingshemning lever na lenger enn tidligere, noe som igjen medferer en
storre sannsynlighet for at de vil oppleve & miste noen de kjenner og er glade 1, spesielt foreldre
(Blackman, 2003). En pionér innenfor sorg blant mennesker med utviklingshemning er
Maureen Oswin (1931-2001). Hun hadde lang erfaring og hennes arbeider var banebrytende da

hun var bevisst opptatt av deres livskvalitet.

Pa tidlig 1970-tallet besgkte hun sykehus hvor mennesker med flere funksjonshemninger bodde
permanent, og det var der hun forst ble bevisst problemene omkring etterlatte
utviklingshemmede. I boken hennes Holes in the Welfare Net (1978, s. 102) gjengitt i hennes
senere bok Am I allowed to cry (1991, s. 13-14) skriver hun om sin opplevelse:

«l hagen til et stort psykisk handikapsykehus stod det en hoy, tynn
middelaldrende kvinne, alene. Hun holdt pd en stor, brun strikket dukke og virket
full av fortvilelse. Hun hadde dukkens bein rundt sine egne hofter, og hendene
hennes godt rundt ryggen dens. Hun kikket ned pd det myke formlose ansiktet og
beveget leppene sine, sd loftet hun den og kysset den. Personalet forklarte at

kvinnen bare hadde bodd pd sykehuset i seks maneder. Hun hadde kommet dit da
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begge foreldrene dode kun noen maneder etter hverandre, og det var ingen andre

som kunne ta vare pd henne.»

«Det er pa tide hun kommer seg over dety, sa en av personalet. «Hun vil ikke
gjore noe, og hun vil ikke legge fra seg den gamle dukken. Hun tok den med
hjemmefra. Vi har ikke noe imot at hun har den, selvfolgelig, men det minner
henne for mye om hjemme. Hun burde komme seg over dette innen nd, med tanke

pd at hun forstar ganske mye»» (Oswin, 1991, s. 13-14, oversatt av meg).

Denne historien ble begynnelsen pd noe viktig; forstdelsen for hvordan personalet ikke
oppfattet, eller ikke onsket & vedkjenne, kvinnens reaksjon pa sorg. De ansattes holdninger rettet
mot kvinnen om at hun burde kommet seg over det, viser til manglende respekt og lite vilje til
a anerkjenne denne kvinnens folelser og behov for stette og omsorg. Oswin (1991) skriver selv
at det ikke finnes noen lgsninger pa sorg, og det er heller ikke noe vi kan forhindre, da det er

prisen vi mé betale for var tilknytning til andre.

3. Begrepsavklaring

I dette kapittelet presenterer jeg de mest sentrale begrepene brukt i avhandlingen.

3.1 Sorg

Store deler av sorglitteraturen jeg henviser til i denne avhandlingen, omhandler en sdkalt
«normal» sorg og pafelgende sorgreaksjoner, og retter seg derfor ikke direkte mot mennesker
med utviklingshemming. Jeg anser det som at det ikke finnes noe som er «normal» eller
«unormal» sorg og/eller sorgreaksjon. Dette avhenger av mennesket som gér gjennom tapet og
deres individuelle uttrykksmate (Bockmann, 2008). Synonymt med begrepet sorg finner vi

blant annet begreper som lidelse, smerte, hdpleshet, fortvilelse, bekymring og grét.

Det & sorge anses som en menneskerett (Dahl, 2002). Sorg som reaksjon har vert bundet til
mennesker langt tilbake i tid, og det dreier seg stort sett om et tap som vil ha innvirkning pa en
persons livssituasjon. Tap av en betydningsfull person utleser bdde savn, lengsel og sorg. Sorg
kan oppleves pa veldig mange maéter, og alle bdde opplever og bearbeider dette pa sin
individuelle méte. Sett fra et vitenskapelig stasted er sorg de psykologiske reaksjonene som

ligger i kjolvannet av et betydningsfullt tap (Beckmann, 2008; Dyregrov & Dyregrov, 2017).

18



Slik Oswin (1991) skriver vil mennesker i sorg variere mellom & ha en folelse av a4 mestre, til
en folelse av & ikke mestre. Og g4 fra & ha levende klare minner om avdede, til stor overraskelse

over & glemme.

Det er den lange tilpasningsprosessen etter et tap av en betydningsfull annen, som handler om
a akseptere dedsfallet og lere seg & leve videre med tapet, som kalles for sorgprosess

(Backmann, 2008).

3.2 Begrepet «utviklingshemmingy

Jeg har valgt & bruke begrepet utviklingshemming fremfor utviklingshemning gjennomgéende
i avhandlingen. Bakgrunnen for dette er at Norsk Forbund for Utviklingshemmede (NFU)
konsekvent bruker «betegnelsen personer eller mennesker med utviklingshemming for d unngd
misforstdelser og sammenblanding med psykiske sykdommery, hvor de viser til at det i det
engelske spraket blir oversatt til disability som antyder den hemmingen «individet fdr i relasjon

til omgivelsene» (NAKU, 2014).

Begrepet utviklingshemming henviser til en ganske stor gruppe mennesker hvor arsaksforhold
til utviklingshemmingen og graden av hjelpebehov er svert varierende. Samlet sett er det en
betegnelse som gjelder mennesker som har en intellektuell funksjonsnedsettelse og derav ulike
mestringsutfordringer i dagliglivet. Utviklingshemmingen er enten medfedt, med en genetisk
forankring, eller tidlig ervervede forhold som for eksempel skader forarsaket under eller etter
fodsel. P4 grunn av dette, i likhet med befolkningen for evrig, er det store variasjoner i
funksjonsnivd ogsa blant utviklingshemmede, og det er ikke enskelig & behandle og anse

utviklingshemmede som en homogen gruppe (Helsedirektoratet, u.a.; Meld.St. 45, 2012-2013).

Det er to viktige kjennetegn hos mennesker med utviklingshemming; det ene er at de fungerer
intellektuelt dérligere enn gjennomsnittet for evrig. Utviklingshemmede har utfordringer
relatert til leering og har nedsatt evne til 4 ta i bruk kunnskap og ferdigheter i andre
sammenhenger og situasjoner enn der de ble lert. Det andre kjennetegnet pd mennesker med
utviklingshemming er at de har vansker for & tilpasse seg omgivelsene rundt. Svekkelser i
adaptiv atferd i henhold til biologisk alder og kulturelle normer, som her kan vaere mangler og
forstaelse nar det gjelder de ulike forventninger og krav gitt av samfunnet. Da kan bade sosial

samhandling, verbal og nonverbal kommunikasjon, arbeid og fritidsaktiviteter veere utfordrende
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(Stubrud, 2001). Med andre ord representerer psykisk utviklingshemming alltid en
samlebetegnelse for ulike tilstander hvor fellesnevner er at de innehar redusert kognitiv
funksjonsferdighet, og det anses som en livslang tilstand. Personer med kognitive utfordringer
vil oppleve seg selv som funksjonshemmet i et samfunn hvor det stilles store krav til kognitive

funksjonsevner (Ellingsen & Sandvin, 2014; NAKU, 2021).

Ifolge ICD-10 anses psykisk utviklingshemming en medisinsk diagnose, og den defineres som

cn:

«Tilstand av forsinket eller mangelfull utvikling av evner og funksjonsnivd, som
spesielt kjennetegnet ved hemming av ferdigheter som manifesterer seg i
utviklingsperioden, ferdigheter som bidrar til generelle intelligensnivaet, for
eksempel kognitive, spraklige, motoriske og sosiale. Utviklingshemming kan

forekomme med eller uten andre psykiske og somatiske lidelsery (NAKU, 2021).

For a fa en slik diagnose ma funksjonsvanskene ha framtradt for personen er fylt 18 ar, og deres
sosiale modenhet og tilpasningsevne ma vare betydelig svekket. I tillegg mé personens
evnenivd og mentale fungering ligger pa under 70 i 1Q. Det gjores vanligvis en standardisert
intelligenstest, samt en utviklingsprofil, for & definere graden av utviklingshemmingen. I tillegg
undersekes ogsa personens motoriske ferdigheter, sprak, deres sosiale kompetanse og deres
evner til 4 gijennomfore dagligdagse gjoremal og aktiviteter. Ut fra slike tester er det normalt &
rangere utviklingshemmingen i fire grader; /et grad — hvor 1Q nivéet ligger pa omtrent 70-55
og voksne med utviklingshemming kan forstd og utfere en enkel og praktisk oppgave, og kan
innga 1 sosiale relasjoner. Moderat — her vil 1Q nivéet ligge pa omtrent 54-40 og det vil vaere
behov for varierende grad av hjelp, men man kan laere enkle og kommunikative ferdigheter.
Alvorlig — vil ofte 1Q nivaet ligge pd omtrent 39-25 og det vil som regel vare behov for
kontinuerlig hjelp og bistand i hverdagen, men kan bidra litt i ulike situasjoner og rutiner. Og
dyp grad —hvor det er store vansker i kommunikasjon og mobilitet, og de vil trenge hjelp til de
fleste foretak. Her vil IQ nivaet ligge pa 24 eller under (Helsedirektoratet, 2018; NAKU, 2021;
Stubrud, 2001). Ut fra hvilken grad den utviklingshemmede ligger p4, vil det kunne ha noe
innvirkning pa blant annet en sorgprosess; hva den utviklingshemmede klarer & f& med seg og
ta inn over seg, og hva vedkommende klarer & artikulere bade verbalt og nonverbalt (Stubrud,
2001). Det er viktig & ha en forstaelse om at disse gradene ikke er endelig, og at det vil variere

fra person til person.
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Dermed er det viktig & huske pd at nar man snakker om eller med mennesker med
utviklingshemming, skal man ikke generalisere. Ingen mennesker er like, og mennesker med
utviklingshemning har individuelle sertrekk pd samme mate som den evrige befolkningen.
Med sin egen personlighet, ensker, dremmer, interesser, styrker og svakheter, livssyn og ogsé
sin egen individuelle méte & uttrykke gleder og sorger pé. Alt dette vil bli gjenspeilet 1 hver
enkelt sin vaeremate; for eksempel er noen veldig utadvendte, mens andre er mer tilbakeholdne
og innadvendte (Beckmann, 2008). Utviklingshemning er altsd en samlebetegnelse péd ulike
tilstander med svart forskjellige arsaksforhold (Stubrud, 2001), og det farlige med a
generalisere denne uensartede gruppen mennesker er at de fort blir glemt nar det gjelder
folelsesliv. Man glemmer at mennesker med utviklingshemning har felelser, og vil oppleve
glede og sorg akkurat som du og jeg (Backmann, 2008). Utviklingshemmede skal i dag fa
muligheten, s langt det lar seg gjore, til & leve et liv som alle andre og delta i fellesskap og i
samhandling med andre i alle aspektene av hverdags- og samfunnslivet (Ellingsen & Sandvin,

2014)

Det & kunne leve et godt liv med egne dremmer, preferanser, forutsetninger og mal er svart
viktig for alle mennesker. Grunnet deres nedsatte funksjonsevne har mennesker med
utviklingshemming ofte vanskeligheter med 4 realisere seg selv pd samme méte som den ovrige
befolkningen. Dermed trenger mennesker med utviklingshemming ekstra stette og hjelp med
tilrettelegging fra familie, venner og profesjonelle omsorgspersoner — og fra storsamfunnet

forevrig (Lunde, 2009). Dette vil gjelde i aller hayeste grad nar de opplever sorg.

3.3 Ansatte 1 bolig for utviklingshemmede

Kommunalt ansatte som arbeider i bolig for utviklingshemmede anses ofte som et bindeledd

mellom personen med utviklingshemming og annet helsetilbud i kommunen (NAKU, 2018).

En ansatt er i denne sammenheng ansett som det Michael Lipsky omtaler som en bakkebyrakrat
(street-level bureaucracy). En som arbeider i relasjon med andre mennesker og har innvirkning
pa folks liv. Det kan for eksempel vare lerere, advokater, helsearbeidere og sosionomer. Disse
ansatte tar ofte avgjorelser i oyeblikket og mé kunne jobbe selvstendig og utvise skjonn pa
mange omrader, og deres hovedfokus ligger hos individet (Lipsky, 2010). I denne sammenheng
arbeider de i direkte kontakt med brukeren. De ansatte ma kunne ta pd seg en ansvarsrolle hvor

det blir tatt selvstendige avgjorelser pd vegne av brukere som ikke alltid evner & se sitt eget
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beste. Blant annet kan dette vaere & vurdere helserisiko pa brukeres vegne (Brask et al., 2016).
Det er ofte i mote med brukeres sorg at ansatte stoter pa ekstra utfordringer knyttet til
usikkerhet, egne opplevelser knyttet til tap og brukerens smerte. Det er ikke uvanlig at slike
opplevelser gir badde de ansatte livserfaring, men ogsd en tomhetsfolelse og i1 verste fall

utbrenthet (Beckmann, 2008).

3.4 Empowerment og selvbestemmelse

I stortingsmelding 45 (2012-2013) stér det at personer med utviklingshemming pa lik linje med
den ovrige befolkning skal fa mulighet til & bestemme over eget liv, delta i samfunnet og 1

lokalmiljeet, og motta tjenester ut fra deres eget behov.

Innenfor helse- og sosialfaglig arbeid stér begreper som brukermedvirkning, empowerment og
selvbestemmelse sterkt. I avhandlingen fokuseres det pd empowerment-ideologien med
selvbestemmelse som stette. I intervjufasen var det begrepet brukermedvirkning som var fokus
og som ble tatt opp i samtalene. Dette begrepet er blitt byttet ut med empowerment og
selvbestemmelse underveis 1 studien. Svarene fra informantene som omhandlet
brukermedvirkning er likevel tatt med i den endelige analysen da det gir en pekepinn pa hva de
tenker om brukerens rett til selvbestemmelse. I den kommende delen ensker jeg & utdype

hvorfor brukermedvirkning ikke er vektlagt.

Brukermedvirkning kan i ferste omgang assosieres med noe positivt; brukerens rett til a
medvirke i1 eget liv. Likevel finnes det noen innvendinger. Solveig Botnen Eide (2016) nevner
blant annet kjernen i begrepet; med. Kjernen indikerer at det ikke kun er brukeren som
medvirker, men at brukeren er én av flere. Hun skriver videre at brukermedvirkning kan
sammenlignes med begreper som «medansvarlig» eller «medhjelper», og at en medansvarlig
samarbeider ofte med en hovedansvarlig. Eide (2016) setter dermed spersmal om hvorvidt

brukermedvirkning bare er makt i moralsk forkledning.

Empowerment sitt utgangspunkt handler om funksjonshemmedes opposisjon mot det
tradisjonelle tankesettet hvor de ble badde undertrykte og umyndiggjort. I det tradisjonelle
paradigmet ble det & veere funksjonshemmet sett pa som en egenskap i og ved individet, og noe
som var «defekt». En paternalistisk omsorgsmodell der standardisering og rutiner stod sterkt

forte til at den funksjonshemmede ikke ble sett. Empowerment som ideologi bidro til et
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paradigmeskifte som omhandlet & se funksjonshemmede som et sosialt og individuelt menneske
snarere enn en egenskap eller et sartrekk man hadde (Bollingmo et al., 2007). En av
empowerment-tradisjonen sin kjerneverdi er at mennesket blir sett pa som subjektivt med tanker
og meninger som evner 4 delta i valg og forventninger knyttet til eget liv. Mennesker med
utviklingshemming skal selv vere ekspert pa eget liv og vet hva han eller hun ensker, anser

som viktig og som bra for seg selv (Askheim, 2003).

I Norge er begrepet «myndiggjering» det som ligner mest pd det engelske begrepet
empowerment, selv om den har vist seg a ikke vaere fullstendig dekkende (Brask et al., 2016).
Det er likevel begrepet empowerment som blir brukt gjennomgéende i avhandlingen da den
norske terminologien ikke tydeliggjor maktdimensjonen som ligger i det engelske begrepet.
Den norske terminologien kan antyde at noen bemyndiger noen andre, som kan virke til &
opprettholde et paternalistisk forhold hvor mennesker med utviklingshemming er uten makt, og
behover & bli gitt makten til av noen som har gjennomgétt en vurdering av dette. I en historisk
kontekst har ansatte fortolket og forstatt de utviklingshemmede sin situasjon ved hjelp av egne
erfaringer, teoretisk kunnskap, egne holdninger og ved hjelp av en selvutnevnt rolle som ekspert
pa den andres livssituasjon — og hva vi mener gagner brukeren mest. Som resultat har ansatte
ikke tatt seg nedvendig tid til & se, lytte til og forsta hva den andre uttrykker, men heller turet
frem i eget tempo og virkelighetssans. Her vil empowerment vaere en prosess som omhandler
den ansatte som en veileder og tilrettelegger, mens brukeren tar tilbake makten knyttet til

avgjerelser om egen situasjon og helse (ibid.).

4. Tidligere forskning og temaets relevans

Der det allerede er lite kunnskap omkring mennesker med utviklingshemming og sorg, er det
desto mindre kunnskap knyttet til den ansattes mote med utviklingshemmedes sorg. Det er
Kreftforeningens brosjyre «A dele en sorg» skrevet av Randi Karine Bakken m. flere (2006)
jeg anser som utgangspunktet for denne avhandlingen. En brosjyre som omhandler ulike
uttrykksmaéter for sorg og savn hos mennesker med utviklingshemming nar de opplever alvorlig

sykdom og dedsfall i naere relasjoner, og hvordan ansatte kan hjelpe.
I en soken etter tidligere forskning studerte jeg aktuelle litteraturlister og sekte i databaser bade

nasjonalt og internasjonalt. Bdde boka til Per Lorentzen (2003) «Fra tilskuer til deltaker:

samhandling og kommunikasjon med voksne utviklingshemmede» og boka til Sissel
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Bockmann (2008) «Utviklingshemming og sorg» var to beker jeg tidlig fattet interesse 1i.
Lorentzen tok meg med pé en reise og viste 1 praksis at voksne mennesker med

utviklingshemming ikke nedvendigvis trenger behandling, men de trenger & bli sett og hert i
sin egenart. Han illustrerer at folelser ikke bare noe et menneske /ar, men i like stor grad noe
man gjor (Lorentzen, 2003). Han var tidlig ute med & kommentere de ansattes rolle og hvordan
de ubevisst splittet den utviklingshemmede i to; hvor den utviklingshemmede pd den ene siden
ble brukeren som den ansatte ensket & hjelpe og ha en relasjon til, og pa den andre siden ble
deres saregenheter, atferder og menstre til gjenstand for rapporteringer, analyse og behandling
gjennom ulike tiltak. Det at han skriver ut fra egne opplevelser og observasjoner pa en bolig
gjor det hele autentisk og sammenlignbart med egne erfaringer. Jeg oppfatter at Backmann
(2008) 1 sin bok tar opp mange av de samme spersmaélene jeg stiller, og jeg har brukt henne som
en viktig stette. I henhold til sorgteori med fasemodeller og to-prosessmodellen har Margareth
Stroebe og Henk Schut (2010) med sin forskningsartikkel «The dual process model of coping

with bereavement: A decade on» vaert viktige for denne delen av teorikapittelet.

I tillegg har jeg valgt & bruke Maureen Oswin (1991) med boka «Am I allowed to cry?» til tross
for at det er en eldre bok. Hun var alltid svart opptatt av livskvalitet hos mennesker med
utviklingshemming og opparbeidet seg lang yrkeserfaring hvor hun fikk oppleve pa nert hold
den smerte og sorg som ofte preget brukeres hverdag. Hun har senere blitt referert i mange
andre beker som bygger videre pd hennes arbeider, blant annet Dahl (2002), Blackman (2003)
og Beckmann (2008).

Teori som omhandler Empowerment og selvbestemmelse har Ole Petter Askheim vart en viktig
stotte med to av sine beker: «Fra normalisering til empowerment: ideologier og praksis i arbeid
med funksjonshemmede» (2003) og «Empowerment i helse- og sosialfaglig arbeid: floskel,

styringsverktoy eller frigjeringsstrategi?» (2012).

Det har ellers vist seg & vaere vanskelig & finne litteratur om emnet, og lite som omhandler
ansattes i mate med brukeres sorgprosess. Det jeg har funnet mye litteratur om er sorg som
reaksjon og dens uttrykksméte bade kroppslig og felelsesmessig, men den litteraturen
omhandler ikke mennesker med utviklingshemming direkte. Jeg opplever likevel at sorg som
reaksjon og som felelse er noe som angar alle mennesker. Slik som Marianne Cruys Sagen Dahl
(2002, s. 10) skriver at «sorg hos mennesker med utviklingshemming har lenge veert en sorg

uten stemme, og ytterst fa har publisert noe om tjenesteyteres holdninger til denne sorgen.»
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Hun har skrevet boken «Stemmer rundt sorg: Psykisk utviklingshemming og dedsfall.
Tjenesteytere i mote med sorg og sorgarbeid». Hun er ikke den jeg har lagt mest vekt pé
gjennom avhandlingen, da dette var ei jeg fant relativt sent i min seken. Med &renes lop har det
veert storre fokus rettet mot 4 gi denne sergende gruppen en stemme. Til tross for dette opplever

jeg likevel at det er lite & oppdrive.

5. Teoretiske rammeverk

Sosialt arbeid retter seg i hovedsak mot relasjonene mellom en person og omgivelsene rundt.
Hensikten er & hjelpe mennesker med a lose deres sosiale problemer, i den forstand for & fremme
respekt og likeverd, som anses for & vere deres hoveddomene. Men 4 gi et konkret svar pa hva
sosialt arbeid er, vil vaere vanskelig. Sosialt arbeid viser seg og blir til gjennom det en gjor,

snarere enn hva det er (Levin, 2004).

Avhandlingen soker forstdelse og innsikt i hvordan ansatte i1 bolig for psykisk
utviklingshemmede erfarer & mote brukere som har opplevd et tap, og som trenger hjelp til
mestring av sorgen, samt de ansattes erfaring knyttet til brukeres selvbestemmelsesrett. For &
danne et grunnlag for & forstd den eksplorerende empirien, vil sorgteori, kommunikasjonsteori

og empowerment vaere sentralt i dette kapittelet.

Ved & koble ulike former for teori til hverandre, har jeg fatt frem mitt undersekende blikk.
Teoriene sett hver for seg vil ikke g direkte inn pd avhandlingens tematikk, men jeg anser det
likevel til & innbefatte det jeg soker svar pd ved at sorg, kommunikasjon og empowerment vil
gjelde for alle mennesker — og vaere viktig — i enhver situasjon. Ved eksplorerende forskning
har jeg kunnet koble teori og empiri opp mot hverandre for & skaffe en dybde jeg ellers ikke

hadde fatt ut fra en mer deduktiv tilneerming.

5.1 Sorgteori

Forskning pd sorg og sorgreaksjoner har en hundrearig historie, og et av de viktige
startpunktene for dette er Sigmund Freuds (1856-1939) arbeider om sorg og melankoli.
Tidsskriftet, den norske legeforening (2020), skriver om et av hans mest kjente verk, «Mourning
and Melancholiay, skrevet i 1917. Dette kjente verket ble skrevet i en tid hvor han selv var
bundet av sorg og bekymringer, og er hayst viktig den dag i dag da det blir ansett & veere noe

av grunnlaget for mye av forskningen og teoriutviklingen pé sorgfeltet gjennom tidene (Sandvik
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et al., 2018). Sorg som folelse har fulgt menneskeheten fra dag én. Freud hevdet at det var galt
a betrakte sorg som noe patologisk og noe som krevde medisinsk behandling. Han mente at
sorg, med tiden, ville g& over av seg selv, og a forstyrre en sorgprosess ville gjore mer skade
enn noe annet. Vi skulle isteden stole pa menneskers evne til & takle belastninger og motgang
gjennom egen personlig innsats. Til tross for dette mente han at selv om den akutte sorgfasen
gradvis ville passere, s ville folelsen av tap forbli, kanskje for alltid (Knutsen, 2020). P4 1900-
tallet var likevel forstdelsen omkring sorgreaksjon, -prosess og -forlop at sorgen var
tidsavgrenset, at parerende mitte komme seg gradvis bort fra folelsene og tankene rundt den
avdede, og at sorgforlapet ble beskrevet som faser den sergende gikk gjennom (Sandvik et al.,

2018).

5.1.1 Fasemodeller

Fasemodeller har lenge vart dominerende faglige tilneerminger nar det gjelder forstaelse og
beskrivelse av sorg som fenomen. Slike modeller i et faseperspektiv er blant annet utarbeidet
av Freud, Bowlby og Kiibler-Ross. Disse modellene beskriver ulike antall faser som baserer
seg pa definerte stadier i et sorgforlep. Hovedpoenget hos teoretikere er uansett det samme néar
det gjelder de ulike fasene; sorg anses a4 vaere en prosess hvor det er en begynnelse og en slutt.
Poenget er at den sergende skal jobbe seg gjennom de ulike fasene lineart, for til slutt & kunne
gé tilbake til hvordan livet var i forkant av tapet (Sandvik, 2003). Samlet er de vanligste fasene

i disse modellene i folge Robin Grey (2010a):

1. Sjokk — En ganske naturlig reaksjon rundt et dedsfall, spesielt i tilfeller hvor dedsfallet
er prekert, eller hvis dedsbudskapet blir overbrakt pa en uskdnsom mate.

2. Fornektelse — Den seorgende nekter 4 tro pa dedsfallet, dette blir ofte brukt som en
beskyttelse mot en overveldende sorgfelelse. Mennesker med utviklingshemming
bruker ofte lenger tid pd & forstad situasjonen, og fornektelse vil ofte vere sterkere til
stede for dem. Dette kan resultere i endringer i atferd eller at eksisterende atferdsvansker
blir overdrevet.

3. Forhandlinger — Brukes som strategi for & forseke og overbevise seg selv om at
dedsfallet ikke har skjedd, og alt er som normalt.

4. Soken — Realiteten har enda ikke inntruffet og man er i et stadium hvor det letes og
gjerne ropes etter den avdede. Det kan ogsd hende det blir til en sgken etter noen til &

erstatte de relasjonene man hadde.
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5. Angst — Her blir man gjerne bevisst hva deden innebzrer, og kjenner pa en angst rundt
det a selv skulle de.

6. Sinne— Dette er en vanlig folelse & ha nar noen man bryr seg om har gatt bort. Den rettes
ofte 1 hovedsak mot den avdede for & ha etterlatt den sergende alene, men kan ogsa
rettes mot omgivelsene rundt, eller mot seg selv.

