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Forord

Jeg ser en fare med det a skrive en avhandling som retter et kritisk sgkelys pa hvordan
fellesskapet sgrger for hjelp og tjenester til en utvalgt gruppe personer med alvorlig og
kronisk sykdom. Pa den ene siden gnsker jeg ikke pa noen mate 3 bagatellisere
symptomene og de vidtrekkende konsekvensene demenssykdom kan gi, men pa den
annen side gnsker jeg heller ikke at min fremstilling skal vaere et ytterligere bidrag til de
tabloide elendighetsbeskrivelsene vi ofte ser presentert. En demensdiagnose i ung alder
vil utvilsomt fgre til et behov for revurderinger nar det gjelder forventninger til fremtiden.
Nar jeg ikke gar noe narmere inn pa de sosiale konsekvensene av det a fa demens i
relativt ung alder enn det jeg gjgr i denne avhandlingen, er det fordi andre allerede har
skrevet bade bra og utdypende om dette, og fordi jeg med denne avhandlingen i stedet

gnsker et annet fokus.

Jeg fgler meg privilegert over a ha fatt denne anledningen til & fordype meg i en bestemt
problemstilling, og a fa muligheten til & Igfte frem den disiplinen jeg selv «tilhgrer» i dette
doktorgradsarbeidet. Jeg vil derfor rette en stor takk til min arbeidsgiver, Skien kommune,
som gjennom samarbeid med Porsgrunn kommune, la til rette for en sgknad til Norges
Forskningsrad som ga oss «offentlig sektor-ph.d.»-midler. En stor takk ogsa til Heidi
Johnsen ved Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester i Vestfold og Telemark
(Telemark) og fersteamanuensis Heidi Haukelien ved Omsorgsforskning Sgr/Universitetet
i Sgrgst-Norge (USN) for deres bidrag i forbindelse med sgknaden til Norges
Forskningsrad. Som «offentlig sektor-ph.d.»-kandidat har jeg veert ansatt i Skien
kommune, og tatt opp i doktorgradsprogrammet «Personorientert helsearbeid» ved
USN. Jeg vil derfor takke bade administrativ ledelse og ph.d.-koordinator ved USN for a
inkludere og a tilrettelegge for meg under prosjektperioden. Jeg har opplevd det & ha
tilknytningen til det kliniske feltet samtidig med tilknytningen til det akademiske miljget

som utelukkende positivt for & opprettholde min motivasjon underveis i prosjektet.

A veere ph.d.-kandidat uten & veere tilknyttet et stgrre prosjekt, kan vaere en ensom
gvelse. | den forbindelse vil jeg spesielt trekke frem det flotte miljget pa

stipendiatkontoret ved Campus Porsgrunn og takke alle stipendiatene der for a sgrge for
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et inkluderende miljg. | tillegg vil jeg trekke frem de manedlige stipendiatsamlingene for
stipendiatene i ph.d.-programmet «Personorientert helsearbeid», fasilitert av professor
Line Joranger og inspirert av et samlet «stipendiatkorps». Disse samlingene har for meg

fungert som et forum for undring, laering og sosial tilknytning.

Som fersking innen forskerdisiplinen er hungeren etter kunnskap om ulike teorier og
metoder stor. | den forbindelse vil jeg takke Heidi Haukelien og f@rstelektor emeritus
Hans Einar Hem, USN, for manedlige «Bokbad» hvor store og sma undringer og pastander
har blitt Igftet frem og diskutert. Bade stipendiatsamlingene og bokbadene ble
giennomf@rt ogsa under pandemien, dog digitalt, og bidro til at jeg opplevde meg som
del av et akademisk miljg ogsa i denne perioden. Videre har deltagelsen i forskergruppen
«Eldreforsk» og tilknytningen til Senter for Omsorgsforskning Sgr, gitt bade inspirasjon og
muligheter for refleksjoner og diskusjoner. Det har ogsa veert verdifullt for meg a veere
tilknyttet forskerskolen PROFRES, hvor jeg har hatt muligheten til & presentere og

kritisere, samt delta pa inspirerende forelesninger.