7. Skyldfolelse — Ogsé en vanlig folelse 4 inneha etter & ha mistet noen naere. A fole at man
burde gjort noe annerledes, eller sagt noe annerledes.

8. Depresjon — Viser seg i form av darlig humer over en lengre periode, det & fole seg
ensom, lei seg, lite motivert eller ha lite energi. Om den sergende ikke kommer seg ut
av depresjonen kan det medfere alvorlige konsekvenser for egen helse og det vil vare
nedvendig med profesjonell hjelp.

9. Sorg — Det er forst ndr man innser at tapet er en realitet, at sorgfolelsen kommer til
uttrykk.

10. Aksept — Dette er den endelige fasen, hvor man kjenner pa en aksept rundt det som angér

dedsfallet, og hverdagens rutiner kommer i noen grad tilbake til slik det en gang var.

De ulike faseteoriene har farget forstaelsen rundt sorg og har medfert at blant annet mange
ansatte forventer at sergende folger visse faser. I 1980-arene ble det stilt spersmél rundt de ulike
opparbeidede fasene. Forskning bekrefter at fasene ble som en normativ tvangstreye og at det
var verken enskelig eller mulig for etterlatte & losrive seg fra den avdede (Sandvik et al., 2018).
Wortman og Silver (1989) gjennomgikk en rekke empiriske studier om sorgmestringsprosesser.
De kunne konkludere med at fasemodeller ikke er generaliserbart for hvordan sergende mestrer
sorg- og tapsopplevelser, men at et fatall mennesker faktisk opplever sorgforlapet slik
fasemodellene stadfester. Deres artikkel var viktig med tanke pa sorgfeltet, og i drene etter har
flere forskere bade forsterket og bekreftet deres studier. I dag blir disse fasene utelukket nar
man snakker om sorgarbeid. Selve begrepet sorgarbeid er fortsatt diskuterbart, men fasene gav

mangel pa mestring og fleksibilitet i bearbeiding av sorg (Sandvik et al., 2018).

I dag finnes det en annen oppfatning av bearbeiding av sorg. Det finnes ingen fasit for hva som
er riktig eller gal méate a serge pa eller hva som er riktig eller gal mate & reagere pa. I dag blir
det personlige og det subjektive i storre grad vektlagt i sorgstettearbeid. Man er ogsa mer opptatt
av at sorg kan vare livet ut, og ikke med tidsbegrensninger. For ansatte er det viktig & hjelpe
brukeren gjennom sorgprosessen, ved a lere dem & leve med sorgen, snarere enn & glemme den

(Backmann, 2008; Sandvik et al., 2018).
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5.1.2 To-prosessmodellen

To-prosessmodellen, «Dual process model» (DPM) er en nyere modell pd sorg. Denne
modellen har fétt en sentral plass i nyere litteratur pa sorgprosess, og er utarbeidet av forskerne
Stroebe og Schut (1999). De har gjort et forsgk pé a integrere mange av de allerede eksisterende
modellene i én modell, i stedet for & lage en helt ny. En grunnleggende kontrast til tidligere
modeller er at denne modellen definerer to ulike stressorer (belastninger) i sorg; taps-stressorer
som tar utgangspunkt i selve hendelsen, smerten, savnet og lengselen etter tapet av en
betydningsfull annen. Den andre typen er forandrings-stressorer, ogsd kalt sekundare
stressorer, som ogsd er konsekvenser av sorg, men som tar utgangspunkt i utfordringer i
etterkant av tapet. Med en forandret hverdag, ny identitet, nye roller, og nye relasjoner.
Hovedpoenget med modellen er at den er dynamisk og de totale tilpasnings- og
mestringsoppgavene etter et tap skal besta av begge disse stressorene. Man vil pendle mellom
begge disse to nir man gér gjennom en sorgprosess, men hvilken man lener seg mest pé, nar og

1 hvilken grad, vil variere fra person til person (Sandvik et al., 2018; Stroebe & Schut, 2010).

Underveis i sorgprosessen er det ogsd vanlig & ha en «time out» fra sorgen. Stroebe og Schut
(2010) skriver at det er helt vanlig at en person tar seg en pause og at det vil vere perioder hvor
personen ikke serger. Handtering av sorg er i folge to-prosessmodellen en kompleks
reguleringsprosess mellom konfrontasjon og unngéelse. De mener at prosesser med
konfrontasjon og unngaelse er sentrale mekanismer for tilpasning til sorg. To-prosessmodellen
viser ikke noen norm for hva som er «riktigy» eller «gal» reaksjon pé sorg (Sandvik et al., 2018),
men at man veksler pa 4 g inn og ut av sorgen er helt normalt og nedvendig for a takle tapet

pa best mulig méte.

5.1.3 Sorgreaksjoner — mennesker med utviklingshemming

Maten vi mennesker uttrykker sorg pa vil speiles tilbake til primarsosialiseringen; hva vi har
leert 1 var kulturelle oppdragelse (Beckmann, 2008). Det er et stort spenn og varierte
sorgreaksjoner som kommer til uttrykk hos ulike personer og til ulike tidspunkt. Sandvik (2003,
s. 17) viser til fem ulike reaksjoner som generelt kan komme til uttrykk. Det forste kan ses ved
fysiske reaksjoner som blant annet smerte, tretthet og sevnleshet. Det andre er folelsesmessige
reaksjoner som sinne, angst, skam, lengsel og lettelse. Det tredje viser til tankemessige
reaksjoner som konsentrasjonsvansker, det & vare opptatt av deden og drsaken til dedsfallet,

samt en spken etter mening. Et fjerde uttrykk viser til mer direkte mater som atferdsmessige

28



reaksjoner; grat, sosial tilbaketrekking, leting, rastleshet eller overaktivitet. Den siste
reaksjonsmaten Sandvik (2003, s. 17) trekker frem er endringer i relasjoner og roller 1 forhold

til andre mennesker.

Det & sorge og maten vi mennesker uttrykker sorg pa, er ikke annerledes for mennesker med
utviklingshemming. De er ikke «bare» utviklingshemmede. De blir pd samme mate som den
ovrige befolkning oppdratt som jente eller gutt, de blir lert tidlig hvordan de skal vise folelser
ut fra hvordan dette gjores i familien, noe som avhenger av kulturen de blir oppvokst i
(Bockmann, 2008). Likevel vil uttrykksméter avvike fra det som blir ansett som allment og
anerkjent, da det er viktig & huske pé at alle mennesker har sin egen uttrykksmaéte. Vi skal ikke
mange 4r tilbake i tid for & se at synet pa mennesker med utviklingshemming var noe helt annet
enn det er i dag. Det var en oppfattelse om at «denne gruppen» mennesker ikke hadde folelser
og dermed ikke kunne seorge. Det var ikke for etter tusendrsskiftet det ble rettet fokus pé sorg
hos utviklingshemmede. Hvordan sorgen kommer til uttrykk hos mennesker med
utviklingshemming vil vere pavirket av deres utviklingsnivd, men selve opplevelsen av sorg
vil forbli (Beckmann, 2008; Sand, 2009). I Beckmann (2008) sammenlignes dette med
hjerneforskning og viser til at den delen av hjernen som styrer det emosjonelle vil utvikles
tidligere enn den delen av hjernen som styrer de intellektuelle eller kognitive prosessene.
Studier viser til at «emosjonelle og kognitive prosesser er selvstendige, og at opplevelser, atferd
og hukommelse pd det emosjonelle plan kan foregdr uten at kognitive prosesser er til stedey (s.
41). Dette viser til at en utviklingshemmet som har kognitive utfordringer, likevel vil kunne

fole pd glede og sorg pd samme mate som en funksjonsfrisk.

Sorg er en tid da folk er folelsesmessig sarbare. At mange brukere har et begrenset sosialt
nettverk, blir ofte fremhevet i sorgprosessen (Blackman, 2003). Det er gjerne de ansatte pa
boligen — sammen med de parerende — som kjenner den utviklingshemmede best og star han
eller hun nermest. Derfor hviler det et stort ansvar pd ansatte i mate med brukeres sorg. Hvis
ansatte ikke evner 4 forsta drsaken til brukeres selvskading eller annen form for utagering, kan
dette resultere 1 tiltak for atferdsendring i stedet for omsorg, trast og forstaelse (Beckmann,

2008).

Diagnosen psykisk utviklingshemming ferer gjerne med seg noen iboende utfordringer og kan
medfore storre risiko for & utvikle blant annet lidelser knyttet til belastninger og pakjenninger.

Man kan si at personen har gkt tilbeyelighet for sarbarhet, og det er hvordan omgivelsene
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oppfatter, forstér og tilrettelegger for disse utfordringene som vil vere av avgjerende betydning
for videre forekomst av tilleggsvansker (NAKU, 2021). De fire vanligste rangeringene for grad
av utviklingshemming er som tidligere nevnt; lett, moderat, alvorlig og dyp. Det er viktig &
vare bevisst at uansett grad, vil det ikke pavirke personens behov for omsorg, hans eller hennes
selvfolelse, holdninger, folelser og bearbeiding. Alt dette blir i hovedsak pédvirket av hvordan
brukeren blir mett, respektert og ivaretatt (Backmann, 2008). Oswin (1991) viser til at brukere
som bor pé bolig eller holder til pd et dagsenter kan fort bli misforstatt av de ansatte. Deres
utagering kan mistolkes av de ansatte og bli sett i sammenheng med deres utviklingshemming,
og ikke anerkjent som en reaksjon pa sorg. Hun skriver videre at det ikke er noen grunn til &
anta at personer som har lerevansker ikke vil ha de samme reaksjonene pa et tap som
normalbefolkningen. Forskjellen ligger i at reaksjonene deres ikke alltid vil bli anerkjent som
normale, og dette kan heller ligge i at de ansatte har liten kunnskap om sorg og reaksjoner, eller
fordi deres tiln@rming til mennesker med utviklingshemming konsentrerer seg om abnormitet

snarere enn normalitet.

I et mote med brukere uten spriak handler det om s& mye mer enn & bare prove & forsta eller
lytte. Det handler om 4 terre & bruke egne folelser og egen kropp for & gjenspeile og dele andres
reaksjoner og uttrykksmater. Den utviklingshemmede er sarbar for engstelse, utagering og sinne
hvis de foler at deres opplevelse eller forstaelse av en situasjon ikke blir anerkjent og forstatt
(Lorentzen, 2003). Per Lorentzen (2003, s. 14) illustrerer i sin bok at «falelser ikke bare er noe
man har, men like mye noe man gjor.» Han skriver at folelser i seg selv ikke er traumatiske,
men det & sitte inne med disse folelsene alene kan vere det. Man ma vare emosjonelt
tilgjengelig nr man samhandler og forholder seg til andre, og kunne anerkjenne at den andre

kan vaere annerledes enn deg selv (Rekenes & Hanssen, 2012).

Ofte har vi forestillinger om hva som er den korrekte méten & serge pa, og hvordan dette skal
komme til uttrykk. Men det finnes ingen korrekt eller gal méte & sorge pa, og sorg er ikke noe
man kan velge bort. «Alt som er en kilde til glede i livet, er ogsd en kilde til sorg. Om en skulle
holde seg unna sorg, mdtte en ogsd holde seg unna gleder» (Sand, 2009, s. 76). Til tross for at
alle mennesker vil ha ulike reaksjoner pé sorg, vil det i noen tilfeller vaere enkelte symptomer
man ber vere ekstra oppmerksom pé nar det gjelder mennesker med utviklingshemming: Det
forste er tidsaspektet, det er ganske normalt at sorgreaksjonen ikke starter umiddelbart. Vanlige
forstereaksjoner er gjerne forvirring, sjokk eller at de ikke forstar, og dette kan vaere av grunner

til at sorgreaksjonen uteblir. Det kan dermed ta lang tid fer selve sorgprosessen starter, og det
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er omgivelsene sitt ansvar 4 tilrettelegge for at han eller hun far den hjelpen de trenger. Det
andre er aggresjon. Dette er en ganske vanlig mate 4 handtere folelsene pa. Den kan gé innover
— som selvskading, utover — til skade pd omgivelsene og oppover — mot Gud. Igjen blir det
omgivelsene sitt ansvar a forstd arsaken til aggresjon, og behandle arsaken og ikke bare
symptomene. Det tredje er sovnproblemer. Dette blir gjerne ansett som det aller vanligste av
sorgsymptomene, noe som kan fore til helseproblemer om det ikke blir tatt tak i og forstatt. Et
flerde symptom er fysiske smerter. Det kan skje at sorgen manifester seg 1 kroppen som
hodeverk, mageknip, vondt i ledd, smerter i oynene og s videre. Det kan virke til at enkelte tap
setter seg 1 kroppen. Et femte symptom viser til passivitet og hygiene. Dette er ogsa vist seg a
vaere ganske vanlig blant mennesker med utviklingshemming og det er nedvendig med
tilrettelegging for dusj og a skifte kler fra omgivelsene, for eksempel ansatte. Et sjette og siste
observasjon hos blant annet mennesker med utviklingshemming er at de tenderer til & gd hyppig
ut og inn av sorgen. Fra enorm fortvilelse og grét i ett oyeblikk til noe mer lyst og lett i det
neste. Dette kan fore til at deres sorg virker overfladisk og ikke blir tatt pa alvor fra dem rundt.
Dette har ofte vist seg & vare feil. Voksne mennesker med utviklingshemming er voksne
mennesker med livserfaring. De er nedvendigvis ikke barn i voksen kropp selv om mange av
deres reaksjoner kan sammenligne med barns reaksjoner. Det & ga fra sorg til glede, og tilbake
til sorg, er for veldig mange en naturlig del av sorgprosessen, og gir ikke dermed et uttrykk for
at den ikke er ektefolt eller dyptliggende (Sand, 2009). Dette anses som viktige symptomer pa
sorg som ofte kan mistolkes som noe annet, og det er derfor vesentlig at dem rundt kjenner
vedkommende godt og kan vere en trygg omsorgsperson. «Sorgen finner et uttrykk der ordene
manglery (Bakken, 2006, s. 6). For ansatte kan det vere vanskelig & vite hvordan man skal
oppfere seg eller hva man skal si til en bruker som serger. Frykt for & gjore det verre for den
sorgende, eller egne vonde erfaringer knyttet til sorg og ded kan fore til at ansatte velger &
trekke seg unna den utviklingshemmede. En slik avvisning kan medfere andre negative folelser

for brukeren, i tillegg til 4 allerede serge over et tap (Blackman, 2003).

Det a skulle viderefore dedsbudskapet til en parerende bruker er alltid veldig tungt. Dette kan
vare ekstra krevende hvis vedkommende ikke har sprék, ikke klarer & vise folelser eller har
andre utviklingshemminger som kan sta i veien for forstaelsen rundt hendelsen. Det er da viktig
at den som skal viderefore budskapet er talmodig, forstaelsesfull, direkte og @rlig. Personen
som stdr brukeren nermest, for eksempel et familiemedlem eller en ansatt, er den som ber
bringe dedsbudskapet, og kan dermed ogsa gi best stotte og omsorg tilpasset den enkelte og

deres kognitive forutsetninger. Det er ogsé viktig 4 skrive noye ned alt som blir fortalt og hva
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man observerer, slik at man kan unng3 at det blir fortalt ulike og forvirrende versjoner. A bruke
eufemismer! som at deres kjare har «reist vekk», «gatt bort» eller «sovnet inn» kan veere
uforstaelig og skremmende for brukeren og de kan oppleve & ikke forstd hva det betyr (Sand,
2009). Har de reist vekk fordi jeg var vanskelig? Hvorfor sover de sa lenge? Det er ganske
vanlig at utviklingshemmede ikke blir fortalt hele sannheten, da det finnes holdninger om at
«de ikke kan forsta», «de vil begynne & mase» eller at de «vil forarsake vanskeligheter for andre
i familien eller andre pa boligen». En veldig vanlig reaksjon er at de ensker & diskutere og
snakke om hva som har skjedd om og om igjen, og dette kan noen se pd som masete (Oswin,
1991; Sand, 2009). Mennesker med utviklingshemming holder omtrent hele tiden pad med
oppgaver som kan vere mentalt krevende for dem. Det & skulle lytte, forsta og svare adekvat
pa en verbal setning med flere meningsledd og utfordrende ord, kan gjerne vare sveart
anstrengende. Ofte kan ett ord eller noen ledd forsvinne, og helheten kan mistolkes (Larsen &

Wigaard, 2014).

For & kunne gi best mulig stotte i sorgen, er bade praktisk og teoretisk kunnskap viktige
elementer. Det som er minst like viktig, er den personlige kompetansen man innehar. Den er
individuell og har rot i de ansattes personlige livserfaring. Ansatte ma kunne bruke sin kunnskap
og erfaring i mete med brukere, og deres personlige element i slike meter vil anvendes ulikt pa
tross av lik utdanningsbakgrunn (Ellingsen, 2021; Sandanger & Bugge, 2018). Nar mennesker
med utviklingshemming blir parerende, kan deres folelsesmessige reaksjoner vise seg i form
av aggresjon og utagering. Det er da viktig som ansatt 4 kunne se bak brukerens sinne, og heller
forholde seg til situasjonen den sergende er i. Det kan vaere bade tungt og krevende a vere til
stotte og hjelp for brukeren. Med god kompetanse og en trygghetsfolelse er dette likevel noe av
det mest meningsfulle en ansatt kan delta i (Sandanger & Bugge, 2018). I relasjonssituasjoner
er det nedvendig for ansatte & ha et reflektert forhold til seg selv, og kunne tenke gjennom egne
reaksjonsmater for 4 kunne handle hensiktsmessig i mote med for eksempel sorgende (Rokenes
& Hanssen, 2012). I tillegg er ogsa empati avgjerende for at ansatte og andre hjelpere kan sette
seg inn i og best mulig forstd den andres behov, meninger og opplevelser, gjennom sin egen
evne til 4 bli pavirket folelsesmessig (Sandanger & Bugge, 2018). En ansatt som ikke evner

eller tor & anerkjenne sorg i eget liv, kan ha sterre problemer med 4 stette og troste en annen

! Eufemisme er et uttrykk som er omskrevet til et mildere uttrykk hvis man ikke ensker 4 nevne noe direkte
slik det er. Eksempler er blant annet «livlig fantasi» for legnaktighet, eller «sovnet inn» istedenfor & si at en

person er ded (Amundsen, 2018).
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person som er sprgende. Det folelsesmessige plan er vesentlig — det & kunne normalisere deres
reaksjoner, folelser og tanker, og kunne vise til egne erfaringer og opplevelser anses som et
viktig element i sorgstettearbeid. Dette kan blant annet gjores ved & si at du ogsa har opplevd
sorg, og at du forstar hva de gar gjennom. Man skal likevel vaere bevisst egen mulighet til
selvavgrensning. Det & vare bevisst hvem man selv er, hvem du stdr i hjelperelasjon til og
hvordan du kommuniserer. En ulempe ved a fortelle at du har opplevd det samme, kan vere at
du gjer deg selv til sentrum, og ikke brukeren (Reokenes & Hanssen, 2012). Apenhet, ®rlighet
og god kommunikasjon er av vesentlig betydning for & gi best mulig stette i sorgprosessen. Slik
sorgstettearbeid er langsiktig og krever tdlmodighet og det & takle den andres fortvilelse og
smerte (Sandanger & Bugge, 2018).

Tradisjonelt sett har kvinner dominert i omsorgsyrker og kan sees i sammenheng med at
mannen var ute i arbeid og kvinnen var hjemme med barn og matlaging. Dette kan ha resultert
1 at kvinner valgte yrker i likhet med hva de var opplert til. Det kan tenkes at noen som har
brukt mange ér pa & troste og oppdra barn, ogsa er flinke til & kjenne igjen ulike reaksjonsmater
pa sorg (Oltedal, 2013). Backmann (2008) beskriver to ulike méter & mestre sorg pd; den
emosjonelle mestringsstil og den instrumentelle mestringsstil. Det blir ogsa nevnt en tredje type
som er en kombinasjon av de to nevnte; blandet mestringsstil. Den emosjonelle mestringsstilen
gjelder for mennesker som opplever sorgen som folelsesmessig og kommer som regel til uttrykk
gjennom grat, og det a trenge lange og gjentatte samtaler med noen andre. En slik sorg vil ofte
gé utover personlig hygiene, arbeid og maltider. Den andre typen, instrumentell mestringsstil,

vil ofte bli bearbeidet gjennom fysisk aktivitet, som blant annet trening, arbeid og kreativitet.

Det vil vaere galt & sette kvinner og menn i en bas for & vise til ulike méter a serge pa. Det finnes
ikke et homogent menster, men det er likevel noen forskjeller. Tradisjonelt sett har kvinner vist
og dpnet sine folelser bade i1 sorg og glede pa en annen méte enn det menn har. I dag ligger det
bak oss en tidsperiode hvor menn sin maskulinitet har blitt angrepet nar det gjelder folelsesliv.
At de mangler evne til nerhet og innlevelse, og at de er ute av stand til & &pne seg opp om
folelser. Kvinner pa sin side har fatt anklagelser om a vere for emosjonelle og at de dveler for
lenge ved sine folelser og ikke kommer seg videre 1 livet etter for eksempel et tap. Her kan
kvinner og menn lare mye av hverandre. Noe viktig & ta meg seg i for eksempel sorgstettearbeid
er & ikke sette enkeltmennesker eller kjonn i bds. En viktig malsetting ber vare a forsta personen

som serger, kvinne eller mann, og at man lar hverandre fritt serge pd sin mate som er mest
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gagnlig for hver enkelt. For det & sorge og std i sarbare og vanskelige situasjoner er krevende

uansett kjonn (Ekvik, 2002).

5.2 Kommunikasjon

«Det kan veere en stor belastning d arbeide med krise og sorg, stadig veere
sammen med mennesker som er preget av smerte og fortvilelse og trenger noen
som bryr seg, noen som er neer. Ansatte kan selv ha behov for a ventilere folelser,
verbalt og nonverbalt, ha behov for noen som ser dem. De kan oppleve usikkerhet,
hjelpelashet og smerte. De kan oppleve at det stilles store krav og forventninger
til dem som fagpersoner. De kan selv veere i en sdrbar livssituasjon. De kan selv
oppleve seg som sorgende ndr et dodsfall har funnet sted pd arbeidsplassen —

blant ansatte, brukere eller i brukers familiey (Dahl, 2002, s. 57)

A veere ansatt kan p mange méter vare toft, samtidig som det er et givende arbeid i mote med
mange forskjellige mennesker med ulike hjelpebehov. I det sosiale arbeidet er talmodighet en
dyd, og & vere reflekterende over egne valg og handlemaéter er viktig. Det ligger en forventning
til ansatte om at de, som en kompetent fagperson, skal kunne sta i det folelsesmessige presset
og takle den andres sorg og smerte. Likevel kan man etter mange dager og uker hvor man har
gétt inn 1 den andres problemer og forsekt & gi omsorg og stette, selv state pa utfordringer og
vare sdrbar for emosjonell smerte. Man kan kjenne pa en tomhetsfolelse, bli konfrontert med
egne tapsopplevelser, kjenne pa en utilstrekkelighet og i verste fall bli utbrent — en profesjonell
tretthet. Dette kan heller fore til mer problemer for brukeren enn til hjelp. Veiledning blir her
sett pd som vesentlig for & unngé profesjonell tretthet, og kan nyttiggjeres i grupper hvor man
kan lere av hverandres erfaringer og historier. Andre beskyttende faktorer mot profesjonell
tretthet kan vare god og stettende ledelse, humor, kommunikasjon rundt de emosjonelle
pakjenninger, stotte fra kollegaer og anerkjennelse for arbeidet man gjor. Det & kunne diskutere
og statte seg pa kollegaer ses pa som vesentlig for & stadig leere og vokse som ansatt (Backmann,
2008; Rokenes & Hanssen, 2012; Sandanger & Bugge, 2018). Primart skjer selvutvikling i
relasjoner til andre, for & kunne utvikle seg og samhandle reflektert og moralsk trenger vi

mennesker et felleskap som utviklingsarena (Rekenes & Hanssen, 2012).
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A vare klar over hvem man selv er, er viktig i mote med andre. Som ansatt har man sin egen
livshistorie og -erfaring, og denne er det viktig & vare klar over nar man samhandler. Rokenes
og Hanssen (2012) har utarbeidet fire-perspektivmodellen for kommunikasjon, og tar for seg
fire grunnleggende perspektiver en situasjon kan oppleves fra. Alle mennesker opplever
omverden ulikt, og hvert menneske opplever verden ut fra egen subjektive oppfatning og
virkelighetsforstielse, altsd egemperspektiv. Den andres opplevelse av omverden kalles
andreperspektivet. 1 samhandlingssituasjoner skapes det en felles verden og en felles
virkelighetsoppfatning, et intersubjektivt opplevelsesfelleskap og vdr verden. Hvis vi videre
setter oss inn i, og forstar hva som skjer i samhandlingen og kan kommunisere om var felles
kommunikasjon, sd er dette et samhandlingsperspektiv. Rekenes og Hanssen (2012)
understreker at en slik kommunikasjonsmodell ikke er verken sannheten eller en endelig
virkelighet, men snarere en metafor og et bilde pd samhandling og kommunikasjon mellom for
eksempel ansatt og den man er i en hjelperelasjon til. Selv om objektivt sett like tapsopplevelser
som det & miste en mor er, ma vi huske at den subjektive folelsen og opplevelsen rundt en slik

tapsopplevelse, vil vare ulik fra person til person.

God kommunikasjon og samarbeid er viktig i alt sorgarbeid, bade for den ansatte og brukeren.
Dette vil ogsa gjelde hvis den ansatte ma overbringe dedsbudskapet til den utviklingshemmede.
God kommunikasjon innad i personalgruppen er vesentlig for at det ikke skal komme ulike og
forvirrede historier om hva som har skjedd, og at parerende skal bli mett relativt likt og pa en
slik mate vedkommende trenger. Det er viktig 4 ta utgangspunkt i hvert individ og deres behov
og forventinger, men det kan likevel, i felge Beckmann (2008, s. 180-182), vere egnet & ha

noen enkle regler 4 etterfolge:

Det forste man méa forholde seg til er planleggingsfasen. Dadsbudskapet ber overbringes av en
person som den utviklingshemmede kjenner godt, og helst i trygge og kjente omgivelser hvor
man kan vere i fred. ZArlighet og dpenhet verdsettes hayt. Videre er det viktig & finne ut hAvor
mye den utviklingshemmede vet og forstar. Dette er noe alle ansatte ber sette seg inn i og finne
ut hvilken grad av utviklingshemming vedkommende befinner seg i og hvor mye han eller hun
forstar. Det er videre vesentlig & finne ut hvor mye den utviklingshemmede onsker d vite. Dette
er selvfolgelig gjeldende alle mennesker — hvorav noen ensker a vite alle detaljer, mens andre
ikke ensker & vite noe 1 det hele tatt. Det er her den ansattes oppgave a vare svert sensitiv og
respektere brukeres enske. Deretter er det viktig & tenke ut hvordan budskapet skal bli formidlet.

Ofte kan det vaere hensiktsmessig & gi informasjon gradvis, hvis ikke kan det bli for mye for
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den utviklingshemmede & ta inn over seg. Det ber brukes enkle, tydelige og forstaelige ord, og
unngd metaforer og forkortelser. I tillegg er aktiv lytting viktig; at den ansatte lytter med hele
kroppen, og ikke kun med erene. Repeter det som blir fortalt og gjenta ordene som brukeren
har brukt. Videre er det da viktig & gi respons pd det den utviklingshemmede uttrykker.
Mennesker med utviklingshemming (som alle mennesker) vil ha ulike mater & reagere pa
dedsbudskapet pa. Som ansatt ber man mete den sergende pa deres mate, enten det er gjennom
sorg, sinne, skyldfalelse, lettelse eller forvirring. Til sist er det vesentlig & tenke ut veien videre.
Det kan vere lurt at andre som vedkommende er i kontakt med, far vite hva som har skjedd 1
den grad det lar seg gjore med tanke péd taushetsplikten. At andre som stir den
utviklingshemmede ner vet at han eller hun har det tungt, kan vere fint for & opprettholde at de
fir ga gjennom en sorgprosess og blir mett med respekt og forstaelse hvis de ensker & prate om

det (ibid.).

Det 4 ha slike regler 4 etterfolge i en hjelperelasjon, som her vil vaere mellom ansatt og bruker,
er til en viss grad funksjonelt. Som ansatt ber man likevel vaere varsom pa & ikke bli for
handlingsorientert. Det kan fort skje at den ansatte vil vise sin kunnskap og effektivitet overfor
kollegaer, péarerende eller overordnede, og dette vil ofte vaere en uheldig opplevelse for
brukeren — & ikke fole seg hert eller sett, spesielt hvis ansattrollen blir for regelstyrt og
handlingsorientert. Eksempelvis kan dette vaere hvis den ansatte ikke kommuniserer med bruker
om hva han eller hun ensker og trenger, men heller utforer sine arbeidsoppgaver etter samme
prosedyrer uavhengig av hvem hun eller han er i en hjelperelasjon med. Mange ansatte handler
ut fra altruistiske motiver, som handler om & yte godt mot den andre. Det & gjore feil i sitt arbeid
kan oppleves som teft for den ansatte som ensker det beste for brukeren (Rekenes & Hanssen,

2012).

Brask, @Ostby og @degérd (2016) beskriver fire kjerneroller en ansatt innehar i megte med bruker.
Disse gjelder bade pa systemniva og pa individniva. Deres hensikt med modellen er & fremme
en dynamisk beskrivelse av de ulike valgene en ansatt stdr ovenfor i ulike situasjoner. Hver
enkelt kjernerolle er ikke isolert fra de andre, men de gér i hverandre og den ansatte har en
fleksibilitet til & bevege seg mellom rollene nér ulike situasjoner oppstar. Disse fire rollene er;
partnerrolle, ansvarsrolle, brobyggerrolle og radgiverrolle. Det er partnerrollen og ansvarsrollen

som ligger pé individniva og blir vektlagt videre.
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Partnerrollen er samhandlingsorientert og det blir vektlagt likeverdig dialog, samarbeid,
ressursorientering og aktiv lytting. Mennesker har rett til selvbestemmelse og den ansatte har
en aktiv rolle for & realisere dette i mote med bruker, dette spesielt hvis bruker har begrenset
kommunikasjonsevne eller andre utfordringer knyttet til deres utviklingshemming. Den ansatte
mé veare aktiv i lyttingen, blant annet se etter smé tegn eller signaler. Her er det vesentlig &

kjenne brukeren og hans eller hennes bakgrunn (Brask et al., 2016).

Ansvarsrollen er mer handlingsorientert og vektlegger den ansattes evne til eget initiativ og det
a ta ansvar og valg pa vegne av den, eller de, andre. Ansatte skal fremmer verdier som han eller
hun anser som vesentlig for brukers livskvalitet, og det forventes at avgjerelser blir tatt
selvstendig, reflektert og som viser til handlingsdyktighet (Brask et al., 2016). Denne rollen
handler om at ansatte tar en form for styring og ikke tar i bruk samhandling og dialog som
ellers. Deres rolle er uansett a se brukerens beste, og at bruker kan vere akter i eget liv (Brask

etal., 2016).

Hans Skjervheims essay fra 1972 med tittelen «Det instrumentalistiske mistaket» er et mye
sitert essay som viser til en instrumentalistisk tilneerming til omsorg som ikke tar hensyn til den
andres onsker, og vil motarbeide det vi anser som en nyansert og moderne hjelperelasjon (Brask
et al., 2016). Ekeland (2014) utdyper Skjervheims tankegang og viser til at dette er en méte &
objektivere mennesket pa; den instrumentelle kunnskapen vil i1 sin konsekvens bli
manipulerende og kontrollerende. Det myndige subjektive mennesket blir varende som

umyndig, og mennesket blir et objekt som blir fratatt sin frihet.

Ansatte kan sdledes bade pavirke, styre og handtere brukere pa en ensidig mate, uavhengig av
hvem man er i en hjelperelasjon med. Ut fra Skjervheims valg av begrep vil ansatte handle
instrumentalistisk feil om en situasjon krever en samhandlingsorientert tilneerming, og den
ansatte er handlingsorientert i sitt mete med brukeren. Et eksempel er hvis de ansatte ensidig
vektlegger prosedyrer eller andre krav til sorgbearbeidelse, hvor det gir pa bekostning av

brukernes individuelle forventninger og reaksjonsmaéter (Brask et al., 2016).

Michael Helge Rennestad og Thomas M. Skovholt (2011) skriver om terapeuters profesjonelle
utvikling 1 boka «Veiledning i psykoterapeutisk arbeid». Blant annet tar de for seg en
fasemodell som beskriver ulike faser av faglig utvikling blant terapeuter. De ulike fasene

strekker seg gjennom seks faser. Fra tiden for profesjonell utdanning ble pabegynt, til tiden etter
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endt utdanning med tre faser; novise-fasen, den erfarne-fasen og senior-fasen. De ulike fasene
blir ikke videre beskrevet i denne avhandlingen. Rennestad og Skovholt (2011) viser til at
terapeutene som etter hvert tilegnet seg mer erfaring, ogsa opplever seg selv som mer dyktig, i

tillegg til & inneha en ydmykhet med tanke pd deres innvirkning pa klienter.

Det a vare bevisst og refleksiv rundt de begrensninger man har tilknyttet egne ferdigheter og
egen kunnskap, kan i s& mate vare positivt og bidra til profesjonell utvikling. Dersom denne
bevisstheten strekker seg lenger, og ender i storre bekymringer knyttet til eget arbeid, kan dette
heller medfere en stagnasjon, og ikke en utvikling hos terapeuten. Videre skriver Rennestad og
Skovholt at behovet for & fremstd som kompetent i bade egne og andres oyne, samtidig som
profesjonskulturens forventninger til «& vite» ligger latent, kan dette fremme noe de kaller for
prematur lukning’. T hvilken grad man klarer & unnga en slik prematur lukning, men snarere
vare apen, lyttende og empatisk, er av betydning for om det vil forekomme et utviklingsforlep

eller et stagnasjonsforlep (ibid.).

Til tross for at ansatte innehar god kunnskap 1 sitt arbeid, ber alle boliger ha liggende en
beredskapsplan som viser til hva man gjor i situasjoner hvis noen der. En slik plan er det viktig
at alle ansatte vet hvor ligger, og at denne oppdateres ved endringer blant annet i brukeres
livssituasjon — for at denne i det hele tatt skal vere nyttig. Her ber det std hvilke prosedyrer
man skal folge i forbindelse med et dedsfall, bade for, rett etter og videre med tiden. Hvem som
skal kontaktes, hvordan dette ber gjeres og hvem som har ansvaret for a kontakte hvem. Om et
dedsfall oppstar er det viktig & samarbeide med brukeres parerende og ga gjennom
beredskapsplanen neye for 4 vite hvordan best mulig man kan stette brukere i deres sorgprosess

(Backmann, 2008).

5.3 Fra normalisering til empowerment og selvbestemmelse

Normaliseringstenkningen viser til en skandinavisk opprinnelse som en kritikk rettet mot
sentralinstitusjonene  for &ndssvake, som var betegnelsen for mennesker med
utviklingshemming da normaliseringstenkningen forst ble lansert. Bengt Nirje sin framstilling
fra 1969 «The normalization Principle and Its Human Management Implications» regnes gjerne
som den forste systematiske beskrivelsen av normalisering som begrep og som prinsipp. Han

definerte den slik:

2 «Utbrenthet/utmattelse»
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«The normalization principle means making available to the mentally retarded
patterns and conditions of everyday life which are as close as possible to the

norms and patterns of the mainstream of societyy (Nirje, 1969)

Den skandinaviske normaliseringstenkningen skyver vekk tankegangen om at normalisering
skal vaere en konformitet til en majoritetskultur, men at mennesker heller skal bli akseptert for
den de er, ogsd med sine funksjonsnedsettelser. Dette ble presentert i Askheim (2003) som noe
universelt og som gjaldt alle utviklingshemmede, uavhengig av utviklingsgrad eller bosted.
Dette har han i senere arbeider utvidet til & gjelde for alle funksjonshemmede og videre til &
ogséd gjelde andre marginaliserte grupper som minoritetsgrupper, innvandrere og eldre blant

annet.

Mennesker med utviklingshemming skal altsa fa hjelp og oppmuntring til 4 foreta egne valg og
jakte egne preferanser. For profesjonelle i praksis som arbeider etter denne skandinaviske
tenkingen blir det viktig 4 stimulere og legge forholdene til rette for at en slik praksis blir
gjennomfort og videre vedlikeholdt. Alle mennesker har individuelle og s@regne behov for
tilrettelegging og hjelp, dermed ma ogsé de ytre forholdene legge til rette for at den enkelte far
individuell stotte (Askheim, 2003). Bade for og i ettertid av denne normaliseringsbevegelsen
har mennesker med utviklingshemming ikke hatt mulighet til & medvirke i eget liv pd grunn av
generelle oppfatninger om at de mangler forutsetninger til 4 ta valg og beslutninger pa vegne

av seg selv (Lunde, 2009). Men hva anses & vare normalt?

Béde Sissel Backmann (2008) og Ole Petter Askheim (2003) refererer til Nirje (1969) nar de
skriver om normaliseringsbegrepet og hva som omhandler den. Nirje konkretiserer at det
innebarer rettigheter til normale levekar, normal livssyklus, normal degnrytme, ukerytme og
arsrytme. Mennesker med utviklingshemming skal oppleve heytider og merkedager pé lik linje
med alle andre, som for eksempel begravelser. Det er ogsé viktig & huske at de har livserfaring
tilsvarende sin levealder, tross at de har nedsatt kognitiv evne. Med utgangspunkt i at
befolkningen i den vestlige verden blir eldre, noe som vil gjelde alle alderskohorter (Larsen &
Wigaard, 2014) sa vil stadig flere mennesker med utviklingshemming oppleve a miste noen de
er glade i. Normaliseringen innebarer dermed at de ogsa skal oppleve respekt og anerkjennelse
for sin sorgprosess, dette gjelder ogsa egne valg i henhold til kler, sminke, frisyre og/eller

blomster i begravelse (Backmann, 2008).
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Da normaliseringsbegrepet hadde sitt inntog, hadde ogsa velferdsstaten med sine sterke idealer
for likhet sin storhetstid. I nyere tid er disse havnet under press og blitt kritisert for manglende
tilbud som er tilpasset den enkelte og deres behov. Mennesker med utviklingshemming har blitt
satt 1 bas som objekter eller kategorier som trenger & tilpasses organiserte tiltak og planer.
Videre har empowerment blitt sett pd som en utvidelse av normaliseringspolitikken, hvor man
kan se at generasjonen som vokste opp i normaliserte levekar selv ensket & ta avstand fra et
slikt tankesett. Det var et enske blant funksjonshemmede & selv kunne definere hva som var
normalt for dem (Askheim, 2003). Empowerment-bevegelsen hadde sin opprinnelse pa 1960-
tallet i amerikanske forhold hvor marginaliserte og stigmatiserte grupper kjempet for respekt,
menneskerettigheter og mot forskjellsbehandlingen de opplevde. Dette gjaldt i stor grad
homofile, lesbiske, afroamerikanere, etniske minoriteter, kvinner og funksjonshemmede

(Bollingmo et al., 2007).

Begrepet empowerment blir i dag hovedsakelig brukt mot personer som befinner seg i en
avmektig posisjon og er brukere av tjenester. Det som er sentralt i denne tankegangen er at makt
og valg rundt egen situasjon og helse skal ligge hos personen det gjelder, og ikke hos
«eksperten». Eksperten, her de ansatte, skal heller vaere noen som tilrettelegger, veileder og
motiverer. Det viser til et skifte fra en paternalistisk omsorgsmodell hvor de ansatte selv velger
hva som er til det beste for brukerne, til en modell hvor valgmuligheter og deltakelse er det

sentrale (Askheim, 2003; Brask et al., 2016).

Videre kan det stilles spersmal om hvorvidt empowerment-perspektivet er en realistisk
tilnerming nar det snakkes om sakalte «svake grupper» som for eksempel mennesker med dyp
grad utviklingshemming. Mange kan, gjerne ansatte, tillegge dette begrepet en tvil nar det er
snakk om at brukeres kognitive evner er begrenset eller betydelig svekket. Det er da de svakeste
gruppene i samfunnet stér i fare for & bli undertrykket, og spesielt personer uten verbalt sprak
eller svekket kommunikasjonsferdigheter. For empowerment og selvbestemmelse vil da
hindringene komme til uttrykk gjennom ansatte som ikke har tilstrekkelig kompetanse eller
evne til a tolke eller forsta ulike reaksjoner og uttrykk (Askheim, 2012). En forklaring pé dette
er beskrevet av Bollingmo, Ellingsen og Selboe (2007, s. 27):

«Ndr en har et begrenset ordforrdd og md tolkes ut fra kroppssprak, er ikke dette
i utgangspunktet en funksjonsvanske som trenger d fore til en funksjonshemning.

Det blir forst en funksjonshemning ndr omgivelsene ikke har lcert d forstd spraket

40



eller formidlingsformen. Altsa er det omgivelsene som md forandres. Det er
neerpersonene som gjennom sin manglende sprakforstaelse som skaper
funksjonshemningen eller er med pa d forstorre den. Problemet ligger i

omgivelsene, og det er der det md loses.»

Askheim (2012) trekker frem et paradoks i empowerment-idealet — det han beskriver som den
«uavhengige avhengige». De menneskene som er avhengige av profesjonell hjelp og
tilrettelegging, skal oppfattes som uavhengige og selvstendige. Men vet egentlig brukere alltid
hva som er deres eget beste? Hva konsekvensene kan bli eller hva de eventuelt velger bort? Og
kan de alltid agere selvstendig og tenke rasjonelt i gitte situasjoner? Hvor grensen gar finnes
det ikke et endelig svar pd, men den enkeltes frihet er likevel ikke helt uten grenser (ibid.). Ut
fra ICD-10 sin klassifisering som deler utviklingshemmede i1 gradene lett, moderat, alvorlig og
dyp, sé vil dyp grad av psykisk utviklingshemming ikke ha samme mulighet til selvstendig
tenking og refleksjon (Ellingsen, 2007), men da & kjenne den utviklingshemmedes bakgrunn,
livshistorie og preferanser, kan en ansatt bade fatte gode beslutninger og valg pé vegne av den
andre, men ogsa legge merke til enkelte non-verbale uttrykk som en del av kommunikasjonen
dem imellom. Beckmann (2008) viser til at opplevelse av trygghet, en folelse av
eksistensberettigelse og mulighet til & fatte egne valg og beslutninger, er av betydning for den

utviklingshemmedes kognitive utviklingsmuligheter.

Bollingmo, Ellingsen og Selboe (2007) markerer et skille pa individnivd og péd systemniva.
Empowerment har en viktig funksjon pa systemniva og det er en kontinuerlig utfordring for
storsamfunnet & la marginale grupper fi makten de har krav pa. Videre skriver de om
bekymringer knyttet til maktoverforingen pd individniva. En slik overfering kan fore til at et
paternalistisk forhold mellom den ansatte og brukeren opprettholdes. Det at de ansatte gir, og
at brukere blir gitt retten til selvbestemmelse kan fore til & hemme — snarere enn & fremme —

den enkeltes selvbestemmelsesrett.

5.3.1 Holdninger mot brukere som mister sine nare

Tidligere fantes det holdninger om at barn ikke evnet & serge for de nadde tolvarsalderen. Med
bakgrunn i tankegangen om at sorgen korrelerer med utviklingsniva, var forstielsen at
mennesker med utviklingshemming heller ikke kunne serge. P4 60-tallet gjennomferte John

Bowlby og hans team en underseokelse pa et sykehus, knyttet til sm& barns reaksjoner pa
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seperasjon. Deres studie konkluderte med at sorg knyttet til seperasjon er uavhengig av
funksjonsniva og alder. Disse studiene blir i dag stettet opp av nyere hjerneforskning (Dahl,

2002).

Blackman (2003) skriver 1 sin artikkel «Grief and Intellectual Disability», at det kan vere
vanskelig for badde ansatte og familiemedlemmer a tenke klart og rasjonelt og ta hensyn til
individets folelser nér personen har en psykisk utviklingshemming. Det hender at brukerne blir
skanet eller ikke blir fortalt om foreldrenes ded pa enten dager, uker, méneder eller til og med
lenger. Enkelte ganger blir de ogsé nektet kontakt med en deende forelder eller nektet 4 kunne
delta 1 begravelser, fordi andre rundt mener dette er til det beste for dem — & spare den
utviklingshemmedes folelser. Men er dette noe vi selv hadde syntes var til det beste for oss

selv?

I institusjonelle omgivelser ble mennesker med utviklingshemming ofte nektet & serge over tap
av sine nermeste (Botsford, 2000). Det var vanlig blant de profesjonelle ansatte & tro at
brukerne ikke kunne forsté deden, og at de ikke ville oppleve sorg, men bare glemme sine kjaere
nér de var borte. Nyere studier viser derimot at mange mennesker med utviklingshemming kan
gi storre uttrykk for egne preferanser og synspunkter enn det den generelle oppfatning tilsier
(Askheim, 2012; Botsford, 2000). Det er altsa mye som tyder pd at holdninger til sorg hos
brukere har gatt ut pa at de skal skanes, at de ikke vil forsta og at dedsbudskapet vil skaket dem
opp, og at de likevel vil glemme fort. Dette er vist seg & gjore mer skade enn det har beskyttet
vedkommende. Det er ogsa skadelig for brukeren om deres sorgreaksjoner og -uttrykk ikke blir
akseptert og forstétt av omgivelsene, og de dermed ikke far den nedvendige hjelpen, stotten og
omsorgen de trenger (Bakken, 2006). For utviklingshemmede er behovet for & vise sorg
gjennom ritualer like viktig som hos andre. Doden vil bli mer begripelig for den
utviklingshemmede hvis han eller hun far delta i for eksempel en begravelse eller minnestund.
Dermed ber ansattes egne holdninger til frihet og selvbestemmelse man paberoper seg selv,

vaere den samme overfor brukeren (Beckmann, 2008; Salthe, 2009).

6. Metode

I det kommende kapittelet redegjores det for vitenskapsteoretiske utgangspunkt og for
metodevalg benyttet i studien. Jeg viser til egen forforstielse og fremgangsmaten som ble brukt

for & innhente data og videre bearbeidelse av innhentet informasjon. I det folgende vil jeg ta for
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meg valg av metode, hva mitt metodiske stasted er basert pa, hva kvalitativ metode er, samt det
kvalitative intervjuet. Jeg vil avslutte dette metodekapittelet med & redegjore for det etiske
aspektet rundt valg og gjennomfering underveis i prosessen, og dens vitenskapelige redelighet,

litteratursek og kildekritikk rettet mot denne studien, samt fremstillingen av oppgaven.

6.1 Valg av metode

Allerede tidlig i tankeprosessen md man vurdere hvilken metode man skal anvende. Det er
forskningsprosjektets blant annet problemstilling, undersokelsesobjekt og perspektiver som
legger foringer for hvilken metode som ber brukes (Jstbye et al., 2013). Problemstillingen
retter seg mot ansatte i kommunale omsorgsboliger, og deres mote med brukeres sorg. Siden
det er onskelig at problemstillingen skal belyse informantenes egne reflekteringer, hvordan de
opplevde & mate sergende og blant annet hvilke sorgreaksjoner de har observert, faller valget
pa kvalitativ metode med hjelp av kvalitativt intervju og eksplorerende design, for & innhente
den mer sensitive dataen til analysen. Videre har valget falt pd en tematisk analyse for
bearbeidelsen av innhentet empiri som jeg ensker a redegjore for senere i kapittelet. Metoden

avgjer hvordan informasjonen som innhentes besvarer problemstillingen:

Hvordan erfarer ansatte i kommunal omsorgsbolig & mete mennesker med psykisk

utviklingshemming som opplever sorg?

Og forskningsspersmaél:

Hvordan kan ansatte legge til rette for at brukere kan f4 mulighet til 4 bearbeide sin sorg?

6.1.1 Kvalitativ metode

Som tidligere nevnt ble metodevalg basert pa valgt problemstilling og hva som egnet seg best
da jeg ensket & belyse informantenes egen opplevelse, forstaelse og refleksjon av ulike forhold
knyttet til sorgarbeid og selvbestemmelse. A drive forskning har gjerne et dobbelt formal; pa
en side ma forskeren tilpasse seg de ulike normene og reglene som ligger til grunn i
forskersamfunnet, og pd den andre siden mé forskeren sette spersmalstegn rundt de etablerte
sannhetene. En kombinasjon av bestemt metodekunnskap og kritisk vurderingsevne er en god

grunnmur i startfasen av et forskningsprosjekt (Ostbye et al., 2013).
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For & vise til hva som kjennetegner kvalitativ metode, er det en grov forenkling & trekke frem
kjennetegnene til dens motpol; kvantitativ metode (Ryen, 2017). Jeg velger likevel & sette disse
opp mot hverandre for & fa en enkel forstaelse over hva kvalitativ metode fokuserer pé i sin
soken etter svar. Kvalitativ forskning legger vekt pa forstielse snarere enn forklaring og dataen
som blir innhentet er gjerne i tekstform, i forhold til motpolen som seker tall og statistikk. I
tillegg vil kvalitativ metode ga mer i dybden og fokusere pd fa informanter for 4 seke seg
innsikt, fremfor kvantitativ som har mange respondenter i storre omfang og seker ofte oversikt.
Grovt sett vil kvalitative studier ha en induktiv? tilneerming, mens kvantitative studier har en
deduktiv* slagside (Tjora, 2021). Kvalitativ forskning er svaert mangfoldig og drives som regel
frem 1 et samspill mellom empiri og teori. Tjora (2021) viser i sin bok, «kvalitative
forskningsmetoder», til en abduktiv tilneerming hvor det vil starte fra empirien som induksjon,
men hvor béade perspektiver og teorier vil spille inn i forkant og/eller underveis i
forskningsprosessen. Det er altsé et dialektisk forhold mellom teori og empiri (Thagaard, 2009).
Med egen utdanningsbakgrunn og arbeidserfaring vil min forforstielse vere med pa a péavirke
forsknings- og intervjuprosessen i noen grad — bdde for og underveis i studien. Dermed anser

jeg abduktiv tilnerming som riktig i min avhandling.

6.1.2 Eksplorerende studie

En eksplorerende studie er bade systematisk, mélrettet og omfattende, og er gjerne ansett som
en seregen mate 4 drive vitenskap pé. Forskere utforsker pa en eksplorerende mate nér de har
liten eller ingen tidligere kunnskaper om en gitt gruppe, et tema, en situasjon eller en prosess,
men likevel anser det som viktig & underseke. En slik eksplorerende studie vil ikke kun gjelde
1 stor skala som a utforske for eksempel manen eller det arktiske havet. Det kan vare i nesten
hvilket som helst omfang, blant annet ned pa nivd med enkelte situasjoner i et klasserom
(Stebbins, 2001) eller 1 dette tilfellet en opplevd situasjon i omsorgsbolig. «En mdlsetting med
denne type studier kan veere d utvikle en analytisk basert forstdaelse av sosiale fenomenery

(Thagaard, 2009, s. 16)

At en eksplorativ undersokelse handler om & forske pa et tema man ikke vet mye om (Tjora,
2021), anser jeg min studie og mitt undersekende blikk som eksplorerende, da det tidligere er

gjort lite forskning pa akkurat dette temaet. Jeg har ensket a fremme et til nd underbelyst omrade

3 Induktiv tilnerming dreier seg om empiridrevet forskning (Tjora, 2021).
* Deduktiv tilneerming dreier seg om teoridrevet forskning (Tjora, 2021).

44



for & skaffe mer innsikt i noe jeg anser som viktig for bade ansatte, men ogsad andre som stér 1
en relasjon til mennesker med utviklingshemming, samt den utviklingshemmede selv. Slik
forskning gir hypoteser og forelopige generaliseringer om gruppen, prosessen, temaet eller
situasjonen som studeres. Der empirien opprinnelig kan bli oppfattet som kaos, vil kreativiteten
fra forskeren komme gjennom induktiv resonnering og forskeren vil oppdage orden og mening
(Stebbins, 2001). Der jeg i starten ansa min innhentede empiri som bade tynn og rotete, har jeg
gjennom analyse oppdaget spennende vinklinger og funn jeg ikke visste jeg hadde, og som jeg
heller ikke tidligere hadde forstielse rundt, men som na har gitt mening og fylde. At jeg anser
studien som abduktiv kan kobles opp mot det eksplorerende. Mine valgte teorier og perspektiver
har spilt inn bade i forkant og underveis i forskningsprosessen, samtidig som forskningen i
storst grad har vaert empiridrevet (Tjora, 2021). Dette med bakgrunn i at eksisterende teori ble

ansett som utilstrekkelig, og mitt valgte tema trengte 1 praksis & bli eksplorert.

6.2 Valg av informanter

Med utgangspunkt i mitt valgte tema, falt videre valg av informanter pd kommunale ansatte i
ulike omsorgsboliger i den serlige delen av Norge. Takket vaere en god leder der jeg selv jobber,
fikk hun meg i kontakt med min forste informant. Denne informanten fikk meg videre 1 kontakt
med to andre som var relevante for oppgaven. En av disse igjen fikk meg i kontakt med
ytterligere to informanter til. Ingen av disse informantene arbeidet pd samme arbeidsplass, og
de hadde ulik utdanningsbakgrunn og erfaring. Det jeg s& som viktig i valg av informanter var
at jeg var klar over pa forhdnd at de hadde erfaring fra arbeidsplassen hvor bruker(e) var
sorgende og de selv stod i situasjonen som profesjonell ansatt. Jeg fant mine fem informanter
ved hjelp av «sneballmetoden» (denne metoden utdyper jeg i neste delkapittel) og tok kontakt
bade via e-post og telefon for & forklare hva prosjektet gikk ut pa, samt deres rettigheter. Alle
var positive til prosjektet. Videre tok jeg ogsa kontakt med lederen til hver enkelt informant
hvor jeg redegjorde for mitt prosjekt, for sd a4 sende informasjonsskriv pd e-post og motta

bekreftelse pé at dette ogsd var godkjent fra deres side.

6.2.1 Snegballmetoden

Som nevnt ble mine informanter funnet ved hjelp av sneballmetoden. Denne utvalgsprosessen
innebearer at de informantene forskeren allerede har hatt kontakt med, anbefaler eller
introduserer andre relevante informanter som passer til studien (Ryen, 2017). Det at jeg selv

arbeider i en kommunal omsorgsbolig gjorde min inngang enklere ved at min sjef fikk meg 1
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kontakt med min forste informant. Det at mine informanter igjen kjente til andre jeg kunne prate
med, ansd jeg som verdifullt da mine kriterier var informanter som arbeidet i kommunal
omsorgsbolig og hadde erfaring og opplevelser rundt det jeg onsket & forske pa. Det at jeg har
tatt for meg et sdkalt kriterieutvalg vil ifelge Tjora (2021) gjelde nir man studerer noe som er
spesifikt tilknyttet informanten. Jeg sikret meg videre at dette ikke var kollegaer som arbeidet
samme plass og at de hadde alle individuelle opplevelser, historier, erfaringer og sprikende

utdanningsbakgrunn, bade helsefagarbeidere og vernepleiere blant annet.

Det finnes noen utfordringer knyttet til denne metoden. En ulempe er at den kan begrense
variasjonen i utvalget. En annen er de etiske utfordringene rundt det at opplysninger om aktuelle
informanter kan avdekkes uten at de selv er klar over dette eller selv ensket det (Tjora, 2021).
Selv opplevde jeg ikke dette som en utfordring da bade sjef og informanter var mer enn villige
til & hjelpe meg med rekruttering. De videre informantene svarte alle samtykkende til
deltakelsen. Jeg skal likevel ikke se bort ifra at jeg kunne fitt mer variasjon i utvalget om ikke

sngballmetoden ble brukt.

6.3 Det kvalitative intervjuet

Det er valgt semistrukturerte dybdeintervjuer til avhandlingen. Poenget med slike intervjuer er
a skape en relativt fri samtale som svever rundt spesifikke temaer som er valgt ut pa forhnd av
forskeren. Poenget er 4 fa en avslappet stemning og gi informanten god tid til 4 reflektere over
egne meninger, holdninger og erfaringer i henhold til det aktuelle temaet. Kvaliteten pa en slik
intervjuform er gjerne avhengig av tilliten som er opparbeidet mellom forsker og informant
(Tjora, 2021). Dette har jeg forsekt & opparbeide ved & blant annet ha dialog pé forhand pé bade
telefon og mail, og ved at informantene har fitt innblikk i hva intervjuet gar ut pa, og deres

rettigheter.

Det at informantene kan ha hatt kjennskap til at jeg jobber pa bolig, kan ha fert til en implikasjon
ved at de snakket med meg som en kollega fremfor en forsker pd feltet. Eventuelt at
informantene var forsiktige i sine svar for 4 ikke si noe «feil». I tillegg kan min kjennskap til
miljoet fore til at jeg som forsker overser nyanser som ikke samsvarer med egne opplevelser og
erfaringer (Thagaard, 2009). P4 en annen side kan det ogsa tenkes at dette gjorde informantene
mer trygge pa meg, og var komfortable med sine svar og refleksjoner. Jeg opplevde samtlige

som relativt dpne og @rlige i sine svar, og at vi opparbeidet god kontakt.
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Jeg anser slike intervjuer som gode, men i ettertid har jeg reflektert rundt observasjonsstudier,
ogsa kalt etnografi’, og om dette kunne vert ansett som enda bedre i henhold til denne
tematikkens omfang og underbelysning. Slik kunne jeg fétt tilgang til sosiale situasjoner de
ansatte selv ikke nedvendigvis har reflektert rundt (Tjora, 2021). En slik studie er blant annet

svart tidkrevende og omfattende, og far foreligge ved en annen anledning.

6.3.1 Forberedelser

Etter valgt tema ble det sgkt til Norsk senter for forskningsdata (NSD) for godkjenning av tema
og intervjuguide. Etter godkjenning fikk jeg tak i bandopptaker via biblioteket pd universitetet.
Dermed kunne jeg begynne & innhente informasjon i trdd med de retningslinjene jeg matte
overholde, og sendte ut informasjonsskriv og samtykkeerklering (informert samtykke) i forkant
av intervjuene. Informasjonsskrivet inneholdt ansvarlige for prosjektet, formalet med studien,
hva deres deltakelse ville innebare for studien, behandling av deres opplysninger, personvern,
samt deres rettigheter som informanter. Det stod ogsa tydelig at de kunne trekke seg fra studien
ndr som helst, uten negativ pavirkning. Samtlige samtykket til a delta etter & ha lest og forstatt

informasjonen vedrerende prosjektet.

6.3.2 Intervjuguide

En intervjuguide er et hensiktsmessig hjelpemiddel for & kunne strukturere intervjuene. Denne
kan gjerne vare stikkordpreget for & f& god flyt og mest mulig lik den naturlige samtale.
Personlig foretrekker jeg fullstendige og ferdigformulerte spersmaél, hvor jeg kan supplere med
oppfelgingsspersmél ved siden (Tjora, 2021), og gi samtalen flyt. Jeg ensket & formulere
spersmélene pd en slik méte at informantene hadde mulighet til & fortelle om egne opplevelser
og erfaringer. For meg passet dette best da det var min forste gang i en setting hvor jeg skulle
samle inn data med intervju som metode. Jeg leste gjennom intervjuguiden for jeg startet
datainnsamlingen og gjennomgikk et testintervju pd samboer i forkant for & se om noe maétte

formuleres annerledes, om noe burde legges til eller fjernes, og for & ta tiden.

Selve intervjuguiden ble delt inn i syv hovedtemaer:
1. Innledning. Her onsket jeg & ufarliggjore situasjonen ved & starte med uformell prat, og

bli litt bedre kjent med informanten.

3 Studier hvor forsker kan delta — bade skjult og apent. Her fér forsker mulighet til 4 se, here og stille
spersmal i en viss tidsperiode (Tjora, 2021).
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2. Om jobben, deres rolle.

3. Hvordan de ansatte (dem selv) erfarer brukeres opplevelse av tap og/eller sorg.

4. Beskrivelser av hvordan de ansatte (dem selv) opplever egen deltakelse i brukeres
SOrgprosesser.

5. Brukermedvirkning.

6. Selvrefleksjon.

7. Oppsummering.

6.3.3 Intervjuene

Flertallet av intervjuene jeg foretok var hjemme hos informanten. Jeg tenker dette var med pa
a gi dem et mer avslappet forhold til meg og situasjonen, og de kunne fole seg trygge i sitt eget
milje. Jeg lot alle informantene selv velge hvor de ensket & ha intervjuet, og kom med forslag
om enten pé eget kontor om de hadde, hjemme hos dem eller eventuelt pa et grupperom pé UiA.
En informant ensket 4 metes pd grupperom, en annen informant foreslo 4 metes pd egen
arbeidsplass, og de tre andre var jeg hjemme hos. Jeg ensket at alle skulle fole seg avslappet til
opplegget, da jeg selv var litt nerves da alt var nytt og jeg ensket & innhente best mulig
informasjon. Selv syntes jeg intervjuene gikk bedre og bedre for hver gang med litt ny innsikt
og erfaring jeg kunne ta med meg til neste intervju. Likevel ser jeg i ettertid at jeg kunne veert
enda flinkere til & folge opp med oppfelgingsspersmal. Jeg opplevde meg selv som litt last til
spersmalene, og hvis enkelte svarte med korte svar, opplevde jeg meg selv som kort tilbake. I
ettertid har jeg reflektert over intervjuprosessen og ser jeg kunne vaert mer frempd med

oppfelgingsspersmél. Likevel oppfatter jeg svarene jeg har fatt som gode.

Jeg ansd lydopptak som en god supplering til intervjuene, og ensket & skrive stikkord ved siden
av hvis det var noe jeg ansa som relevant underveis. Som fersk i intervjusetting som intervjuer,
ble dette glemt og jeg skrev ikke stikkord underveis i intervjuet da jeg folte det ville edelegge
litt den gode flyten jeg folte vi hadde under samtalene. Ved a ta i bruk bandopptaker kunne jeg
veare helt til stede i samtalen, komme med oppfelgingsspersmal, og jeg hadde en trygghet pé at
jeg ikke ville glemme eller miste noe viktig som ble sagt. Tross dette kan jeg ikke se helt bort i
fra at & ta opp samtalen kunne pavirke informantene og deres svar i noen grad. Jeg ensket derfor
a fi frem viktigheten av at alt blir gjennomfort og behandlet etter forskningsetiske retningslinjer
1 henhold til NSD og UiA, og vil bli slettet ndr prosjektet er ferdig — senest 01.12.2021. Med

tanke pd at dette var min ferste erfaring rundt det & intervjue, dermed ogsd & bruke
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bandopptaker, sa matte jeg lese manualen som fulgte med neye og teste den godt ut pa forhénd.
Dette var til god hjelp for & ikke ha noen problemer underveis i intervjuene. Alle samtalene ble
slettet og minnekortet ble destruert under egne eyne av ansvarlige pa biblioteket pa UiA etter

transkribering.

6.3.4 Transkribering og analysemetode

Gode og detaljerte lydopptak og transkripsjoner er svert viktige for en god analyse. Samtlige
av mine informanter samtykket til opptak av intervjuet og jeg kunne f4 med meg alt som ble
sagt. Jeg valgte & transkribere alt selv, og sa tidlig som mulig etter hvert intervju. Dette valgte
jeg a gjore for & ha selve intervjuet ferskt i minnet og huske eventuelle non-verbale uttrykk. Jeg
valgte ogsa a veere ganske detaljert i mine transkripsjoner, hvor jeg ensket & fa med alle plassene
informantene lette etter ord, virket usikre og hvor de lo. Om dette var vesentlig med tanke pé
analyse, visste jeg ikke da, men ensket 4 ha med for mye enn for lite. Transkripsjonene ble alle
skrevet pa bokmal uansett hvilken dialekt informantene hadde (Tjora, 2021). Alt datamateriale
jeg hadde etter intervjuene, bade tekst som ble produsert elektronisk og opptak fra samtalene,
ble lagret pd UiA sin OneDrive med passordbeskyttelse som igjen ble oppbevart pa
passordbeskyttet PC.

Selve analysedelen sa jeg pa i starten som krevende, blant annet hvordan jeg skulle ta fatt pa alt
datamaterialet jeg satt igjen med, noe jeg aldri har gjort for. Men det & ha transkripsjon fra
intervjuene har gjort analysedelen betraktelig enklere. Jeg har kunnet vise til noyaktig hva som
ble sagt og kunne sitere informantene. Det er i analysefasen at jeg som forsker ma ta i bruk
kreativitet og min intellektuelle kapasitet (Tjora, 2021). Jeg har fortolket, avgrenset og
meningsfortettet mitt datamateriale etter beste evne, og lest meg frem til at tematisk analyse er
en passende analysemetode for min avhandling. Denne typen metode gir kjerneferdigheter som
vil vaere nyttige for 4 gjennomfere mange andre former for kvalitativ analyse, og er et
forskningsverktoy som kan gi en rik og detaljert, men ogsd kompleks, redegjorelse for data
(Braun & Clarke, 2006). Braun og Clarke (2006) argumenterer i sin artikkel «Using thematic
analysis in psychology» for at tematisk analyse skal betraktes som en egen metode i seg selv,
og ikke bare en prosess utfert innenfor andre «store» analytiske tradisjoner (for eksempel
grounded theory), som enkelte andre teoretikere pastir. Denne metoden brukes for a
identifisere, analysere og finne menstre (temaer) i datamaterialet som er samlet inn fra

undersekelsen og deles inn 1 6 trinn; bli kjent med datamaterialet, lag de forste kodene, let etter
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tema, ga kritisk gjennom tema, definer og gi tema navn og til sist skriv rapporten. Jeg tar
utgangspunkt i disse trinnene utarbeidet av Braun og Clarke (2006) for a forklare hvordan min

empiri har blitt analysert:

Det forste jeg gjorde var a gjore meg kjent med empirien jeg satt igjen med etter intervjuene.
Dette ble gjort gjennom transkribering av samtlige intervjuer, for sa 4 lese gjennom grundig
flere ganger og noterte ned tanker rundt de ulike utsagnene. Deretter gjennomgikk jeg en
kodingsprosess der informantenes utsagn ble sortert i ulike kategorier; sorg, kjennsroller,
selvbestemmelse og kommunikasjon. For en enklere oversikt over kategoriene brukte jeg
fargekoder i teksten. Jeg tok for meg én informant om gangen, og utsagn som kunne belyse
avhandlingens problemstilling ble tolket og forkortet — dette for & fa en bedre forstaelse. I steg
3 som gér ut pé & lete etter tema, steg 4 som handler om & ga kritisk gjennom tema og steg 5
hvor de blir definert og far navn, har jeg kritisk gatt gjennom kategoriene og funnet stikkord
som gar igjen og som fattet min interesse. Da fant jeg blant annet ord som dedsangst,
forutsigbarhet og sorgreaksjoner. Informantenes utsagn, mine tolkninger, de ulike kategoriene
og stikkordene har siden blitt omgjort til mer levende temaoverskrifter for & fange opp det
interessante i intervjuene®. Det siste steget i analysen utarbeidet av Braun og Clarke (2006)
omfatter fremstillingen av resultatene fra undersekelsen, og det er informantenes egne

erfaringer og opplevelser rundt brukeres sorg som blir belyst.

6.4 Etiske hensyn ved kvalitativ forskning

De etiske forpliktelser har vart viktig gjennom hele studien og angér bade normer og regler i
henhold til forskningsprosessen og ivaretakelse av hensynet til utforskede institusjoner og
personer. Jeg som forsker «skal arbeide ut fra grunnleggende respekt for menneskeverdet»
(NESH, 2018). Tillit og respekt ligger tidlig til grunn for god kommunikasjon da kvalitativ
forskning ofte gjennomferes gjennom direkte kontakt mellom informant(ene) og forsker.
Vanlig hoflighet og en viss gjensidighet anses som et godt utgangspunkt for etisk god forskning
(Tjora, 2021).

® Vedlegg 4 «Fra sitat til tema» i appendiks viser en tabell med tre illustrasjoner p& hvordan jeg gikk fra

informantenes sitater til tema i analyseprosessen.
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Det ble sekt om godkjenning til gjennomferelse av avhandlingen til NSD for det ble foretatt
intervju og samlet inn personopplysninger. Dette for at alt skulle foregd innenfor
forskningsetiske retningslinjer og at hver informant skulle fole seg trygge i sin deltakelse. For
intervjudelen hadde jeg dialog med hver informant og sendte ut et informasjonsskriv med blant
annet deres rettigheter nedskrevet, samt samtykkeerklering. De ble informert om at som
informant er de anonyme og deltakelse i undersekelsen er frivillig. Informantene fikk vite at de
har rett til & trekke seg fra underseokelsen til enhver tid, uten videre begrunnelse — selv om
samtykkeerklaringen er underskrevet. Dette ville ikke pavirke dem negativt, og alle dataene
som omhandlet dem, ville da blitt slettet. Det kan likevel tenkes at relasjonen forsker-informant
er asymmetrisk og at et direkte mote med forsker kan gjore at informanten vegrer seg for &

trekke seg og «svikte» forskeren (Tjora, 2021).

Under intervjuet ble det tatt i bruk bdndopptaker etter godkjenning fra hver informant. Alt ble
oppbevart konfidensielt og passordbeskyttet pa egen pc, og ingen enkeltpersoner er
gjenkjennelige 1 den ferdigstilte oppgaven. Informasjonsskriv med samtykkeerklering ligger

vedlagt 1 appendiks; vedlegg 1.

6.5 Vitenskapelig redelighet

Nér man diskuterer kriteriene for kvalitet innenfor kvalitativ forskning, er det ofte reliabilitet
(palitelighet), validitet (gyldighet) og generaliserbarhet som blir benyttet. Disse har til hensikt
a sikre at forskningsprosjektet er gyldig, har god kvalitet og er relevant i henhold til
forskningens problemstilling. Kvaliteten avhenger av béade gjennomferingen av
datainnsamlingen og av forskerens krav om & handle i samsvar med forskningsetiske
retningslinjer (Tjora, 2021). I felgende kapittel vil jeg trekke frem de tre kriteriene for kvalitet
med utgangspunkt i eget arbeid med avhandlingen, med primart fokus pd det kvalitative

forskningsintervjuet.

6.5.1. Validitet

Validiteten viser til hvor gyldig datamaterialet er for & belyse problemstillingen, og at svarene
vi finner, faktisk er svar pa spersmalene vi stiller. Altsd sammenhengen mellom selve
undersekelsen og den verden det forskes pa. Det viktige for studiens gyldighet er at forskningen
har holdt seg innenfor faglige rammer som er forankret i aktuell forskning (Tjora, 2021). Min

problemstilling stiller spersmal rundt enkeltmenneskers egen opplevelse og refleksjon, og det
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er benyttet kvalitativt intervju for & fa svar pd dette. Det er da vesentlig hvordan jeg stiller
spersmélene under intervjuet, hva det blir spurt om og hvordan oppfelgingen blir. Dette for at
avhandlingen skal oppfylle kravet om validitet. Et godt intervju avhenger av grundig arbeid 1
forkant av datainnsamlingen, og mye arbeid med intervjuguiden i forkant har gitt meg god

innsikt til valg av intervjuspersmal.

En viktig ting & pdpeke er at denne studien ogsa har sine svakheter, blant annet utvalgssterrelsen
og valg av informanter. Det skal ikke utelukkes at ved flere informanter, og et bredere utvalg 1

henhold til alder og erfaring, kunne jeg fatt andre svar og enda bredere forstéelse rundt temaet.

6.5.2 Reliabilitet

Reliabilitet knyttes gjerne til vurdering av datamaterialets og forskningens palitelighet; altsa
om forskningsprosessen er gjennomfort pd et pélitelig grunnlag. Bade innsamlet datamateriale
og forskeren selv ma vere til & stole pa, og dette kan for eksempel gjores ved 4 la leseren komme
«tett pa» empirien. Her er det viktig a vise leseren, og ikke bare fortelle (Tjora, 2021). Dette
gjor jeg 1 denne avhandlingen ved hjelp av sitater fra intervjuer ved bruk av bandopptaker og
videre transkribering for & fa det sa autentisk som mulig. Jeg har ogsd underveis provd & vere
bevisst egen forforstaelse; egen oppvekst, tidligere bachelor i sosiologi og min tid som
masterstudent i sosialt arbeid, og det at jeg allerede jobber innenfor yrket. Alt dette har vart
med pé & farge hvem jeg er som fagperson, hvordan jeg analyserer og egne refleksjoner rundt
problemstillingen som omfatter ansattes mote med sergende brukere og deres refleksjoner.
Neumann og Naumann (2012) viser til hvordan forskerens situering vil farge materialet i noen
grad, og at antropologer ofte stiller seg kritisk til forskning og observasjon tilknyttet eget
samfunn. Ut fra dette anser jeg det som viktig at jeg som jobber i omsorgsbolig hvor det bor
mennesker med utviklingshemming, er bevisst egen pavirkning pa min forskning. Neumann og
Neumann (2012) viser ogsa til at viktig informasjon kan forsvinne da enkelte elementer for meg
som forsker kan virke som selvsagt, og jeg kan bli det de kaller for «hjemmeblind». Tross
dette, opplevde jeg i svert liten grad a kjenne til det jeg onsket & undersoke — informantene
kjente jeg ikke til pd forhand og jeg personlig har ikke opplevd 4 sté i en situasjon hvor jeg som
ansatt, ivaretar andre sergende. Jeg opplevde min tidligere forforstéelse som en liten fordel
under bearbeiding og sortering av innhentet empiri. En balanse mellom en analytisk distanse
og en viss grad av narhet mellom meg som forsker og informantene, kan tenkes & vere den

gylne middelvei i slik forskning (ibid.).
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Forskningsprosessen har jeg ensket & gjore transparent. Det vil si at jeg redegjor for blant annet
hvordan undersekelsen er gjennomfort, hvordan deltakere er blitt rekruttert, hvordan empirisk
materiale har blitt analysert, hvilke teorier som er benyttet i oppgaven, eventuelle problemer
som har oppstatt og lignende. Det handler om 4 vise til hvor godt ulike valg jeg har tatt underveis
blir formidlet i forskningsrapporten (Tjora, 2021). Dette har jeg gjort ved a redegjore for valg

og endringer underveis i prosessen.

Ved & kunne bruke direkte sitat fra informanter og vist til dpenhet rundt det som omhandler
metode, har jeg tilrettelagt for leseren av denne avhandlingen til & selv kunne bedemme graden

av palitelighet de onsker & tillegge den.

6.5.3 Generaliserbarhet

Nér det redegjores for studiens gyldighet, blir det ogsd relevant 4 se pd forskningens
generaliserbarhet. Tjora (2021) hevder at generaliserbarhet er en god kvalitetsindikator som kan
vise til om funnene i forskningen kan gjelde andre tilfeller ut over egen forskning.
Generalisering blir ofte omtalt som en ytre validitet, men det & skulle diskutere generalisering
som en ytre validitet i kvalitativ forskning anses som svakere i forhold til kvantitativ forskning.
Dette fordi kvalitative studier ofte har smé utvalg i form av informanter som star temaet naert
og ofte er treffende med tanke pa formalet med forskningen (Dalen, 2004). Selv har jeg et lite
utvalg informanter som alle arbeider innenfor det mitt tema omhandler. Joseph A. Maxwell
(1992) tar i bruk begrepet intern generalisering innenfor kvalitativ metode, og jeg anser denne
som mest hensiktsmessig & bruke i min avhandling. Dette begrepet sikter til & kunne
generalisere til blant annet personer, situasjoner og/eller grupper som bererer samme omréade.
Nér det gjelder min studie vil jeg kanskje kunne komme med diskré antakelser om at ansatte i
andre omsorgsboliger for mennesker med utviklingshemming, vil i noen grad ha like

opplevelser, holdninger og erfaringer knyttet til brukeres sorgprosess.

6.6 Litteratursok og kildekritikk

Tidlig i min seken etter relevante kilder foretok jeg usystematiske sgk i sskemotoren Google
og Google scholar, Nasjonalbiblioteket, samt ORIA, som er sekemotoren tilherende
Universitetet i Agder sitt bibliotek. Her var jeg fokusert pd & finne fagfellevurderte artikler og
beker. I starten var den primare hensikten & avdekke hva som allerede fantes av teori rundt

temaet. Utviklingshemmede og deres sorg er helt nytt for meg som fagfelt, noe som har fort
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meg ut pd ukjent farvann og gjorde at oppstartfasen var preget av brede sok for at jeg best mulig
kunne bli kjent og orientere meg i tematikken. Her tok jeg tidlig i bruk sekeordene
«utviklingshemmede», «utviklingshemming», «sorg» og «sorgprosess». Den forste boken som
fattet min nysgjerrighet, var «Fra tilskuer til deltaker» av Per Lorentzen (2003) som jeg leste
fra perm til perm med stor interesse. Videre har blant annet Sissel Backmann (2008) sin bok
«Utviklingshemming og sorg» og Atle Dyregrov og Kari Dyregrov (2017) med boken
«Mestring av sorg» bidratt til & prege denne avhandlingen. Disse tre bekene har bidratt til en
soken etter svar pd problemstillingen min som omhandler sorg hos mennesker med
utviklingshemming og ansattes mete med deres sorg. Bdde hva angdr ulike grader av
utviklingshemming og derav ulik forstaelse av deden, ulike sorgreaksjoner som kan komme til
uttrykk, samt holdninger knyttet til utviklingshemmede og deres sorg. I tillegg til disse bekene,
var artikkelen «A dele en sorg» av Randi Karine Bakken (2006) den forste artikkelen jeg skrev
ut, da det var denne som forst fanget min oppmerksomhet rundt temaet, da den ble lagt pa

kontoret pa jobb etter vi selv opplevde at en av vare brukere mistet et nert familiemedlem.

Videre 1 min jakt pé kilder har jeg fokusert pa engelske sekeord synonymt med de norske —
«griefy, «disability» og «bereavement», og tatt i bruk Web of Science i tillegg til de andre
sokemotorene. Ut fra alle treff foretok jeg kritiske vurderinger basert pa sammendrag, titler og
kildehenvisninger for jeg valgte & fordype meg i eventuelle boker og artikler. Med tanke pd min
manglende kunnskap knyttet til tematikken, kan enkelte relevante kilder ha uteblitt pa grunn av
enkelte valg har blitt basert pA min umiddelbare interesse. Jeg har likevel opparbeidet meg

bredere kunnskap underveis i studien.

I tillegg til at jeg fant mine informanter ved hjelp av sneballmetoden, vil jeg si at jeg fant annen
relevant litteratur ved hjelp av den samme metoden. Dette ved at jeg har gitt gjennom
litteraturlister til utvalgte artikler og beker, samt andre masteravhandlinger eller av hoyere grad
som omhandler mitt valgte tema. Jeg fant dermed annen relevant litteratur som kunne tilfore

min avhandling nye aspekter.

Underveis i min seken etter litteratur har jeg funnet ut at det finnes lite faglitteratur tilknyttet
avhandlingens tematikk, dermed er en eksplorerende tiln®rming til studien det mest
hensiktsmessige. I lys av dette er informantenes sitater viet relativt stor plass og er i stor grad

vektlagt.
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6.7 Fremstilling av oppgaven

Pé bakgrunn av at dette er et tema som virker a vare svart underbelyst og jeg innehar relativt
liten forkunnskap knyttet til det jeg studerer, sa er det grunnlag for 4 kalle dette en eksplorativ

undersokelse.

For a fa fremstilt empirien sé autentisk som mulig har jeg valgt 4 bruke sitater gjennomgaende
1 analysen for & vise til informantenes egne ord og meninger 1 sterst mulig grad. De er gjengitt
mer eller mindre ordrett, med forbehold om sma endringer for & sikre anonymisering og a kunne
verne om personvern og opprettholde taushetsplikten. Dermed er eventuelle dialekter eller slang
blitt skrevet om til bokmal og personlig pronomen er endret til bruker, beboer eller hen nar det
skrives om mennesker med utviklingshemming. At det vil variere mellom ordet bruker og
beboer kommer ut fra hva informantene selv har valgt & bruke. Nar det gjelder informantene
har jeg valgt & beholde deres kjonn for & kunne sammenligne deres kjennsmessige vurderinger
og ytringer som kom til uttrykk i intervjuene, alle navn rettet mot informantene er dog fiktive.

Alle sitater er skrevet 1 kursiv.

Informantene som blir omtalt i studien er alle ansatte i kommunale omsorgsboliger for
mennesker med utviklingshemming i den serlige delen av Norge, men har ulik
utdanningsbakgrunn — som vernepleier eller helsefagarbeider. Det er bade menn og kvinner

med i studien og alle har arbeidet med mennesker med utviklingshemming i fem ar eller mer.

7. Analyse
Jeg har i denne delen av avhandlingen belyst ansattes mote med brukeres sorg, ut fra de ansattes
egne opplevelser, erfaringer og refleksjoner. Innhentet empiri er utarbeidet gjennom tematisk

analyse pa bakgrunn av teori og problemstilling.

Jeg har brukt teori gjennomgaende i1 analysedelen for & forankre informantenes reflekteringer
omkring tema, og det legges vekt pa likheter og ulikheter mellom informantene. Hva tenker
ansatte selv om a mete brukere som opplever sorg? Og i hvilken grad opplever de at brukere
har selvbestemmelsesrett i egen sorgprosess? I presentasjonen har jeg valgt & gi informantenes

stemmer (sitater) relativt stor plass, pa bakgrunn av at tematikken er underbelyst.
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Kapittelet inneholder temaer som legger foringer for hovedinnholdet. Delkapitlene vil
vektlegge funnene fra intervjuene basert pa informantenes svar. Det som blant annet kommer
frem er de ulike sorgreaksjonene som har kommet til uttrykk, samt en underliggende angst
knyttet til deden etter & selv ha mistet noen nare. De ansattes erfaringer knyttet til
brukermedvirkning (som senere er blitt omgjort til empowerment og selvbestemmelse) og
omgivelsenes holdninger rundt utviklingshemmede og sorg. I tillegg har jeg i analysen avdekket
en liten forskjell blant de kvinnelige og mannlige informantene og hvordan de selv meter
sorgende. Til sist fremmes viktigheten av gode kollegaer i situasjoner som kan oppfattes som

krevende og tunge for ansatte.

Til tross for egne delkapitler vil likevel enkelte sitater berore andre temaomrader og noe vil skli
inn 1 hverandre. Informantene forteller om subjektive opplevelser og erfaringer, og det er lagt
vekt pd utsagnene som fanget min oppmerksomhet mest. Alle fem informantene sine
refleksjoner vil likevel komme frem 1 analysen. Jeg ensker igjen & presisere at informantenes

navn er byttet ut med fiktive navn.

7.1 Ulike reaksjoner pé sorg

Ingen mennesker er like, og alle vil oppleve a uttrykke bade glede og sorg pa sin individuelle
méte. Forskning viser at mennesker med utviklingshemming vil oppleve sorg som folelse pa
samme mate som den evrige befolkningen. Det er méten de uttrykker den pa som kan vere

annerledes og som ofte avhenger av deres utviklingsnivd og grad av utviklingshemming

(Backmann, 2008).

For utviklingshemmede bosatt i kommunale omsorgsboliger kan det tenkes at deres nermeste
omsorgspersoner er de ansatte, oftest i samarbeid med parerende, og det vil dermed vare et
stort ansvar som hviler pa ansatte nar brukere opplever sorg. Det er derfor avgjerende at de
ansatte innehar god kunnskap om ulike reaksjonsméter som kan komme til uttrykk, og
anerkjenne brukeres utagering som en reaksjon pa sorg, snarere enn noe tilknyttet deres

diagnose. Slik Tone forteller, kan drsaken til utageringen vere vanskelig & vite:
«Vi er jo forskjellige alle sammen. Og det d ha erfaring, det a kunne snakke, og

torre a snakke om det, og torre a se endringer for psykisk utviklingshemmede..

de kan jo gjerne endre atferd. En bruker som dro av seg alt haret fordi hen var
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sd engstelig.. i sorg, fordi hen var lei seg, fordi noen hadde gdtt bort. Men er det
det? Eller klor det i hodebunnen? »

Hun har opplevd at brukere som serger kan vise sorg gjennom selvskading, som blant annet &
dra av seg héret. Det er da viktig at ansatte ikke kun ser dette som utagering basert pa diagnose,
men at det kan ligge mer bak. Som hun sa; kler det i hodebunnen? Eller kan dette vaere en mate

a bearbeide sorg pa?

Tone har blant annet opplevd at selve sorgreaksjonen kan komme til uttrykk mye senere enn

forst antatt, men at den sergende likevel kan ha strevd med tankene veldig lenge:

«Og prove d se de forskjellige tegnene hos den enkelte. [...] Ja for du ser det! For
de kan gjerne ha startet, og tenkt mye. Men du ser ikke reaksjonen for det egentlig
har gatt veldig langt. For det er sa vanskelig for de og av og til, det d sette ord

pd de tingene...»

Hun forteller at det kan vere vanskelig for utviklingshemmede & forsté eller sette ord pa tanker
og folelser, og dermed kan det ta lenger tid for sorgreaksjonen kommer til uttrykk. Dette er
blant annet noe Sand (2009) skriver om. Han beskriver seks ulike symptomer pé sorgreaksjon
som ansatte ber folge noye med pa hos utviklingshemmede, og en av disse handler om
tidsaspektet — dette ofte hvis de er forvirret og ikke helt forstdr hva som har hendt. Han skriver
at sorg er noe vi aldri kommer foruten uansett; for a slippe unna sorg, métte vi ogsa holdt oss

unna livets gleder.

Pé en annen side har informant Petter opplevd noen brukere som finner en erstatning for avdede,

noe som kan virke til at sorgen ikke er like synlig:

«Veert borti en del brukere som har mistet sine ncere. De takler det like forskjellig
som oss andre, pd en mdte, tenker jeg. Men kanskje de har lettere for d finne en
erstatning for mor eller far. De har ofte en pd boligen som har jobbet der lenge
som de har et godt forhold til. Men ogsd hvis mor eller far finner en ny kjcereste.

Sd blir de veldig fort... den nye forelderen. Ja, det er mitt inntrykk...»
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Slik jeg tolker Petter, som presiserer at dette er kun hans opplevelser med de brukerne han har
mett, s kan noen utviklingshemmede finne for eksempel en ny morserstatning. Han forteller
videre om en bruker der han arbeider som stadig snakker om hvor mye hen savner sin mor,

mens en annen bruker ikke lenger nevner sin mor — for nd har en annen dame tatt den plassen:

«[...] Mens en annen aldri nevner mamma mer for nda har en annen dame tatt den
plassen, sd na er det pappa og (navn) som kommer pd besok. Og de er jo vant til
d forholde seg til veldig mange mennesker fra de var bittesmd, og de har veert
nodt til a knytte seg til mennesker hele tiden. Som pd en mdte har blitt
omsorgspersoner for dem. Sd pd en mate skal en egentlig tro at de opplever mye
mer sorg ndr de mister personer... men de har mistet folk hele livet de. Sa de har

en litt annen ryggsekk egentlig i forhold til det d miste noen tror jeg.»

Petter forteller at brukere kan sitte med en helt annen ryggsekk enn den gvrige befolkning; med
mennesker som kommer og gér gjennom store deler av deres liv. Kan det videre tenkes at de
blir vant til at mennesker de blir glade i kommer og gér, og derfor kan det virke til at sorgen
uteblir? Eller sitter de inne med en sorg store deler av livet, som kanskje ikke blir oppfattet som

sorg av de ansatte og deres omsorgspersoner?

Informant Maren har ogséd opplevd at sorgreaksjoner vil uttrykkes pd ulike méter avhengig av
hvem den sergende er. Som hun sier «/...] sd kan de reagere pa forskjellige mater. Noen blir
jo veldig lei seg, mens noen bare ldser seg vekk.» Hun forteller videre at dette er helt vanlig, og

det kan veaere fint & kommunisere dette med den sergende, i den grad det lar seg gjore:

«A forklare de... du har lov til d grdte, du har lov til d vise folelser for d fi det ut.
Du har lov til a sporre hvis det skulle veere noe du lurer pd, ogsd kan du ta
eksempler pd at andre og kan reagere pd litt forskjellig... Alle trenger ikke a
grate, altsd, hvis det er noen som ikke grdter eller reagerer pd noe spesielt, sa
kan vi si at de har en sorg inni seg, men de reagerer pd en annen mdte enn det
de gjor. Det er veldig viktig a gi beskjed om. Alle har lov til a reagere pd sin
mdte. Prove d forklare det, og ta deg tid til det.»

Jeg forstar Maren slik at tid er svaert viktig. Ta seg tid til & lytte, prove & forstd og la den

utviklingshemmede vite at deres mate & sorge pa, ikke er feil. Der den utviklingshemmede ikke
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foler seg forstatt eller anerkjent er han eller hun sérbar for usikkerhet, engstelse og utagering,

noe som kan vare svert traumatisk (Lorentzen, 2003).

En annen informant, Susanne, beskriver ogsa ulike reaksjoner til den sergende, men ogsa til
personalet da de opplevde & miste en bruker pa boligen. Dette viser til at det finnes ulike
reaksjoner ogsa innad personalgruppen, men at sterke opplevelser kan knytte mennesker mer

sammen:

«Husker at vi reagerte veldig forskjellig vi som jobbet der, nar hen dode. For
mange var sdann at de ville veere der hele natten og tenne lys og snakke sammen
(les: personalet). Min reaksjon var bare at nd.. nd vil jeg hjem. Na vil jeg ikke
veere her mer, nd vil jeg hjem til meg og mine. Sd husker at vi var veldig
forskjellige i det. Men likevel tror jeg at vi kom ncermere hverandre bdade beboere
og oss som jobbet. For det at vi opplevde noe annet. Det var sterkt, men det var

fint.»

Dette viser at selv de ansatte reagerte svert forskjellig da de opplevde et dedsfall pa boligen.
Enkelte mennesker med utviklingshemming klarer ikke & uttrykke seg verbalt eller gjennom
grat. Det er da viktig at ansatte kjenner hans eller hennes bakgrunn og livshistorie, og kan forsta

deres utagering som en faktisk reaksjon pa sorg. Tone forteller:

«[...] det er sd intenst, det er sd mye folelser, og det er sa mye.. som de pd en
mdte md fd ut ogsd far de ikke ut alt. Og ogsa dette her med d dra av hdr, gris
med avforing, sanne ting ogsd som blir vanskelig.. om det kan knytte seg til
magen igjen, at det egentlig ikke er gris med avforing, men det er det vi ser.. men

at det kan veere andre ting.. og selvskading selvfalgelig. »

Hun har opplevd flere ulike reaksjonsméter pd sorg, men uttrykker selv at det kan vare
vanskelig & vite hva utageringen faktisk gjelder. Blant annet dette med & grise med avferingen.
Er det en méte 4 si ifra om at man er sint og frustrert — at noe er urettferdig, eller er det en mate
a fortelle at man har vondt i magen? Kanskje knytter magesmertene seg til sorgen over & ha

mistet noen de var glade i?
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Petter opplevde en dag pd gatur med en bruker at vedkommende begynte & grate. Hen hadde
sprék, sa Petter kunne sperre hvorfor hen grit. Han fikk til svar at mor hadde gatt bort i samme

omrade, men rett etter at hen hadde fortalt dette, ble hen sint og lep hjemover:

«[...] men det er jo kanskje typisk for utviklingshemmede at de har vanskelig for
d uttrykke folelser. Sa derfor er jo sinne og aggresjon og frustrasjon liksom

sdnn... ofte veldig, det erstatter en del andre mdter a uttrykke seg pd.»

Det kan tenkes at utagering i form av sinne og aggresjon, selvskading eller gris med avfering
er uttrykksformer som ofte blir brukt blant utviklingshemmede som sliter med a uttrykke seg
verbalt. Til tross for dette er det viktig & kommunisere med den sergende uavhengig om de har
sprék eller ikke. Mange kan forstd mer enn vi tror. Audun sier noe viktig: «Det er fort at den
som ikke snakker, ikke blir snakket til. For man far ikke svar. [...] Ja, sd d prate til den som

trenger trost, det er viktig.»

Sandvik (2003) viser til fem ulike, men vanlige sorgreaksjoner som generelt kan komme til
uttrykk. Det er fysiske, folelsesmessige, tankemessige og atferdsmessige reaksjoner, og
endringer i relasjoner og roller. Til tross for at ikke alle utviklingshemmede kan uttrykke seg
like forstdelig, s& kan det virke til at uansett reaksjonsmate, vil de pa en eller annen mate berore
en eller flere av reaksjonsmétene som Sandvik (2003) viser til. Informantene har observert ulike
uttrykksméter hvor bdde sinne og aggresjon kan kobles opp mot de folelsesmessige
reaksjonene, mens bdde grat og tilbaketrekking kan kobles opp mot de atferdsmessige
reaksjonene, og smerte i form av selvskading kan kobles opp mot de fysiske reaksjonsmétene
han beskriver. Den tankemessige reaksjonsmaten han viser til retter seg i hovedsak mot

konsentrasjonsvansker og at den sergende ofte blir meningssekende og tenker mye pa deden.

7.2 Redsel for at andre nare ogsé skal de

Gjennom intervjuene har det kommet frem at flere av brukerne som serget var veldig opptatt
av deden og det som omhandlet den. Det ble ogsé uttrykt at brukerne opplevde redsel og frykt
rundt det 4 selv skulle de, eller at andre neere kunne de. Susanne opplevde dette med en bruker

hvor stettekontakten var sykemeldt pa grunn av en vond rygg. Hun forteller:
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«Sd plutselig oppdager vi at beboer vil bli lest hoyt for, fra avisen... det var
vanlig, men hen ville plutselig bli lest hoyt for i dodsannonsene. Sd hen trodde
Stottekontakten var dod... og ingen av oss hadde jo sagt hvorfor stottekontakten

var borte. Hen visste stottekontakten var sykemeldt, men ikke hvorfor..»

Her kan man tenke at vedkommende var redd for at stattekontakten var ded, og fant egne méter
a finne det ut pa. Det samme kommer frem i intervjuet med Tone, hun hadde en bruker pé
boligen der hun arbeider som var svert knyttet til sin far. En dag matte faren péa sykehuset, men

endte med 4 aldri komme ut derfra igjen. Som hun sier:

«Sd hen er jo fryktelig, altsa vet ikke om jeg skal kalle det traumer, men hen er
veldig engstelig for at om hen skal inn pd sykehuset a gjore noe, eller om noen

andre skal, sa er det sporsmdl... kan en do av det? Kan en do av det?»

Akkurat dette med redsel knyttet til doden gar igjen hos flere av informantene. De fleste har
opplevd at brukere som segrger er redd for a selv de, eller at andre rundt dem skal de. Dette
kommer ogsa tydelig frem hos bade Maren og Petter, hvor begge valgte & vaere apne og arlige

om at vi skal alle do en dag, men at det er lenge til. Maren forteller:

«Hvis de mister noen ncerme sd tenker de at... ja, noen kan jo for eksempel si:
‘jeg kan ikke do’. Men da md vi jo forklare at alle skal jo do en gang. Og det kan

veere veldig hardt for en av beboerne d vite det at... ‘jeg skal og do’.»

Petter kommer med en lignende historie:

«En av brukerens madter d handtere det pd (les: sorgen) var, ‘men jeg skal ikke
do’. Men sd sier jeg: ‘jo alle skal do. Du skal ogsd do, men det er lenge til". "Nei,
jeg skal aldri do’. Nei, sd hen ble litt sann usdrbarlig oppi dette. Sa hen prater

mye om det enda.»

Med utgangspunkt i den ene reaksjonsmaten formulert av Sandvik (2003), viser denne til de
tankemessige reaksjonene. Disse kan kjennetegnes som blant annet det & vere opptatt av
arsaken til dedsfallet og deden i seg selv. Det at mange blir redde for deden, kan tenkes & vere

fordi de ikke helt forstar eller vet hva det egentlig inneberer. Derfor er det viktig slik bade
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Oswin (1991) og Sand (2009) skriver om; det & vare tydelige, tAlmodige og forstaelsesfulle nar
man snakker om deden. Dette vil ikke kun gjelde mennesker med utviklingshemming, men alle
mennesker som er i1 en sarbar situasjon. Det er ogsa viktig & hele tiden kommunisere med den
utviklingshemmede om hva som skjer, for mange forstér ikke enkelte ting som andre mennesker
kan ta for gitt. Tone forteller om en hendelse i en begravelse hvor bruker ble urolig og ikke
forstod hva som skjedde da kista ble kjort vekk. De matte forklare at kista skulle til en annen

kirkegard sa avdede kunne ligge ved siden av sine foreldre:

«Og da ndr vi forklarte det, sa roet hen seg. [...] Sd hvis de bare far det forklart,
sd ja... For oss andre var det en sdnn, jaja, alle visste det, men selvfolgelig det
visste ikke, det tenkte ikke hen. Sd det er jo veldig mye kommunikasjon, hvor

tydelig du klarer a gjore det, du kan nesten ikke klare a gjore det tydelig nok.»

Samtlige informanter hadde ogsa selv opplevd & miste noen som stod dem nzre, og samtlige
uttrykte at dette var noe dem sa pa som en styrke og som bidro positivt ndr de selv skulle &pne
seg og ivareta andre som serget. Som Audun sier: «Kun en styrke. Man lcerer av erfaringer, og
de har jeg mange av.» Maren ser ogséd pd egne opplevelser som en styrke: «Det har veert en
styrke. Du blir sterkere hvis du har hatt motgang, i hvert fall for meg.» Tone sier folgende rundt

egen opplevelse etter & ha mistet et sesken for noen ar tilbake:

«Det har veert en kjempe styrke. For det a kunne si, og fortelle at ‘jeg har ogsad
mistet et familiemedlem, jeg var veldig glad i hen'. Sad jeg skjonner at du er glad
i... eller savner den og den. Ogsa gjore det veldig enkelt og konkret. Vise bilder,

og ja, de tingene der... og kunne grdte sammen.»

Det at man kan snakke sammen, si at man forstar, sette seg inn i den andres sorg og kanskje
ogsa gréte litt sammen, kan vere fint for den utviklingshemmede — det a ikke fole seg alene
med sorgen. Som sitatet til Tone viser, kan hun normalisere den utviklingshemmedes reaksjoner
og tanker ved a vise til egne opplevelser og erfaringer (Sandanger & Bugge, 2018). Dette kan
hjelpe med 4 la brukeren forstd at hans eller hennes méte & sorge pa er greit uavhengig av
uttrykksmaéte, og at de selv kan bestemme hva som funker for dem i situasjonen. Slik Rekenes
og Hanssen (2012) skriver, s& ma man likevel vere bevisst egen selvavgrensning og ikke sette

seg selv 1 sentrum ndr man viser til egne opplevelser og traumer.
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7.3 Brukeres rett til selvbestemmelse — hva fremmer, og hva hemmer ifolge

informantene

Informantene ble alle stilt spersmal rundt begrepet brukermedvirkning og dens formal samt
deres tanker rundt begrepet. Da intervjuprosessen foregikk var det dette begrepet som var
vektlagt, men i den endelige avhandlingen brukes empowerment og selvbestemmelse. Likevel
er informantenes svar om hva som angar brukermedvirkning tatt med i analysen, da jeg anser
at disse tre begrepene blir relativt likestilt i praksis. Uavhengig av begrepene er hovedpoenget
at brukere skal f4 myndighet til selvbestemmelse, og dette syntes samtlige av informantene er

viktig. Maren forteller:

«Det syntes jeg er veldig viktig. Det er en av de viktigste tingene som vi daglig
tar opp at vi md huske pa, at det er deres... de som skal bo der, det er de som skal
veere der, det er de som skal bestemme hvordan de vil ha det. Og hvis de har en
darlig dag, sd ma de fa lov til a ha en darlig dag. Sa ma ikke vi tenke at "ahh..’,
vi mad heller veere der, ogsd prove d svare hvis de har noen sporsmal, slik at de
kan prate. Eller at en prover d snakke med de pd den mdten de er vant til d prate.
Ogsa spor du, det er veldig viktig. De skal fa lov til d bestemme selv, du md ta

det pd deres nivd.»

Her far Maren frem at boligen er brukerens hjem, og at de selv skal bestemme hvordan de
onsker & ha det. Ansatte skal vere til stede som en de kan lene seg pa, men som ikke skal
bestemme pa vegne av brukeren. Dette med forbehold om at brukerens kognitive evner ikke er
betydelig svekket i form av nedsatt taleevne eller ikke er kapabel til & tenke rasjonelt pa vegne
av seg selv (Ellingsen, 2007). Det kan tyde pd at det er en vanskelig balansegang, noe som er

erfart av Petter:

«Brukeren skal bestemme sin egen hverdag. Ogsa skal vi bare bidra til at den
blir sa meningsfull som mulig. Sa finnes det jo tilfeller hvor brukeren bare skal
medvirke, og ikke bestemme, fordi han eller hun ikke selv er i stand til det. Eh,

men det skal alltid veere... brukeren bestemmer over sitt eget liv.»

Han viser til en balansegang mellom & la brukeren bestemme over eget liv, men samtidig

opplever han at enkelte brukere ikke er i stand til & ta avgjerelser pd eget initiativ, men heller
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bare medvirker i egen hverdag. Da er det viktig at ansatte som jobber tett med brukere kjenner
vedkommende sapass godt at de mer eller mindre vet hva vedkommende ensker eller trenger,
og hva som er til det beste for han eller henne. Slik informasjon ber man ikke definere pé

egenhand, men heller diskutere med kollegaer eller brukerens nerkontakter.

Tone definerer selvbestemmelse slik:

«A selvbestemmelse tenker jeg jo forst og fremst, at de fir lov til d veere med d
bestemme og veere med 4, ja... bestemme over eget liv og hva de selv vil. Om det
er fra kler og hva de onsker d ha pd seg, til... ja, at de ikke blir styrt, rett og

slett.»

Med dette kan det tenkes at Tone tenker pé klesvalg ogsé i forhold til en begravelse. Hvordan
de selv onsker & kle seg, ordne haret eller sminken, til hvilken parfyme de ensker & ta pa seg.
Noen trenger ogsé noen & prate med, og Maren opplevde at en bruker som hadde mistet faren
sin for noen ar tilbake, ikke hadde fatt gitt gjennom sorgen slik hen selv ensket. Morens
holdning pa den tiden var at hen ikke skulle ta del i det som omhandlet farens ded. I voksen
alder snakket brukeren ofte om at moren ikke lot hen snakke om eller bearbeide sorgen. Maren

jobbet med denne brukeren og ansa det som viktig at hen fikk serge pa sin méte:

«Sd da spor jeg hen 'skal vi prate om pappa?’, og da vil hen gjerne prate om
faren. Da kan vi prate om da de var pa jakt, og da de hadde hundene sammen.

De fine tingene de gjorde. Da de gikk pa tur, og... ja.»

Hun lar brukeren prate om de gode minnene med faren og ting de fant pd sammen — i brukerens

tempo og pa brukerens nivé.

Underveis i intervjuene ble hver informant spurt om hva de mente bdde hemmet og fremmet
retten brukerne har til 4 bestemme over eget liv. Noen mente at personalet var med pa 8 hemme
at brukeren kunne bestemme selv. Audun mente at dette var avhengig av om personalet var den
eldre eller den yngre generasjon. P4 spersmal om hvem han mente var flinkest til & jobbe ut fra
et selvbestemmelsesperspektiv svarte han kort: «De unge. For de eldre kjorer sitt eget lop,

gjerne... Hvordan ting skal veere.» Dette kan sammenlignes med svaret Petter ga:
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«Det som hemmer er forst og fremst, ehm, personalgruppen og at en tror pd
gamle rutiner og gamle regler og brukermapper som ikke har veert oppdatert
siden 2007. [...] Ogsd er det... manglende, ikke bare vilje i personalgruppen, men

ogsda forstdelse for hva brukermedvirkning faktisk er.»

Petter forteller ogsé i en annen sammenheng:

«Og kanskje ogsd litt i forhold til dette med sorgprosess; 'nei nd har jeg jobbet
her i tjue dar og nd har vi tre stykker som har mistet foreldrene sine, sd vi vet
hvordan vi skal gjore det... md ikke komme her’. [...] Men det er ikke alltid det

fungerer nd, for de beboerne blir ti dr eldre de ogsd.»

Slik det forstds fra de to mannlige informantene spiller personalet en viktig rolle nar det gjelder
brukeres innflytelse pd egne valg. Noe man lerte eller noe som fungerte for ti ar siden, vil ikke
nedvendigvis fungere i dag, til tross for at situasjonene er relativt like. Slik tolker jeg at de
handler pé en instrumentell méte — sett 1 lys av Skjervheims begrepsbruk. Det de mannlige
informantene beskriver tyder pa en handlingsorientert tilnerming. Det & heller mote brukerne
med en samhandlingsorientert tilneerming, hvor individuelle ensker og behov tas hensyn til, er
mer adekvat (Brask et al., 2016). Ut fra Audun sitt svar kan det virke til at unge og nyutdannede
kommer inn i arbeidslivet med ny innsikt og muligheter & lose situasjoner pa, mens de som har
vert 1 arbeidslivet i mange ar mener & vite hva som er best da de vil sitte inne med mest arbeids-
og livserfaring. Slik Susanne sier: «Jeg tenker at det som hemmer er at vi fortolker i vart, var
oppfatning og hva vi syntes er best.» Dette kan kobles tilbake til bAde Audun og Petter, hvor
det kan tenkes at de ansatte som har jobbet med det samme i flere &r og har tidligere erfaring
med brukere som gir gjennom en sorg, har en oppfatning om hva som er riktig i en annen

lignende situasjon.

Tone opplever ogsé at personalet hemmer for at utviklingshemmede skal kunne bestemme over

eget liv. Hun ser det fra en litt annen vinkel:

«Ja, hva som hemmer... det er jo alle disse her ndr en er vant til d jobbe, alle
disse her lover og regler. Hvis alle skal inn i samme bas; 'vi skal spise halv fem .
Altsa, vi skal rekke alt i var tidsplan. For vi begynner pd jobb da og da, sd innen

da og da skal... ja. [...] Det er trygt med det forutsighare, men sa md det ikke bli

65



for styrt. Sd det a prove d sammenligne mer hvordan hverdagen kan vcere

hjemme, det tror jeg er kjempeviktig. Ogsa er vi jo ulike, selvfolgelig...»

Som sitatet viser kan det fort hende at personalet pd jobb skal rekke alt til samme tid hver dag;
nér det er middag, nér det er tid for aktiviteter, ndr det er tid for & se pd tv og nar det er kveldsmat
og leggetid. Som Tone selv sier, er det trygt for mange utviklingshemmede & ha det forutsigbart
rundt seg, men samtidig ma man kunne vere épne for endringer, og at det er greit. Om en bruker
er sorgende vil han eller hun kanskje ikke ha felles middag klokken fem, eller se pa tv med de
andre beboerne klokken syv. La heller bruker styre sin dag og hvordan de selv ensker & sorge,
s kan den ansatte veere en som motiverer, veileder og tilrettelegger for dette (Askheim, 2003),
i den grad det lar seg gjore. At ansatte ofte innehar altruistiske motiver, kan tenkes & bidra til
selvbestemmelsens hemmede effekt. Det & vaere redd for & gjere feil kan heller fore til en
handlingsorientert praksis fremfor en samhandlingsorientert tilneerming; som a forseke og finne
ut hva brukeren selv opplever som best eller riktig i en gitt situasjon. Petter sier noe interessant

1 forhold til dette:

«Det blir bestemt mye for dem; 'det far du ikke lov til". "Eh, neivel’ sier de ogsad
pusler de videre pd rommet. Og hvis jeg da spor hvorfor de ikke fdar lov til det;
"Nei vi har en avtale med (et sasken) om det. Javel, men det er ikke (sosken) som

bestemmer. Hen er bare verge.»

Han viser til at det ikke bare er ansatte som kan ha en hemmende effekt pa hva brukere kan og
ikke, men ogséd deres n@rmeste parerende kan ha innvirkning, og personalet innretter seg da
gjerne etter hva en bror, mor eller tante har bestemt. Det er altsd tydelig at den enkeltes frihet
ikke er helt uten grenser slik Askheim (2012) beskriver. Dette kan avhenge av grad av

utviklingshemming, men det kan likevel tenkes at dette ikke alltid er tilfellet.

Da informantene videre blir spurt om hva som kan fremme at brukere har mulighet til
selvbestemmelse, sier blant annet Susanne at: «Det mad vel kanskje veere d torre og sporre noen
flere sporsmdl, d sporre dem [...] og kanskje hjelpe de d fa prate om det jevnlig, lage noen
anledninger kanskje.» Hvorpa Audun sier i sitt intervju: «Fremme er d legge ting til rette, gi
tilbud og legge frem pd den mdten sa det er forstaelig for den det gjelder, ellers blir det bare
forvirring.» Noe som igjen, vil avhenge av graden av utviklingshemming. Tone mener at ulike

former for kommunikasjon og tydelighet vil fremme brukerens mulighet til selvbestemmelse:
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«Noen av de er tydelige, det hjelper veldig. [...] sd det syntes jeg er veldig flott,
at de kan, ja... si de tingene. Det var ogsd en bruker som jeg fikk tydelige svar fra
hvis jeg kledde pa hen for sent, sd da kunne hen smelle til meg, eller klaske til
(ler), 'na gar det for tregt’. [...] Ikke det at hen ville sld, men at det ble en mdte a

kommunisere pd, og det kan nok personalet hatt ulike tanker om.»

Jeg anser dette som en svert interessant historie. Som Tone selv uttrykker ville noen i personalet
tolke slagene som at vedkommende ikke blir likt, mens slagene i bunn og grunn handler om at
pakledningen gar for tregt. Slik Oswin (1991) sier, sé kan utviklingshemmede bli misforstatt
av personalet, og deres utagering kan bli til gjenstand for medisinering fremfor omsorg og

forstaelse.

Det har lenge vart en radende oppfatning om at mennesker med utviklingshemming ikke har
forutsetninger til & ta beslutninger og valg pa vegne av seg selv, og at de dermed ikke kan
medvirke 1 eget liv grunnet dette (Lunde, 2009). Empowetment blir sett pd som en
videreutvikling av normaliseringstenkningen, hvor utviklingshemmede nd skal tillegges en
makt og selv kunne bestemme hva som angar egen situasjon og helse (Askheim, 2003; Brask

etal., 2016).

7.4 «De skjonner det ikke, de trenger ikke & vaere med»

Nyere studier viser at mennesker med utviklingshemming forstdr mer enn den generelle
oppfatningen tilsier, til tross for at de for eksempel ikke innehar sprékferdigheter (Askheim,
2012; Botsford, 2000). Slik Salthe (2009) mener; at den holdning til frihet og selvbestemmelse

de ansatte paberoper seg selv, bar vere den samme overfor mennesker med utviklingshemming.

Tone forteller en viktig historie om akkurat dette og en bruker de hadde pé boligen der hun

arbeidet:

«Da hen mistet moren sin sd tenkte egentlig ikke parorende pad at hen skulle veere
med i begravelsen. For det var liksom ikke noe som... "hva skulle hen gjore der’,
ikke sant? Men da var det ansatte som var veldig tydelige pa at hen ogsa mdtte

fa veere med. Vi kan folge, vi kan veere med hen. Dere har nok med dere, og det
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er helt greit, men vi folger og kan veere med’. Hen var trygg pd oss, og det var
viktig for hen. At hen kunne se hvor moren ble gravlagt. Og det takket dem veldig
for den dag i dag.»

Som sitatet viser s& er det fremdeles noen holdninger i nyere tid om at mennesker med
utviklingshemming ikke har noe i begravelsen a gjore. Dette kan blant annet vare hvis familien
opplever det som vanskelig & skulle ta vare pd den utviklingshemmede samtidig som en selv
sorger. Tone erfarte at det var positivt for bdde bruker og familie at den utviklingshemmede
fikk delta i1 begravelsen, og at ansatte kunne stille opp for at brukeren skulle fole seg trygg og

ivaretatt. Susanne har ogsa en viktig historie rundt det & fa delta i begravelse:

«Noen familier tenkte at 'de skjonner det ikke, de trenger ikke da veere med’. Mens
vi sd at de hadde det vondt, og noen var med (les: begravelse) og skjonte mye mer
enn vi trodde. Vi sa at de kom tilbake fra begravelsen med en helt annen ro. De
gjorde tegn til oss som at "han sover’, og pekte pa at de var i himmelen. De var

ogsd pa kirkegadrden senere, og grat tdrer, og... ja.»

Hun forstar det slik at de som bor i bolig gjerne fir en annen relasjon til de ansatte, de ser
brukeren nesten hver dag og man larer hverandre & kjenne. Dermed kan det tenkes at det er
vanskeligere for familie som ikke ser de utviklingshemmede i like stor grad, & vite hva som
alltid er til det beste. Likeledes kan det ogsa oppleves vanskelig for de ansatte. Petter opplevde

at en bruker var i ferd med 4 miste moren sin:

«Hun bodde da pa en bolig rett over veien, sd hen var en del pa besok den siste
tiden. Og da var det en diskusjon i... mellom primcerkontakt og andre, for alle
visste at hun snart kom til d do. "Hvor tette band var det nodvendig a opprettholde
den siste tiden?” Om man heller skulle bruke mer tid pa a skape distanse ogsa

videre. Sd ja, det er kjempevanskelig. Og det finnes jo ikke noe fasitsvar.»

Her er det dermed viktig for de ansatte & sette egne holdninger, valg og preferanser til side, og
heller forseke & finne ut hva brukeren selv ensker og trenger. Det er uansett viktig at ansatte
innehar god kompetanse og kjenner brukeren godt for avgjerelser tas, spesielt hvis bruker ikke
evner 4 uttrykke dette selv. Petter forteller videre om en bruker pa boligen som ikke ensket a la

sine to sgsken ta del 1 hens sorgprosess: «Hen onsket ikke d hore at 'na md du ta deg sammen,
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du er voksen’, det var ikke det hen onsket d hore fra sine sosken.» S& dermed valgte brukeren &

lukke sin egen familie ute av sorgbearbeidingen.

Tidligere ble det skrevet om Tone som fortalte om en bruker som var sterkt knyttet til sin far
hvor han bare skulle en tur pd sykehuset, men som aldri kom ut igjen. Brukeren ble sittende
igjen med en dedsangst og noe Tone kalte for traumer. I senere tid ble ogsd moren til brukeren
dedssyk, noe som ble veldig vanskelig for vedkommende. Tone og hennes kollegaer jobbet

hardt og gradvis for a la hen delta i morens begravelse:

«Vi lot hen fa veere med i begravelser, hvis hen ville, til andre beboere... for mor
dode. Vi snakket masse om det, vi relaterte til oss selv, og det var veldig viktig.
Sdnn at hen ble kjent med oss. Og til slutt da mor dode valgte hen faktisk a ga i
begravelsen, sd det ble en sann seier pa boligen, at dette hadde vi jobbet for i
lang tid. Men ja, det var veldig fint, for da fikk hen en verdig avslutning, med at
okei, at mamma var syk og hen ville ikke besoke mammaen de siste fem drene, sda
fikk hen likevel fulgt mamma til graven og sett at okei, nd er mamma der. [...] sda
det at de fdr se det fysiske, det er sd viktig. Det d se at der er en kiste, og det er
blomster, og det blir sagt fine ord. Og du fdr se at andre grdter, og at det er greit,
at det er akseptabelt at du og grater. Det d fda lov d vere med pd det, det er

superviktig. »

Der det for var normalt i institusjonelle omgivelser & ha holdninger om at mennesker med
utviklingshemming ikke kunne serge, ikke ville forstd deden eller eventuelt glemme fort
(Bakken, 20006), tyder det her pa at Tone og kollegaer jobbet for at brukeren skulle ha mulighet

til & delta i begravelse og bearbeide sin sorg.

7.5 Betydningen av & vere tydelig og skape forutsigbarhet

For a hjelpe mennesker med utviklingshemming gjennom sorgen, kan de ansatte jobbe med
blant annet forutsigbarhet og tydeliggjoring, men ogsé la den utviklingshemmede vare delaktig
i prosessen. Det er ikke alltid de forstar hva som er i ferd med 4 skje, og 4 ha tydelig dialog med
den sergende, og gjere alt forutsigbart kan se ut til at flere av informantene ansa som vesentlig.
Nér man bor i kommunal bolig er det ofte mange som bor sammen. De har gjerne hver sin

leilighet, men ogsa et fellesareal hvor man blir kjent med de andre beboerne. De kan da oppleve
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a miste noen som stir de ner, som ogséd bor i boligen. Tone har opplevd dette, og der hun
arbeidet valgte de a forberede de andre som bodde der, og lot dem vere delaktige i prosessen

bade for og etter dodsfallet:

«Vi har hatt noen hjemme som dode [...]. Og da har vi snakket med beboerne, for
dem blir jo som en familie, ndr de bor... selv om de bor i hver sin leilighet, men
vi spiser middag sammen, feirer nyttar sammen, feirer bursdager sammen, og...
ja. Sd da forberedte vi de andre beboerne pd at nd begynner den og den a bli
veldig ddrlig. Det er en beboer som er veldig glad i a synge som har veert inne
og sunget en fin sang. Noen har laget armband, noen har laget tegninger... sd de
kunne fa sagt farvel. Og da etter dodsfallet sd ble det stelt fint med avdede, sa de
kunne gd inn d se for avdode ble hentet. [...] ja, det var veldig fint, for det ble en
veldig fin avslutning.»

Delaktighet kan vare fint for dem som star igjen, og dette uttrykker Tone at hun og hennes
kollegaer praktiserer. Slik delaktighet gjelder bade de andre pd boligen, men ogsé familien
rundt. Susanne forteller om en bruker som var deende, og pa slutten ville hen verken spise eller
drikke. Susanne ble med pa blant annet sykehuset og pa den siste legetimen hvor legen fortalte

at kroppen ikke orker mer, og Susanne matte tilbake til boligen og overbringe dette til de andre:

«Brukeren hadde et familiemedlem som vi ogsd lcerte veldig mye av. Vi hadde
mange moter med hen, og hen syntes det var sd fint at vi spilte med dpne kort. Ja,
sd vi fulgte hen tett, og jeg var der da hen dode. Og beboerne fikk folge tett, de
var inne hos hen mens hen var syk. Mens hen la pd slutten. Og etterpd. Det var
bisettelse pd boligen, og minnestund der, men pd deres niva. Mange fine

stunder. »

Her ser vi at ogsé familiemedlemmer uttrykker at de setter pris pa dpenhet og inkludering, pa
samme mate som mange brukere som har statt avdede neer. At de hadde bisettelse pé boligen
tilgjengelig for de andre beboerne var en positiv opplevelse. Dette bidro til at de andre beboerne
folte seg inkludert og fikk sagt farvel til avdede pa sin méte. Hun forteller videre om hvordan

hun opplevde det da noen brukere mistet noen nare:
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«Jeg syntes at det jeg har sett hos dem ligner veldig det vi selv har (les:
sorgreaksjon). Litt sporsmdl, litt sann at dem syntes det var fint d fd lov d komme
inn etterpd. Ta pd, se... (intervjuer: i kista?). Ja, jeg tror de trengte d se det for a
forsta det. Det var en fin ting for dem. Noen ville ikke prate sd mye, noen pratet
veldig mye. Vi har noen bilder som har veert fremme. Det kommer opp med jevne
og ujevne mellomrom... enda. Og da lar vi dem fd lov til d prate om det hvis dem
har lyst eller behov. De sier at de savner den eller den. De tenker pa den eller

den, og ser pa de bildene. Det tror jeg er viktig.»

Det kan veere krevende for utviklingshemmede & forsta alt som blir sagt og hva deden innebzrer
(Larsen & Wigaard, 2014), men som begge sitatene viser, har Susanne og hennes kollegaer
forsokt & gjore dette forstaelig ved a la brukerne blant annet se avdede, vaere med pa minnestund
og se pa bilder. Dette vil vaere individuelt hva hver enkelt ensker av delaktighet og hvilken
pakjenning dette kan ha, men i Susanne sitt tilfelle var dette knyttet til positive opplevelser og

fine stunder. Audun forteller ogsd om viktigheten & minnes dem som er borte:

«Altsa jeg er pd jobb, samtidig som jeg er et medmenneske. Og jeg vil jo mine
neermeste det beste. Ehm, jeg gar ikke forst, hvis jeg er pd jobb. Men d legge til
rette slik at de kan fd kjenne pd sorgen, for det er en naturlig greie. [...] men det
er klart at d snakke, tenke og minnes om den som er borte. Som trenger trost, og

gi dem tid. Det ma vceere viktig.»

Han forteller videre om en bruker som fikk hjelpe til med forberedelsene for et dedsfall:

«Det var tydelig at det var det som kom til d skje. Og da var det litt sann i forhold
til musikkvalg. Ja, hvilken sang som skulle spilles i begravelsen. Litt rundt hva

som skjedde i begravelsen i forkant og.. Ja, ta del i det.»

Slik jeg tolker Audun er det viktig at brukere far vaere delaktig i selv de minste ting. Det anses
gjerne som en selvfolge & selv bestemme hvor delaktig man ensker 4 vaere, men graden av

utviklingshemming kan pavirke dette, slik Susanne beskriver:

«Noen ganger er det vanskelig nar de ikke helt vet hva som er best for seg selv.

Jeg tenker at alt handler om a ha en relasjon, d kjenne dem. For hvis man ser det

71



utenfra sd kan det se ganske rart ut, men alle de er forskjellige, og vi ma anta at

vi som kjenner de godt klarer a se hva som er best for dem.»

Slik Susanne forteller, sa er det ikke alle mennesker som er kapable til & ta egne valg, og ansatte
m4 ofte ta valg pa vegne av dem. Men det a kjenne den andre godt og deres bakgrunnshistorie
er vesentlig i sorgstettearbeid. Det er dette Brask, Ostby og degard (2016) kaller
handlingsorientert ansvarsrolle. Det blir ansattes ansvar & fremme verdier og
handlingsmuligheter som fremmer brukerens livskvalitet, og bidra til at bruker kan fa tatt

avskjed med avdede pa deres mate, og som er riktig for vedkommende.

7.6 «Man ma tale & ikke prate s& mye, men bare vere der»

Det har med arenes lop vert et paradigmeskifte hvor det er tatt avstand fra en lineaer sorgmodell,
til en sorgbearbeidingsmodell som viser til at sorgprosessen er sirkular. I dag blir Stroebe og
Schut (2010) sin to-prosessmodell ofte brukt i sorgteori og legger vekt pd at sorgen er en
subjektiv opplevelse. Det & g inn og ut av sorgen, bade kjenne pa sorgen, men ogsi ta seg en
pause, er helt normalt. Sorgen blir aldri tatt fullstendig avstand fra, men er noe man laerer seg 4
leve videre med (Beckmann, 2008; Sandvik et al., 2018; Stroebe & Schut, 2010). Maren, en av
informantene, fikk spersmdl om & se tilbake pd tidligere opplevelser rundt det & handtere

brukeres sorgprosess, og om det er noe hun har leert eller kunne gjort annerledes. Hun sier:

«En kan alltid gjore noe annerledes. Sa man md jo ga gjennom hva du har gjort
ogsa hore pa arbeidskollegaene dine, og leere av det. At hvis neste gang noen
andre gdr gjennom en sorgprosess... Men sd er det ikke sikkert det blir helt likt

heller likevel, sa det vet du jo aldri for du er oppi det.»

Hun forklarer at man laerer av egne erfaringer for 4 kunne vere forberedt hvis man havner i en
tilsvarende situasjon. Hun legger ogsé til at ingen er like og at den nye opplevelsen kan vare
ulik den forrige, og man kan aldri vite hva som best kan gjores i situasjonen for den oppstar.
Videre har Petter opplevd at kollegaer handterer brukeres sorgprosess forskjellig. Det var en
beboer som mistet bdde mor og far pa kort tid, og dette er noe hen prater mye om. Petter

forteller:
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«De ansatte hdndterer det veldig forskjellig. Noen litt sann at hen ikke skal fa lov
til d prate for mye om det for da blir hen ikke ferdig med det, mens andre at hen
prater om dette for d fd oppmerksomhet, og at det igjen er en veldig sterk sorg

fordi hen hadde spesielt et ncert og godt forhold til mor.»

Dette viser tydelig ulik holdning innad i personalgruppen, om hvordan den sergende skal fa
sorge. Det kan tenkes at ansatte som ikke ensker & la hen prate for mye om deden, tror pa en
fasemodell hvor man skal jobbe seg mot en slutt. Hvis hen da snakker mye om foreldrenes
bortgang, vil vedkommende ikke kunne gi slipp og komme seg videre i neste fase i
sorgprosessen. En veldig vanlig reaksjon er at utviklingshemmede ensker & snakke om det ved

flere anledninger, og enkelte ansatte kan oppleve dette som mas (Oswin, 1991).

Susanne blir ogsa spurt om tidligere erfaringer og opplevelser, og hva hun tenker kunne blitt

gjort annerledes i ettertid. Hun sier:

«Jeg tror kanskje at man ma tdle og ikke prate sd mye, men bare veere der. Ogsa
se hva som skjer, for det foles jo litt ubehagelig, men jeg tror ikke det gjor noe.
[...] Ja, ogsd si at nd er jeg her for deg. Det kunne jeg kanskje provd litt mer.. Og

ikke ta fra dem muligheten til d veere i det.»

Jeg tolker Susanne sitt svar dithen at det kan vare vanskelig for en ansatt & std i en situasjon
hvor bruker serger, og hvor mye eller hvor lite den ansatte skal blande seg inn — hva man skal
si eller hva man skal gjere. Noen ganger holder det & bare si og vise at man er der for den

utviklingshemmede og la dem fé serge pa sin méte.

7.7 Kvinner som tar pa seg en morsrolle

Den personlige kompetansen man innehar er minst like viktig i et arbeid med sergende brukere,
som praktisk og teoretisk kunnskap. Kvinner har tradisjonelt sett leert & vise omsorg og felelser
pa en annen méte enn menn (Oltedal, 2013), og under intervjuene ble jeg oppmerksom pé en

forskjell blant informantene.

Samtlige informanter ble spurt om deres mote med brukere som serget var noe som pdvirket

dem utenfor arbeidet. Alle de kvinnelige informantene svarte ja pad dette, i ulik grad. De
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mannlige informantene uttrykte at dette pavirket dem i liten grad. Audun peker pa at han har
fatt litt hardere hud etter hvert som han ble eldre og hadde opparbeidet mer erfaring: «/...] Sa
jeg har veert borti folk flere ganger, sa det gar ikke sa hardt inn pd meg.» Petter pé sin side
forteller at han kan bli pavirket hvis en bruker pa arbeidsplassen der, men i forhold til den
aktuelle problemstillingen, sa gar det sveert lite inn pa han. I motsetning til dette forteller blant

annet Maren:

«HVvis det er en periode som det er veldig mye trist, og de har mye vondt, sd kan
de se pd meg hjemme at det er ting som skjer pd jobben, men da bare sier jeg at
det er noen som har mistet noen og det er litt tungt, og da bare vet de at da ma

jeg bare veere i fred.»

Susanne merket ogséd pa egne folelser da hun stod i det:

«Om det pavirker meg? Ja, det gjorde det. Veldig. Ehm, det var meningsfullt,
men det var slitsomt... Da det siste dodsfallet kom sd var vi... Skulle vi ut a spise

hele personalgruppen [...]. Vi var helt tomme, vi bare satt der (ler).»

I en annen setting forteller hun:

«Det pdavirker meg mye faktisk. Jeg syntes det var... nyttig. Og jeg syntes det var
leererikt. Og det var en sterk ting, og det knyttet oss sammen bdde personalet og

beboerne. »

Til tross for at Susanne og hennes kollegaer folte seg helt tomme, erfarte hun opplevelsen som
leererik og noe hun tar med seg videre. For hennes del ble bade beboere og personal knyttet

tettere sammen og de ble kjent med hverandre pd en helt annen mate.

A mete brukere som serger pavirker alle i ulik grad, og Tone forteller at det er viktig 4 holde

fast pa det som gjor godt i slike stunder:

«Ja altsa det med dod? Ja altsa det pavirker jo oss hele tiden. [...] Men altsd det
er jo skummelt og det er jo ekkelt, og det er jo noe vi ikke vet. For det er jo noe

som er veldig trist, og noe vi ikke vet veldig mye om. Om noen tror pd en himmel,
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og noen tror pd en sann eller sann eller... sa er det liksom, om det er en trygghet

med det, sd er det det d holde fast pd det som gjor deg godt da.»

Som Sandanger og Bugge (2018) viser til, s md man evne a sette seg inn i og forsta den andres
behov og folelser, og da ber man kunne evne a selv bli pavirket folelsesmessig. Det & ikke evne
eller torre & kjenne pa egen sorg og egne folelser, kan by pa problemer nér for eksempel en

ansatt skal kunne stotte og treste en annen person som s@rger.

Som tidligere henvist til i teoridelen, sa beskrives det to ulike méter & mestre sorgen pa; den
emosjonelle mestringsstil og den instrumentelle mestringsstil (Backmann, 2008). Her kan det
tenkes at kvinner har storre tilbayelighet til & veere den emosjonelt sergende, mens menn takler
sorgen slik instrumentell mestringsstil beskriver. Ut fra dette kan det videre tenkes at menn og
kvinner vil stette andre sergende ut fra hvordan de selv hadde taklet sorgen. Det er derimot

viktig & legge vekt pa at dette vil i stor grad variere mellom alle mennesker.

Det at jeg oppfattet de kvinnelige informantene som mer folelsesmessig involvert enn de
mannlige, kan sammenlignes med noe Petter forteller under sitt intervju. Hans opplevelser viser
til at enkelte kvinner tar pa seg en morsrolle — til forskjell fra hvordan han selv anser sin
profesjonelle helsefagarbeiderrolle. Jeg velger derfor & ta med flere sitater fra Petter 1 det

folgende:

«Nd vil jeg generelt tro at jenter er flinkere til d handtere... eller kvinner er
flinkere til a handtere andre mennesker som er i sorg enn det mennene er. Men
det er jo bare en forestilling. [...] Det var en ansatt som hadde tatt pa seg en
morsrolle for alle beboerne med det resultatet at hun var jo sykemeldt annethvert
dr, for det at du sliter deg jo fullstendig ut. Men hun var veldig aktiv i den
prosessen der (les: sorgprosess), og hdndterte det veldig annerledes enn det jeg

ville gjort; "Na tenker vi pd noe annet, nda gar vi pa shopping . »

Han viser til at fra hans stasted vil kvinner bade vaere flinkere til 4 hindtere det folelsesmessige,
men ogsé ta pd seg en morsrolle. Samtidig fremmer han at dette kan fore til utbrenthet. Han far
frem at han som mann ville skjevet ansvaret over pa noen andre og at den sergende skal prove

a «glemme» hva han eller hun gar gjennom ved & tenke pa noe annet. Han forteller videre:
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«Men en av grunnene til at det nd begynner d bli en del menn, eller at det nd er
noen menn i dette yrket, fordi de har en annen tilncerming til i hvert fall det
punktet. Altsd jeg har jobbet med folk som sier "A jeg foler meg som mammaen’.
Og jeg har i hvert fall aldri tenkt d komme dit at jeg skal fole meg som pappaen

til noen av dem. Nei, jeg er profesjonell helsefagarbeider.»

Pa videre sporsmadl i intervjuet blir Petter spurt om det er noe han kunne gjort annerledes etter

a ha erfart 4 mete brukere i deres sorg. Han sier:

«Ja jeg kunne nok veert... litt mindre mann. For som jeg sa i stad, at 'ja det forstdr
Jjeg er trist, jeg har og opplevd det samme, men det gar over. Na er vi ferdig med
det, na gdr vi og spiller spill heller’. Det blir jo at man skyver det ansvaret pda
noen andre... men jeg tror nok at jeg i litt storre grad skal prove d finne ut hva

brukeren egentlig tror han eller hun har mest behov for.»

Slik Petter forklarer er det sikkert mange andre som ogsé opplever det, bdde kvinner som tar pa
seg en morsrolle og menn som ubevisst skyver ansvaret videre. Som Petter sier: « Vi gjor jo alt
det vi kan for at de skal knytte seg til oss, fordi vi mener at det er riktig og det er vi oppleert til...
ja d ha tyve/tredve sanne morserstatninger.» Ubevisst vil nok mange gjore sitt for at brukere
skal knytte seg til en selv som ansatt — for & skape en trygghetsfolelse, for gjensidig respekt og

for 4 bli godt kjent. Tone sier selv at hun strekker seg ekstra langt for dem hun bryr seg om:

«[...] Jeg kan nok strekke meg langt nar de har det vondt. Altsd, de er sa ekstremt
sdrbare, jeg vil nok si at en strekker seg veldig langt. Om det var en helg som
ikke var din jobbhelg, sa satt jeg likevel vakt pa sykehuset, ehm ja, for de blir
som... du blir sd glad i de, sa de blir dine liksom. Sa man strekker seg langt ja, at

en deler mye av det en selv har opplevd.»

Tone forteller at hun blir svert knyttet til mange av sine brukere, og ser pa dem som «siney.
Det kan ut fra dette virke til at hun har en sterre tilbagyelighet til 4 ta pd seg en morsrolle enn
det for eksempel Petter gjor. Det kan ogsé tenkes at dette knytter seg til ulik fremgangsmate og
mestringsstil 1 sorgprosess mellom kjennene. Likevel skal man vere forsiktig & sette kjonn i en
bas for hvordan de selv serger eller stotter andre i en sorgprosess, og det er mye vi kan lere av

hverandre — ogsa pa tvers av kjonn (Ekvik, 2002).
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7.8 Viktigheten av gode kollegaer i krevende situasjoner

God kommunikasjon mellom ansatte og brukere er definitivt viktig, men det er vel sé viktig
med god kommunikasjon og samarbeid blant personalet. Dette bade for a4 kunne yte best mulig
overfor sergende som trenger det trygt rundt seg, men ogsa for personalet som stér i en situasjon
hvor egne folelser er til 4 ta og fole pd. Det & kunne vere &pen og stette seg pa kollegaer kan
forhindre en prematur lukning og stagnasjon hos ansatte (Rennestad & Skovholt, 2011). Tone

opplever at dette er noe de har dpenhet om i sin personalgruppe, hun forteller:

«Men at hvis det blir for toft, sa er det klart at da blir det jo godt med flere
personale. At en kan trekke seg ut d bare si, at nd md jeg ha en liten pause for nd
kjenner jeg at na er det... nd klarer jeg ikke a holde meg lenger... for det er
menneskelig! Det er sann jeg tenker at, det mad veere lov. Og det har vi veldig
dpen greie pd hos oss. [...] Personalgruppen snakker jo dpent om ting og tang,

det d veere reflektert pd de tingene tror jeg er kjempeviktig. »

Som Tone sier, det er helt menneskelig & vise folelser, ogsd nir du er pd jobb. I en annen
sammenheng blir Tone spurt om hvordan hennes erfaring har pavirket henne i videre arbeid. I

hennes svar fremmer hun at hun har leert masse av andre kollegaer:

«Jeg har jo fatt mye storre forstdelse for alt det her med sorg, og det at vi er
veldig ulike. Og hver enkelt av oss, og ikke minst personalgruppen ogsd, og
hvordan vi jobber sammen og joss er du sd god pd det? Sd bra!’, altsd du ser
liksom andre gode ting... 'vi snakket mye om det’ eller 'gjorde sann og sdann’, og
‘ja det var en god idé!’. Altsd ja, leert masse. Nye mdter d tenke pd og nye mdter

d se ting pd... hos bdade brukere og personal.»

Tone virker til & lyse opp nar hun snakker om kollegaene sine og hvor viktig det har vert for

hennes utvikling og laering. Susanne har ogsa positive opplevelser fra sin arbeidsplass:
«Vi ble godt ivaretatt, og vi fikk gjore det i vart tempo, det ble ogsd sjekket ut om

vi var komfortable med det. Vi ble spurt om vi trengte en type oppleering... sjefen
var veldig fleksibel, alltid pa telefonen. Ehm, det ble skrevet mye rapporter, og
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sjefen leste de etter helg for eksempel. Jeg tror vi fikk en veldig fin oppfolging. Vi
hadde studenter som jobbet hos oss og uerfarne pd den tiden, men de ogsd folte

seg helt trygge.»

Susanne opplevde at hun var godt ivaretatt og trygg pd jobb, og hun folte at sjefen satt
personalets behov og felelser hoyt. I tillegg kan personalet lere av hverandre ved hjelp av

veiledning og kommunikasjon, slik Maren sier:

«Spor! Leer av dem som har veert gjennom det tidligere. Ikke veer redd, altsd hvis
det er noe som... spor heller. For noen kan jo kjenne den personen mye bedre enn
den andre, sd kan du lcere av det. Det er veldig viktig d sporre og veere dpen. Vi
er jo ikke der for d ta hverandre, vi er jo der for d hjelpe hverandre. Vi skal jo
veere et team som skal hjelpe hverandre. Og det er viktig for den beboeren og
som har den sorgen, at vi er veldig flinke pa det. Ellers kan det jo bli enda verre

for dem.»

Hun fremmer at det er viktig & sperre og laere av hverandre. Man skal ikke vaere redd for 4 stille
spersmél, og det er ogséd viktig med god kommunikasjon slik at det ikke kommer ulike og
forvirrende fortellinger til den sergende om hva som har skjedd eller hva om skal skje videre.
Som ansatt ber det da vaere lurt & bade sette seg inn i partnerrollen og ansvarsrollen beskrevet
av Brask, Ostby og Odegard (2016). Det a4 aktivt kunne realisere brukeres rett til
selvbestemmelse og samtidig ta initiativ, anser jeg som kjernen i mete med sergende

utviklingshemmede og hvordan en ansatt kan bidra i sorgprosessen.

Petter pé sin side uttrykker et enske om at alle pd arbeidsplassen skal bli hert. P& boliger for
utviklingshemmede har gjerne hver bruker en egen primarkontakt som stir brukeren nar og
har et hovedansvar for den utviklingshemmede. Han syntes det til tider kan veare liten

endringsvilje i organisasjonene:

«Kanskje ogsd, men dette gjelder ogsa generelt og ikke bare i forhold til sorg,
men at primceer- og sekundcerkontakt gjerne kan fd litt rad og innspill fra ovre
personalgruppe. For det er jo ikke sann at vi alltid sitter ncermest pd sannheten

selv om vi kjenner en person som havner i en sdann situasjon (les: sorgprosess).»
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Dette sitatet fra Petter tolker jeg som viktig; i mange tilfeller vil de som kjenner brukeren best,
ofte ta den beste vurderingen for vedkommende der det er nedvendig. Likevel ber man vere

apen og mottakelig for innspill fra kollegaer som kan ha gode forslag eller ny innsikt.

Som Maren og Petter, nevner ogsd Tone kommunikasjon og samarbeid med kollegaer som

vesentlig:

«Og det viktigste er jo veldig samarbeid med personalet som er inne. At vi
snakker sammen, og har jevnlige smdamater, eller har dpen dialog pd... og er
flinke til a skrive de tegnene man ser. Ogsd er det noen personal som er flinkere,
sdnn, ‘det kan vi prate om for det har vi gjort og det har jeg opplevd’, ikke sant,
sd tar vi forskjellige roller, og det er kjempeviktig.»

Hvis en ansatt som har jobbet med dette tidligere og kjenner igjen de ulike tegnene eller
reaksjonsuttrykkene, kan de ta pd seg en hovedrolle og ta ansvar for den sergende — gitt at
brukeren som stdr i sorgen kjenner den ansatte godt og foler seg trygg. En liten endring hos
brukere som ved forste oyekast ikke virker & vere av betydning, kan i det store bildet bety

ganske mye. Tone blir spurt om hva hun ville si til andre som kan havne i samme situasjon:

«Bruke tid. Observere, egentlig rapportere veldig mye av det en ser. For det er
ofte smating som plutselig blir... hvis fler plutselig legger merke til at det er en
endring, sd er det gjerne noe som ligger... en tror jo ikke det er noe til d begynne
med for en tenker ikke over det. Men personalgruppen snakker jo apent om ting

og tang. Det d reflektere pa de tingene tror jeg er kjempeviktig. »

Ved & skrive alle smé reaksjoner, utageringer, oppturer og nedturer kan det danne et samlet
bilde for & se eventuelle endringer over tid som kan ha betydning for den enkelte bruker, og
spesielt for dem som ikke kan uttrykke seg verbalt. For eksempel er det & ha en beredskapsplan
pa boligen nyttig for & vite hva man skal gjere om noen der (Backmann, 2008). Petter savner
blant annet et skriv pa sin arbeidsplass & lese pa: «Ogsd kunne det veert interessant om det var
som sagt et helt enkelt regelverk i rutinepermen var som vi kunne tatt frem nar vi havner i en
sann situasjon.» Han sikter til noen overordnede rammer om hva som ville vert riktig & gjore;
«Begrense antall personale en periode? Slik at de er tette pda det som skjer. Eller gjore det

motsatte? Slik at alle kan ta del i sorgarbeidet til brukeren?» Ogsa Susanne nevner dette med
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planer. Hun sier de har noen prosedyrer liggende pa kontoret om hva man praktisk gjer. Hvem
man ringer til og hvem som er narkontakt og lignende. Men som hun sier «Det star sjeldent
noe om hvilke reaksjoner som er greit, og innafor, hvor lang tid det tar og... ja.» Det kan virke
onskelig med oppdaterte planer om vanlige sorgreaksjoner, at slikt kan komme til uttrykk pa

andre méater enn hva man forventer, og lenge etter selve dedsfallet.

Jeg har i disse delkapitlene analysert min innhentede empiri og koblet det opp mot aktuell
teoretisk ramme fra kapittel 4. Empirien er fremhevet gjennom informantenes sitater. I det
forestdende kapittelet blir analysen og teori diskutert i lys av problemstillingen for & besvare

den.

8. Diskusjon

I dette kapittelet diskuteres innhentet empiri knyttet opp mot presentert teori. Til slutt kommer

jeg med avsluttende kommentarer til studien og konklusjon, samt forslag til videre forskning.

Jeg har valgt & finne tilbake til de opprinnelige kategoriene som kom frem gjennom tematisk
analyseprosess; sorg, kjennsroller, selvbestemmelse og kommunikasjon. Det er disse det er tatt
utgangspunkt i nar det videre er valgt fire fokusomrader (delkapitler) som legger foringer for

denne diskusjonen.

I de péfelgende delkapitlene diskuterer jeg analysens funn, samt & koble funnene sammen med
presentert teori. I analysen har jeg avdekket ulike reaksjonsmater som kan komme til uttrykk,
samt hvordan deden kan oppleves som mer skremmende for brukere etter de har mistet noen
nare. | tillegg avdekket analysen en liten forskjell blant kvinnene og mennene i studien.
Hvordan de selv mette brukere som opplever sorg, og hvordan dette har pavirket dem i deres
videre arbeid. Ut fra dette vil de to forste delkapitlene «Sorgens mange uttrykk» og «A mete de

sergende» besvare avhandlingens problemstilling:

Hvordan erfarer ansatte i kommunal omsorgsbolig & mete mennesker med psykisk

utviklingshemming som opplever sorg?
Videre i analyseprosessen ble det tydelig at informantene var innforstatt med brukeres rett til

selvbestemmelse, men at blant annet ansatte selv kan vere til hindring for at dette gjennomferes

i praksis. Negative holdninger tilknyttet brukeres forstéelse rundt deden var ogséd en hemmende
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effekt. Informantene opplevde god kommunikasjon bade blant personalet, men ogsa blant ansatt
og bruker som vesentlig for tilrettelegging av egen sorgbearbeidelse. De to siste delkapitlene
«Det er fort at den som ikke snakker, ikke blir snakket til» og «De viktige samtalene» vil dermed

besvare forskningsspersmalet:

Hvordan kan ansatte legge til rette for at brukere kan f4 mulighet til 4 bearbeide sin sorg?

8.1 Sorgens mange uttrykk

«Alle har lov til d reagere pd sin mdte. Prove d forklare det, og ta deg tid til det.» Dette sitatet
fra informant Maren opplever jeg gjenspeiler det samtlige informanter star inne for. Det virker
til at informantene innehar en forstaelse rundt sorgreaksjoner og at alle mennesker vil ha ulik
mate & uttrykke sorg pa. Sandvik (2003) har vist til fem generelle sorguttrykk som vanligvis
viser seg blant sergende, og informantene hadde selv erfart lignende méter a uttrykke sorg pa
hos brukerne. Blant informantene i denne studien var bade grat, selvskading, sinne, smerte og
tankemessige reaksjoner som & vare opptatt av deden blitt observert, men ogsé tegn til redsel

rundt deden.

Der de tidligere fasemodellene radet om at et sorgforlep hadde en linear begynnelse og slutt
(Grey, 2010b), opplevde jeg ingen av informantene som forenlige med en slik modell.
Informant Tone uttrykte at det ogsé kan ga lang tid for brukeren faktisk viser fysiske tegn til
sorg, og at de likevel kan ha tenkt lenge uten at de ansatte vet om dette. Sand (2009) har
utarbeidet enkelte symptomer som ansatte, og andre narpersoner, ber veare ekstra
oppmerksomme pa nar det kommer til sorg hos utviklingshemmede. En normal reaksjon er at
sorgen ikke umiddelbart kommer til uttrykk, dette ofte med bakgrunn i at de er forvirret,
sjokkerte eller ikke forstar hva som har skjedd. I den grad det er mulig ber ansatte ta seg tid til
a kommunisere med brukeren hva som skal skje, hvorfor det skjer og gi rom for at deres sorg
og -uttrykk er greit. Maren normaliserer brukerens sorg ved & si at hvis noen ikke gréter eller
reagerer slik mange forst forventer og tror, sd kan det sies at de har en sorg inni seg. Robin Grey
(2010b) utarbeidet en modell med de vanligste fasene a folge. Til tross for at slike fasemodeller
er tatt avstand fra, anser jeg noen av fasene som relevante for sergende & ga gjennom. En av
fasene tar for seg en sgken etter svar. Det kan gjerne ropes etter avdede, eller sgke etter noen
som kan erstatte relasjonen som nad er borte. Informant Petter sine opplevelser med

utviklingshemmede som hadde mistet sine n&re, var nemlig dette med & erstatte den avdede.
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Han beskrev hvordan en bruker som hadde mistet sin mor, kom seg videre etter tapet nar faren

fant seg en ny kjareste. Da ble denne nye kjaresten som en morserstatning.

I sorgstettearbeid i dag blir altsé det subjektive vektlagt og man er mer innforstatt med at ingen
reagerer eller sorger likt. En av informantene hadde erfart at det ikke bare er ulik sorgreaksjon
blant brukerne, men ogsa innad i personalet. Informant Susanne beskrev hvordan de ansatte
uttrykte sorg pa forskjellige mater da en bruker pa boligen hun arbeidet pa, dede. Selv ensket
hun seg hjem til sine kjere, mens andre ensket 4 bli igjen pa boligen for & tenne lys og prate
med kollegaene. For brukere med dyp grad av utviklingshemming som ikke innehar verbalt
sprék, vil deres sorg ofte komme til uttrykk pd andre méater. Bdde Tone og Maren beskrev
hvordan gris med avfering eller avriving av har var noe de hadde observert, mens Petter
opplevde at en bruker ble aggressiv da hen fortalte om sin dede mor. Utfordringen for de ansatte
blir da a finne ut arsaken til utageringen og selvskadingen. Hvis ansatte ikke har god kunnskap
knyttet til sorg hos utviklingshemmede og reaksjonsméter og evner a se hva som faktisk ligger
bak utageringen, er det storre sannsynlighet for at deres utagering som egentlig er deres méte a
sorge pa, snarere blir behandlet ut fra deres diagnose (Oswin, 1991) med for eksempel testing

og medisinering.

Slik Backmann (2008) skriver sé skal, eller ber, alle boliger ha en beredskapsplan liggende for
a vite hvilke prosedyrer man skal etterfolge bade for, rett etter og tiden videre etter et dedsfall.
Et slikt skriv savnet Petter. Han uttrykte et enske etter et enkelt regelverk i rutinepermen som
kunne leses pa nér slike situasjoner oppstér. Dette litt i motsetning til Susanne som fremmet at
dette var noe de hadde liggende, men dette var i hovedsak hva man praktisk gjorde. Begge to
er likevel enige om at de savnet et skriv som utfyller mer enn bare hvem som skal kontaktes og
nér. De uttrykte et enske om en plan hvor det star hvilke reaksjoner som er vanlige, hvor lang
tid det kan ta for en eventuell sorgprosess starter og hva som blir riktig med tanke pa antall

personale for den gitte brukeren.

En reaksjonsmaéte nesten alle informantene hadde observert, var frykt knyttet til doden. Brukere
som hadde opplevd & miste noen nare, uttrykte n@rmest en angst rundt det & selv skulle deo,
eller at andre neere skulle do. Bdde Maren og Petter var samstemte da de valgte & vaere @rlige
med brukeren om at alle skal do en dag, ogsé hen. Det kan virke til at dedsangsten er mer

alvorlig hos mennesker som innehar kognitive utfordringer, enn hos den @vrige befolkning. Det
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kan tenkes at den kommer tydeligere og sterkere til uttrykk hos utviklingshemmede fordi de

ikke alltid forstir hva som har skjedd og hva det inneberer. Kanskje en redsel av & ikke vite?

Det at ansatte kan normalisere disse folelsene og reaksjonene, men ogsa kunne vise til egne
erfaringer og opplevelser er vesentlig 1 sorgstettearbeid (Sandanger & Bugge, 2018). Samtlige
informanter hadde selv mistet noen nare og opplevde dette som utelukkende en fordel i sine
meter med sergende brukere. De kunne fortelle at de hadde opplevd det samme, og kunne vise
til en annen type forstaelse. Jeg opplevde ikke, ut fra vare samtaler, at informantene satte seg
selv 1 sentrum ved & vise til egne erfaringer og opplevelser, eller at dette ble en negativ

opplevelse for brukerne.

8.2 A mete de sorgende

«Altsd jeg er pd jobb, samtidig som jeg er et medmenneske.» Et sitat fra Audun som fortalte at
han ensket det beste for sine nermeste. Mine oppfatninger av Audun som meter sergende
brukere er at han strekker seg det lille ekstra, og viser til altruistiske motiver for hans handlinger.
Han uttrykker at han legger til rette slik at det blir mulig for brukeren & kjenne pé sorgen, og
han tydeliggjor at det er en naturlig felelse. Dette tydeliggjor Susanne ogsa 1 sitt intervju. At
man ikke skal ta fra brukeren muligheten til & vaere 1 sorgen. Slik Sand (2009, s. 76) skrev at
«om en skulle holde seg unna sorg, mdtte en ogsa golde seg unna gleder.» Mennesker kan ikke
bli beskyttet mot sorg (Beckmann, 2008). Tone beskrev hvordan hun med kollegaer ansé det
som viktig for en sergende bruker & dra i begravelsen til sin mor. Jeg forstar det slik at Tone
med kolleger kjente den utviklingshemmede godt, og visste det ville vaere av positiv betydning

hvis brukeren fikk ta et siste farvel.

En av de mannlige informantene hadde opplevelser knyttet til kvinners rolle i brukeres
sorgprosess. Jeg opplevde samtlige av de kvinnelige informantene som folelsesmessig engasjert
i brukeres sorg ut fra vare samtaler. Dette bekreftet Petter fra et annet stisted da det virket til at
han oppfattet seg selv som «typisk mann» med en helsefagarbeiderrolle, mens kvinnene i storre
grad tok pa seg en morsrolle. Selv har han utdypet at han kunne vert det han kaller «/itt mindre
manny. Han utdyper hva han legger i dette; og fra hans stisted betydde det 4 ikke skyve ansvaret
videre pa andre, men heller forseke a finne ut hva brukeren faktisk foler og trenger. Pa en annen
side forklarer han hvordan en slik morsrolle pavirker de kvinnelige ansatte i negativ forstand.

Hans opplevelser var at det resulterte i sykemeldinger og utbrenthet. Etter & ha satt seg inn 1
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brukeres sorg og fortvilelse over en lenger periode, kan ansatte selv fole pa en tomhetsfolelse,
utilstrekkelighet, en prematur lukning eller bli konfrontert med egne tap — i verste fall oppleve
en profesjonell tretthet, som igjen resulterer i at brukere ikke far tilstrekkelig omsorg og hjelp
(Bockmann, 2008; Sandanger & Bugge, 2018). Under intervjuet med Tone kom det frem at hun
blir sterkt knyttet til brukerne og at hun blir veldig glad i dem. P4 grunn av dette var hun en
som strakk seg ekstra langt hvis brukerne serget. Til tross for at det ikke var Tones jobbhelg,
fortalte hun at hun likevel kunne sitte vakt pa sykehuset. Noe jeg oppfatter som muligens kan
underbygge Petter sine observasjoner. Der den instrumentelle mestringsstil beskrevet i
Backmann (2008) forklarer hvordan man bearbeider sorg gjennom blant annet aktivitet og
kreativitet, kan det tenkes at dette er en mate Petter bearbeider sorg pé, og derfor er dette noe
han tar med seg i sitt arbeid med brukere som serger. Jeg er likevel bevisst at menn og kvinner

ikke skal settes i en bas for hvordan de mestrer egen og andres sorg.

Flere av informantene uttrykte hvordan de i sitt mete med sergende brukere valgte a vare dpne,
gi rom for at brukere kunne delta i prosessen og skape forutsigbarhet. Audun skapte
forutsigbarhet og mulighet for deltakelse ved 4 la brukeren velge musikk til begravelsen og det
ble forklart hva som skulle skje i forkant. Dette kom ogsa tydelig frem hos badde Tone og
Susanne da de inkluderte bade de andre brukerne pa boligen, og ner familie av avdede. Tone
beskrev hvordan andre brukere fikk delta ved a tegne tegninger, synge sanger og se avdede.
Det samme beskrev Susanne; det var bisettelse pa boligen pé brukeres nivd, og senere fikk
brukerne bade se og ta pd avdede i kista for et siste farvel. I ettertid har de hatt bilder oppe hvor
de minnes den avdede. Begge fremmer dette som utelukkende positive opplevelser og
erfaringer, bade for brukere og for de ansatte. Der informantene beskriver at blant annet
bisettelse ble gjennomfoert pa brukeres niva, kan det tenkes at det brukes enkle og forstaelige
ord og at det vises bilder for a tydelig forklare hva deden betyr og inneberer. Dette i tillegg til
at ansatte er aktive i lyttingen og responderer pa det de utviklingshemmede uttrykker

(Bockmann, 2008, s. 180-182).

8.3 «Det er fort at den som ikke snakker, ikke blir snakket til»

Overskriften er et sitat hentet fra informant Audun som fanget min oppmerksomhet. Nyere
forskning tyder pd at mennesker med utviklingshemming kan bade uttrykke og forstd mer enn
forst antatt. Tidligere holdninger som rddet blant bade ansatte og familiemedlemmer, var at

brukere ikke forstod, bare ville glemme eller ikke hadde mulighet til & sorge (Askheim, 2012;
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Botsford, 2000). Under intervjuene opplevde jeg ingen informanter med slike tanker eller
holdninger, derimot hadde noen opplevd familiemedlemmer med lignende tankesett. Bade
Tone og Susanne fortalte om familiemedlemmer som ikke forstod hva brukeren skulle i en
begravelse & gjore. Begge to fremmet at brukeren skulle fa delta og de opplevde dette som
utelukkende positivt for den utviklingshemmede. Petter beskrev en litt annen ambivalent
situasjon. Han beskrev hvordan de ansatte var uenige om hvor tette band som var nedvendig a
opprettholde mellom mor og bruker den siste tiden for morens ded. Bakken (2006) skriver at &
skdne brukere fordi vi mener det er til deres eget beste, heller vil gjore mer skade enn
beskyttelse. Om brukeren for eksempel har manglende sprékferdigheter og ikke kan uttrykke
hva han eller hun ensker, foler eller trenger, kan det & sitte inne med slike folelser alene oppleves

som traumatisk (Lorentzen, 2003).

Samtlige informanter i studien ansa brukerens selvbestemmelsesrett som viktig. De fleste rettet
dette mot a selv kunne bestemme over egen hverdag, og at de ansatte skal bidra til & gjere den
sa meningsfull som mulig. Petter antydet en balansegang mellom at brukeren bestemmer over
eget liv, og tilfeller hvor brukeren bare skal medvirke hvis han eller hun ikke er i stand til 4 ta
selvstendige avgjorelser. Mange ansatte kan tillegge begreper som empowerment og
selvbestemmelse en tvil nér det gjelder mennesker med dyp grad av utviklingshemming. Fare
for undertrykkelse er spesielt til stede hos brukere uten kommunikasjonsferdigheter, men det er
de ansatte som ikke innehar kompetanse eller forstéelse rundt andre kommunikasjonsformer og
-uttrykk som ofte bidrar til en slik neglisjering (Askheim, 2012). Oswin (1991) uttalte at det var
normalt at utviklingshemmede ble misforstitt av personalet, og Tone kom med et eksempel
knyttet til dette. Hun hadde opplevd en bruker som hadde sin méte & kommunisere pa, og hun
beskrev hvordan brukeren kunne sla til de ansatte for 4 blant annet fortelle at pdkledningen gikk
for tregt. Hun var selv innforstatt med at dette var en kommunikasjonsform, men andre ansatte
kunne se dette 1 lys av brukerens diagnose. Slik Susanne forteller at det ofte kan vere vanskelig
nér brukeren ikke alltid vet hva som er best for seg selv, men hun anser det som viktig & ha en
relasjon og kjenne brukeren. Jeg opplever hennes beskrivelser som gode der hun sier at for
utenforstaende kan enkelte ting oppfattes som rart. Alle brukerne er forskjellige og hun antar at
de som kjenner brukerne godt, ofte vet hva som er til det beste for dem. Da er det viktig som
ansatt 4 vere tilgjengelig ogsa emosjonelt i1 slike sammenhenger, og vere bevisst og
anerkjennende for at andre kan oppleve tapsopplevelsen annerledes enn deg selv slik Rokenes

og Hanssen beskriver (2012).

85



Informantene i studien ble alle spurt hva de ansd som bdde fremmet og hemmet brukerens
mulighet til selvbestemmelse. Tone uttrykte at gode kommunikasjonsevner var en viktig
forutsetning for at brukerne selv kunne ytre deres ensker og meninger. Videre mente Audun at
for & fremme selvbestemmelsesrett sd ma de ansatte klare 4 tilrettelegge pa brukerens eget niva
slik at det blir forstéelig for den det gjelder. Han legger til at det fort kan bli forvirring om
ansatte ikke evner a ta det pé brukerens niva. Likeledes kan en slik overforing mellom ansatte

og brukere bidra til en opprettholdelse et paternalistisk forhold (Bollingmo et al., 2007).

Jeg opplevde at det var lettere for informantene & vite hva som hemmet brukerens rett til
selvbestemmelse, snarere enn hva som fremmet. Dette lurer jeg pd om kan ha rot i at deres
opplevelser knyttet til selvbestemmelse er mer negativ enn positiv. Kan det tenkes at
selvbestemmelse 1 teorien er ettertraktet og verdsettes hoyt pd de fleste boliger, men at det 1
praksis ikke blir gjennomfert like enskelig? Flere av informantene uttrykte at det er personalet
selv som er til hinder for en slik rettighet. Dette kan vare hvis enkelte ansatte tilnermer seg

utviklingshemmede med fokus pa abnormitet (Oswin, 1991).

For informantene som mente at ansatte selv var med pd & hemme brukerens mulighet til
selvbestemmelse, ble det nevnt bade lover, regler og rutiner, men ogsa de ansatte som hadde
jobbet der lengst og mente de satt inne med mest innsikt. Petter fortalte om ansatte som hadde
arbeidet i flere &r og opplevd at brukere hadde mistet foreldre og andre nare, ofte kunne mene
de visste hva som skulle gjores hvis en lignende situasjon oppstod. Kan det tenkes at disse
ansatte ensker 4 fremme sin kunnskap overfor parerende eller kollegaer? Dette kan fremkomme
hvis ansatte utforer samme handling som har fungert tidligere, med fremtidige sergende
brukere, uten 4 kommunisere hva hver enkelt faktisk trenger eller ensker. Den ansatte kan fort
bli handlingsorientert og regelstyrt i sin relasjon til brukeren, snarere enn samhandlingsorientert
som ville veert til det beste i slike situasjoner (Brask et al., 2016; Rokenes & Hanssen, 2012).
Selv om den ansatte ensker & gjore det godt, kan dette heller bli en belastning. Dette kan utdypes
videre gjennom Per Lorentzen (2003) sine opplevelser. Han viste gjennom sin bok i praksis
hvordan ansatte kan mete den utviklingshemmede slik at de opplever sitt dagligliv sa ubesveret
som mulig. Det er her han opplevde at enkelte ansatte kunne splitte den utviklingshemmede 1
to; en person de ensket a hjelpe, og pd den andre siden ble de til gjenstand for ulike
rapporteringer og behandlingstiltak. Ofte kunne en slik ambivalent rolle fore til at ansatte
forholdt seg til den utviklingshemmedes atferd snarere enn selve personen, dermed ble

brukerens personlighet bortglemt. Han opplevde at det ble viktig for ansatte & lere seg
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miljoregler og arbeidsplassens rutiner fremfor & bli godt kjent med selve brukeren. Slike
miljoregler gav klare indikasjoner pa hvordan utfordrende atferd eller problematiske situasjoner

skulle handteres, men brukeren som et eget individ ble ikke sett i like stor grad.

8.4 De viktige samtalene

«Spor! Leer av dem som har veert giennom det tidligere.» Sitat fra Maren sitt intervju hvor hun
fremmer viktigheten av gode kollegaer og et godt team, bade for de ansatte og de sergende.
Samtlige av de kvinnelige informantene folte seg bade sett, hort og ivaretatt pa sin arbeidsplass.
Béde Maren og Tone la vekt pé viktigheten av god kommunikasjon og at ansatte har mye & laere
av hverandre. I tillegg er kommunikasjonen mellom personalet av betydning for at ikke

brukerne skal oppleve ulike og forvirrende historier om hva som har skjedd (Beckmann, 2008).

Pa en annen side uttrykte Petter et onske om at alle ansatte skulle bli hert i like stor grad. Han
la til at dette ville gjelde generelt og ikke bare i forhold til sorg, men at primar- og
sekundaerkontakter kunne vert litt mer &pne og mottakelige for innspill og forslag fra evre
personalgruppe. Dette kan nyttiggjeres blant annet i veiledningsgrupper hvor ansatte kan dele
opplevelser og erfaringer, og lare av hverandre (ibid.). Susanne sine opplevelser var at sjefen
var sveert fleksibel og at rapportene som ble skrevet, ble ogsa neye lest giennom. Tone utdypet
dette med rapporteringer og hvor viktig det er & rapportere hver minste detalj for a fa et helhetlig
bilde pé en eventuell atferdsendring og hva som kan ligge bak. Hun vektla viktigheten av &
legge merke til de smé endringene hos brukerne, som 1 utgangspunktet kunne virke ubetydelig,

men som over tid kan bli av stor betydning.

Jeg opplevde informantene i denne studien som samhandlingsorienterte i sine relasjoner med
brukeren, uten at jeg kan si dette med sikkerhet kun ut fra vare samtaler. Gjennom kvalitativt
intervju viste informantene til en forstaelse av god kommunikasjon bade blant brukere og annet
personal. Samtlige informanter satt inne med lang erfaring fra sitt arbeid, og kan sammenlignes
med det Rennestad og Skovholt (2011) fant i sin studie av terapeuter. Det kan tenkes at etter
hvert som de ansatte tilegner seg mer erfaring, innehar de en annen trygghet og en ydmykhet i

deres mote med sorgende.
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8.5 Avsluttende kommentar og konklusjon

Det har vaert svart lererikt & arbeide med denne avhandlingen. Jeg har fitt snakket med fem
ansatte som jobber i kommunale boliger for mennesker med psykisk utviklingshemming. De
har delt sine opplevelser og erfaringer med meg, og jeg opplevde det interessant & heore deres
historier knyttet til brukeres sorg. Informantenes erfaringer og refleksjoner er av serlig
betydning, sett i lys av at tematikken «A meote sergende mennesker med psykisk

utviklingshemming» er et underbelyst tema.

De ansatte jeg har intervjuet i denne sammenheng virket alle til & inneha relativt like
oppfatninger knyttet til egne moter med sergende. Samtlige uttrykte at de kun ensket det beste
for brukerne og samtlige virket bevisst de ulike sorgreaksjonene som kan komme til uttrykk.
Der noen utviklingshemmede kan mangle verbale sprékferdigheter, vil sorgen finne andre mater
a uttrykke seg pa. Informantene gjorde meg bevisst pa de ulike reaksjonene de selv hadde erfart;
grat, selvskading, forvirring, gris med avfering og aggresjon, og at det ikke var uvanlig at
sorgen kom til uttrykk lenge etter dedsfallet. Informantene var ogsé enstemmige i at egne
opplevelser knyttet til deden er en fordel i deres sorgstettearbeid. Det & kunne fortelle at

brukerne ikke var alene, og kunne relatere seg — var en positiv opplevelse.

Det er interessant at mine funn peker pd en liten forskjell mellom kjenn og hvordan hver ansatt
mette de utviklingshemmede i sorgprosessen. Ut fra intervjuene virket det til at kvinnene ble 1
storre grad enn mennene pévirket av & mete sorgende. Samtlige av de kvinnelige informantene
virket til & bli folelsesmessig involvert, mens mennene ikke virket & bli pavirket i like stor grad.
En av de mannlige informantene opplevde at kvinnene tok pd seg en morsrolle, hvor han selv
hadde en helsefagarbeiderrolle. Underveis i intervjuet reflekterte han rundt egen méte & meote
sorgende brukere pd, og ansa at han kunne bli bedre til & ikke skyve ansvaret videre pa noen
andre. Han uttrykte at han heller ber mete den sergende med et dpent sinn og here hva han eller

hun faktisk trenger og ensker selv.

Ut fra mine funn tyder det pa at selvbestemmelse er et viktig begrep blant samtlige av
informantene. Det virket likevel til at de ansatte selv, sammen med de ulike reglene og rutinene
som foreligger, kan vere til hinder for retten hver enkelt har til & bestemme over eget liv. Hvis
ansatte eller familie av brukeren ikke tror han eller hun forstar, at de uansett vil glemme avdede

eller at de ikke har mulighet til 4 fole sorg, kan dette resultere i at han eller hun ikke blir fortalt
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om dedsfallet eller blir skanet fra blant annet begravelsen. Ut fra dette kan de ansatte hemme
muligheten brukere har til 4 bearbeide sin sorg, da det 4 sitte alene med tankene og folelsene
kan gjore mer skade, enn beskyttelse. Det fremmes at kommunikasjon mellom ansatt og bruker
er viktig, men ogsa innad 1 personalet. Bade for at brukere skal vaere trygge og inkludert 1

prosessen, men ogsa for ansatte som trenger en pause fra alle folelsene.

Informantene fremmet forutsigbarhet, @rlighet og tydelighet, men ogsa & tilrettelegge til
deltakelse, som vesentlig for & opprettholde trygghet, anerkjennelse og respekt for den
sorgende. Dette gjaldt ogsd de andre beboerne da enkelte av informantene uttrykte at de blir
som en stor familie — og la andre beboere ta del ble oppfattet som utelukkende positivt. Slik

opplever jeg at ansatte kan legge til rette for at brukeren far mulighet til 4 bearbeide sin sorg.

At tematikken er underkommunisert, anser jeg & kunne vaere blant annet fordi det er et vanskelig
tema a snakke om, og det er vanskelig folelsesmessig. Det kan tenkes & vere tabu & snakke om
sorg og dad generelt. Dette ligger ikke i noens evne til & vaere omsorgsfull, men snarere en
forsvarsmekanisme for a skdne egne og andres folelser. Det er slik skdning som potensielt kan

medfore ekstra vonde opplevelser tilknyttet dedsfallet for de sergende.

8.6 Videre forskning

Resultatene fra studien har dpnet muligheter for videre forskning knyttet til samme tema og
maélgruppe. Under mitt intervju med Audun ble det nevnt begrepet «ventesorgy. Dette er bevisst
ikke tatt med i denne avhandlingen da jeg folte det havnet utenfor det problemstillingen
etterspurte. Jeg fatter likevel begrepet som interessant og et mulig forslag for videre forskning.

Audun beskrev begrepet under intervjuet:

«Ord eller begreper om ventesorg, det har jeg tatt veldig til meg. Ventesorg, det
burde alle kunne og tenke ofte pa. For ventesorg det er jo en sorg som enten en
psykisk utviklingshemmet kan ha, eller spesielt parerende kan ha. Vente pd, den
kjcere skal forsvinne. Og i mate med bruker eller personal eller pdrorende, sda har
Jjeg ofte tenkt at en irritasjon er der, eller sinne. At alle de vonde tankene kommer

opp. Men da tenker jeg at... Det er sikkert ventesorg.»
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En annen mulighet er & sammenligne et storre utvalg informanter med béde kvinner og menn
for 4 fa bredere utvalg knyttet til kjennsroller, men ogsa bredere utvalg med ulike alderskohorter
— 4 kunne sammenligne ulike synspunkter fra unge ansatte opp mot ansatte som har arbeidet i

flere ar, med utgangspunkt i fasemodellen utarbeidet av Rennestad og Skovholt (2011).
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Appendiks

Vedlegg 1: Informasjonsskriv og samtykkeerklaering

INFORMASJONSSKRIV

Nedenfor folger informasjon om mitt forskningsprosjekt og forespersel om & gjennomfore
intervjuundersegkelse i forbindelse med masteroppgave i sosialt arbeid ved Universitetet i

Agder, institutt for sosiologi og sosialt arbeid.

Ansvarlig for oppgaven
Marie Eikrem Kofstadmoen som student ved Universitetet i Agder og Randi Edland Kroken
som veileder, forsteamanuensis ved institutt for sosiologi og sosialt arbeid ved Universitetet i

Agder.

Tema

Temaet for denne oppgaven tar utgangspunkt i tjenesteytere og deres ansvar for ivaretakelse
av psykisk utviklingshemmede bosatt i kommunale omsorgsboliger. Oppgaven tar for seg
psykisk utviklingshemmede som erfarer tap og/eller sorg etter & ha mistet betydningsfulle
andre. Her rettes oppgaven seg i hovedsak mot tjenesteytere og fokuserer bade pé deres egen
opplevelse av brukeres sorgprosess og hvordan de opplever at brukere far anledning til &

medvirke underveis i prosessen.

Mitt mal er at undersekelsen skal kaste lys over et antatt underkommunisert tema, og gi
kunnskap som kan bidra til utvikling pa feltet. I storst grad for tjenesteytere som har ansvar
for andres liv og helse, og hvordan de kan vare der pé best mulig mate i en prosess hvor

tjenestemottaker er sergende.

Begreper om sorg, krise, psykisk utviklingshemmede og brukermedvirkning vil blant annet bli

belyst i oppgaven.

Underseokelsen
Denne oppgaven baserer seg pa litteraturstudie og kvalitative intervjuer som metode.
Intervjuene vil vaere semi-strukturerte som er en relativt &pen intervjuform med rom for

fleksibilitet. Det enskes & intervjue ansatte i kommunale omsorgsboliger for psykisk
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utviklingshemming som har opplevd & vere i nar tilknytning til brukere som har opplevd
sorg. Beregnet (estimert) tid vil vere ca. 1-1 Y4 time.

Det vil avtales tid og sted nermere pa telefon etter at formalitetene er pé plass.

Det blir sekt om godkjenning til & gjennomfere undersekelsen til Norsk senter for
forskningsdata (NSD), fer det blir foretatt intervju og samlet inn personopplysninger. Det er
onsket & bruke lydopptak i forbindelse med intervju og datainnsamling. Dette vil bli behandlet
og gjennomfort etter forskningsetiske retningslinjer, og vil bli slettet nér prosjektet er ferdig.

Senest 01.12.2021.

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Dine rettigheter

Det legges ved en samtykkeerklaering som deltakerne skriver under pa for vi starter vart
intervjusamarbeid. Som informant er du anonym og deltakelse i denne underseokelsen er helt
og holdent frivillig. Informantene har derav rett til & trekke seg fra undersekelsen til enhver
tid, uten videre begrunnelse — selv om samtykkeerklaringen er underskrevet. Dette vil ikke

pavirke deg som informant negativt, og alle dataene om deg vil bli slettet hvis det er enskelig.

Som informant har man innsyn i eget bidrag til enhver tid, med mulighet for pavirkning i form
av rettelser eller sletting. Her har informant rett til innsyn i hvilke personopplysninger som er
registrert, og kan fi bade rettet og slettet opplysninger. I tillegg fa utlevert en kopi av
personopplysninger, og & sende klage til Personvernombudet ved studentens institusjon eller

Datatilsynet om behandlingen av personopplysningene.

Det kan enskes 4 ta i bruk medlemsvalidering som en metode for & sjekke kvaliteten og
validiteten p& oppgaven. Da er det enskelig at resultatene blir tatt med tilbake til
informanten(e) for a sperre om mine beskrivelser er gjenkjennbare, forstaelige og akseptable.
Alt blir behandlet konfidensielt og ingen enkeltpersoner vil kunne bli gjenkjent nér oppgaven

er ferdig fremstilt.

Kontaktinformasjon

For ytterligere informasjon ta kontakt med
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Student
Marie Eikrem Kofstadmoen

E-post: mareikof(@hotmail.com

Mobil: 47838795

Hovedveileder
Randi Edland Kroken
E-post: randi.e.kroken@uia.no

Mobil: 92266714

Universitet i Agders personvernombud
Ina Danielsen

E-post: ina.danielsen@uia.no

Med vennlig hilsen

Marie Eikrem Kofstadmoen
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SAMTYKKEERKLARING

Jeg har lest og forstétt informasjonsskrivet. Jeg er gjort kjent med formélet med

undersokelsen, hva den skal bli brukt til og hvordan opplysningene vil bli behandlet.

Jeg samtykker til at mine opplysninger blir behandlet frem til avsluttet prosjekt

Dato:

Signatur:

Samtykket blir oppbevart konfidensielt.
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Vedlegg 2: Intervjuguide

INTERVJUGUIDE

Tema for oppgaven

Temaet for denne oppgaven tar utgangspunkt i tjenesteytere og deres ansvar for ivaretakelse

av psykisk utviklingshemmede bosatt i kommunale omsorgsboliger. Oppgaven tar for seg

psykisk utviklingshemmede som opplever & miste nare og viktige personer. Jeg skal

underseke hvordan tjenesteytere hadndterer dette, og jeg ensker & fokusere bade pé deres egen

opplevelse av brukeres sorgprosess og hvordan de opplever at brukere far anledning til &

medvirke underveis i prosessen.

Hovedtemaer i intervjuet

1.

Innledning

. Om jobben, og din rolle
. Hvordan ansatte erfarer brukernes opplevelse av tap/sorg

2
3
4.
5

Beskrivelser av hvordan de ansatte deltar i brukernes sorgprosesser

. Brukermedvirkning. Hvordan de ansatte opplever at brukerne kan innvirke pa egen

SOrgprosess
Selvrefleksjon. Hvilke refleksjoner ansatte gjor seg over egen rolle nér brukere
opplever tap og/eller sorg

Oppsummering

1. Innledning

- Presentere meg selv og forskningsprosjektet.

- Informere om anonymisering og taushetsplikt.

- Informere om samtykkeerklaring og enske om opptak.

- Informere om at det er helt frivillig, og de kan nar som helst under samtalen trekke seg om

onskelig, uten videre begrunnelse.

- Starte opptak av samtale.

- Fortell meg litt om deg selv. Hvor du er fra, hvor gammel du er, om familien din og dine

onsker for fremtiden.
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2. Om jobben, deres rolle

- Hvilken utdanning har du tatt og pa hvilket niva?

- Hvor lenge har du arbeidet ved denne arbeidsplassen?

- Har du annen relevant erfaring?

- Hvorfor valgte du akkurat den utdanningen og dette yrket?

- Kan du fortelle meg litt om ditt ansvarsomride og din arbeidshverdag?

3. Opplevd sorg

- Har du personlig fra tidligere opplevd tap/sorg i ner omgangskrets? Kan du eventuelt
utdype?

- Har du opplevd sorg blant en av beboerne pa din arbeidsplass? Hvordan opplevde du dette?

- Hadde du ansvar for denne brukeren under denne prosessen?

4. Egen rolle i sorgprosesser

- Har du erfaring med sorg og sorgprosesser som tema fra utdanning du har tatt? Hvordan?

- Hvis ja fra tidligere spersmal om opplevd sorg i naer omgangskrets: Har dette vert en styrke
eller en svakhet i ditt arbeid med utviklingshemmedes sorgprosess? Hvordan og i hvilken
grad? Eventuelt ikke av betydning for egen rolle?

- Opplever du at det er gnskelig med mer opplering/undervisning pa dette omradet? Hvordan
kunne dette i s fall vaert lagt opp? (Syntes du denne tematikken burde vare en storre del av
utdannelsen?)

- Pévirker slike situasjoner deg utenfor arbeidet?

- Hvilken type sorgreaksjon har du observert/erfart hos bruker(e)?

- Gjorde du noe for 4 forberede brukeren pd dedsfallet, i sa fall hva? Eller kom dedsfallet brétt
pa? Hvordan handlet du i sé fall da?

- Hvordan har dine folelser og forventninger rettet mot deg som tjenesteyter blitt ivaretatt pa

arbeidsplassen?

5. Brukermedvirkning
- Hvordan forstér du begrepet brukermedvirkning?
- Hvilke erfaringer har du med brukermedvirkning pa din arbeidsplass?

- Hva mener du fremmer og hemmer brukermedvirkning pd din arbeidsplass?
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- Hvordan balanserer du din egen rolle i sorgprosessen og brukerens rett til medvirkning?
Fortell om tidligere erfaring.

- Tenker du noe kunne vert tilrettelagt annerledes? I sa fall hva?

6. (Selv)Refleksjoner

- Nér du ser tilbake pé din opplevelse av & handtere den andres sorgprosess, er det noe du ser
du kunne gjort annerledes? I sé fall hva?

- Hvordan har din erfaring pévirket deg i ditt videre arbeid?

- Det finnes selvfolgelig ikke et fasitsvar, men hva vil du si til andre som kan havne i samme

situasjon?
7. Oppsummering
- Oppsummere funn

- Er det noe du ensker & legge til?

Tusen takk for samarbeidet!
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Vedlegg 3: Godkjennelse fra NSD

NSD sin vurdering 8 Skriv ut

Prosjekttittel
Tjenesteyteres egen rolle ndr mennesker med utviklingshemning opplever sorg // Tjenesteyteres mate med sorg hos mennesker
med utviklingshemning

Referansenummer
615681

Registrert
04.11.2020 av Marie Eikrem Kofstadmoen - marik17@student.uia.no

Behandlingsansvarlig institusjon
Universitetet i Agder / Fakultet for samfunnsvitenskap / Institutt for sosiologi og sosialt arbeid

Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)
Randi Edland Kroken, randi.e.kroken®@uia.no, tIf: 92266714

Type prosjekt
Studentprosjekt, masterstudium

Kontaktinformasjon, student
Marie Eikrem Kofstadmoen, mareikof @hotmail.com, tIf: 47838795

Prosjektperiode
01.10.2020 - 01.12.2021

Status
03.12.2020 - Vurdert

Vurdering (1)

03.12.2020 - Vurdert

Det er var vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil vaere i samsvar med personvernlovgivningen sa fremt
den gjennomferes i trad med det som er dokumentert i meldeskjemaet den 03.12.2020 med vedlegg, samt i meldingsdialogen
mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan starte.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det vaere nadvendig & melde dette til NSD ved
& oppdatere meldeskjemaet. Far du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til & lese om hvilke type endringer det er nadvendig
a melde: https://www.nsd.no/personverntjenester/fylle-ut-meldeskjema-for-personopplysninger/melde-endringer-i-
meldeskjema

Du mé vente pé svar fra NSD fer endringen gjennomfares.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet behandler szerlige kategorier av personopplysninger om helse og alminnelige kategorier av personopplysninger frem
til 01.12.2021.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet legger
opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig
bekreftelse, som kan dokumenteres, og som den registrerte kan trekke tilbake.

Lovlig grunnlag for behandlingen er dermed den registrertes uttrykkelige samtykke, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1
bokstav a, jf. art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).
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PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil felge prinsippene i personvernforordningen om:

« lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende informasjon om og samtykker til
behandlingen

« formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og berettigede formal,

og ikke viderebehandles til nye uforenlige formal

« dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og nedvendige for formalet med

prosjektet
« lagringsbegrensning (art. 5.1 ), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn nadvendig for a oppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER
Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha felgende rettigheter: apenhet (art. 12), informasjon (art. 13),
innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning (art. 19), dataportabilitet (art. 20).

NSD vurderer at informasjonen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt til & svare innen en
maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d), integritet og

konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

For a forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere falge interne retningslinjer og eventuelt radfere dere med
behandlingsansvarlig institusjon.

OPPF@LGING AV PROSJEKTET
NSD vil felge opp ved planlagt avslutning for a avklare om behandlingen av personopplysningene er avsluttet.

Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: Simon Gogl
TIf. Personverntjenester: 55 58 2117 (tast 1)
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Vedlegg 4: Tabell — fra sitat til tema

SITAT

TOLKNING

KATEGORI

STIKKORD

TEMAOVERSKRIFT

Men en av grunnene
til at det na
begynner & bli en
del menn, eller at
det nd er noen menn
i dette yrket, fordi
de har en annen
tilnerming til i hvert
fall det punktet.
Altsé jeg har jobbet
med folk som sier

‘A jeg foler meg
som mammaen’. Og
jeg har 1 hvert fall
aldri tenkt & komme
dit at jeg skal fole
meg som pappaen til
noen av dem. Nei,
jeg er profesjonell

helsefagarbeider.

Kvinner og menn
kan ha ulik
tilnerming til
brukeren, hvor
kvinner viser til
mer moderlige

trekk.

Kjennsroller

Morsrolle

Kvinner som tar pa seg

en morsrolle
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SITAT

TOLKNING

KATEGORI

STIKKORD

TEMAOVERSKRIFT

Brukeren hadde et
familiemedlem som
vi ogsé lerte veldig
mye av. Vi hadde
mange moter med
hen, og hen syntes
det var sé fint at vi
spilte med dpne
kort. Ja, sa vi fulgte
hen tett, og jeg var
der da hen dade. Og
beboerne fikk folge
tett, de var inne hos
hen mens hen var
syk. Mens hen 14 pa
slutten. Og etterpa.
Det var bisettelse pa
boligen, og
minnestund der,
men pa deres niva.

Mange fine stunder.

Bade nzre
parerende og andre
pa boligen virker
til & sette pris pa
apenhet,
forutsigbarhet og &
kunne ta del bade
for og etter et

dadsfall.

Sorg

Forutsigbarhet

Betydningen av & vere
tydelig og skape
forutsigbarhet
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SITAT TOLKNING KATEGORI STIKKORD TEMAOVERSKRIFT
Ogvisajo alle... Det rdder den dag i | Selvbestemmelse | Holdninger «De skjenner det ikke,
noen familier tenkte | dag enkelte de trenger ikke & vaere

at "de skjonner det
ikke, de trenger ikke
a vaere med’. Mens
vi sa at de hadde det
vondt, og noen var
med (les:
begravelse) og
skjonte mye mer enn
vi trodde. Vi sd at de
kom tilbake fra
begravelsen med en
helt annen ro. De
gjorde tegn til oss
som at "han sover’,
og pekte pé at de var
1 himmelen. De var
ogsa pa kirkegérden
senere, og grat tarer,

0g... ja

holdninger om at
mennesker med
utviklingshemming
ikke forstar hva
deden inneberer
og ritualene rundt.
Det er vesentlig at
ansatte har innsikt
og kunnskap rundt
dette og kan bista

de som serger.

med»
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