Dette prosjektet er et resultat av mange gode krefter. Fgrst og fremst vil jeg takke min
hovedveileder, Heidi Haukelien, for & dele av sin store kunnskap om og pa forskning pa
helsetjenestefeltet. Hennes kritiske og konstruktive innspill og rad, samt utallige
litteraturforslag har veert vesentlig for fremdriften av prosjektet. Hennes
imgtekommenhet og vennlighet pa alle mine sma og st@rre spgrsmal, har hjulpet meg
som «offentlig sektor-ph.d.»-kandidat til 3 orientere meg i akademia. Videre vil jeg takke
biveileder Kirsti-Iren Skovdahl, tidligere professor v/USN, na prodekan v/Hggskolen i
@stfold, for a dele sine erfaringer og sin kunnskap fra forskning knyttet til yngre personer
med demens spesielt. Min veileder og mentor fra egen virksomhet, sykepleier M.Sc.
Leonila Juvland, har stgttet og oppmuntret meg pa en uvurderlig mate gjennom hele
prosjektet, og sgrget for innspill som forhapentligvis har fgrt til at avhandlingen er
gjenkjennelig ogsa for det kliniske feltet. Videre takker jeg Hans Einar Hem for
engasjement og gjennomlesning av deler av stoffet, samt inspirerende diskusjoner. Jeg

takker ogsa bibliotekarene ved USN for alltid rask og imgtekommende hjelp.
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Dette prosjektet hadde ikke veert mulig & gjennomfgre uten deltagere som sa seg villig til
a dele sine tanker og erfaringer. En stor takk til alle dere som har tatt imot meg for a la
dere intervjue eller la meg vaere til stede i arbeidsmiljget deres for & observere og stille

spgrsmal.

Sist, men ikke minst, skylder jeg en stor takk til mitt private «bakkemannskap», hele min
familie, som har gledet seg pa mine vegne, og ikke minst stgttet meg underveis i

prosjektet. Jeg ser na frem til & kunne tilbringe mer av min tid sammen med dem.

Selv om mange har bidratt underveis, er denne avhandlingen likevel et resultat av mine

egne refleksjoner og slutninger. Ansvaret for innholdet er derfor mitt, og mitt alene.
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Sammendrag

Bakgrunnen for studien er egne erfaringer samt forskning som tyder pa at kommunene
ofte ikke klarer & tilby tilstrekkelig differensierte helse- og omsorgstjenester til
hjemmeboende yngre personer med demens slik at deres individuelle behov
imgtekommes. Dette star i motsetning til dagens samfunnsdebatt som preges av sterke
forventninger til nettopp individuelle tilpasninger av helse- og omsorgstjenestene.
Hensikten med studien var derfor & undersgke empirisk den sosiale praksisen som
tildelings- og tilretteleggingsprosessen representerer. Ved & peke pa mulige
sammenhenger mellom denne praksisen og bredere sosiale strukturer denne praksisen
inngar i, har jeg synliggjort forhold ved den etablerte praksisen som kan oppfattes som

urettferdige og mangelfulle.

Funnene i denne avhandlingen bygger pa et feltarbeid i to kommuners tjenestekontor,
dagaktivitetstilbud for yngre personer med demens, samt demenssykepleiertjenesten, i
tillegg til analyse av sgknadsskjemaer og relevante nettsider. Jeg har intervjuet en yngre
person med demens som nettopp har sgkt pa tjenester, for sa a fglge prosessen med a
tildele og a tilrettelegge en tjeneste frem til denne personen selv opplever og erfarer
denne tjenesten. Det empiriske materialet er analysert etter inspirasjon fra Faircloughs

kritiske diskursanalyse med «intertekstuell kjiede» som et sentralt analytisk begrep.

Studien viser at i en sammenheng hvor imperativet om a begrense offentlige utgifter
dominerer situasjonsforstaelsen, blir legitimering av avgrensningsarbeidet viktig. Et
hovedfunn i studien er at en kost/nyttediskurs dominerer tildelings- og
tilretteleggingsprosessen. Innenfor denne diskursen modifiseres brukernes gnsker og
behov pd mater som gjgr at tjenestene holdes pa et minimumsniva, dog uten at ideen
om universelle tjenester kompromitteres. Studien viser at dette avgrensningsarbeidet
kan fgre til en dreining mot andre velferdsmodeller enn den universelle, samt at det kan
utfordre et likestillingsarbeid, uten en forutgaende politisk diskusjon. Et annet viktig funn
i studien er at en uklar forstaelse av kategorien yngre personer med demens, kan fgre til
en tilbgyelighet til & marginalisere denne gruppen i en sammenheng hvor

kost/nyttediskursen dominerer. Videre viser studien at en rettsdiskurs er i ferd med a

\Y
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etableres som en dominerende virkelighetsforstaelse. Innenfor  denne
virkelighetsforstaelsen blir individuelle rettigheter og krav viktige, likeledes begreper som
refererer til enkeltindivider, som begrepene «autonomi» og «personorientering».
Studien viser at for stort fokus pa enkeltindivider og deres kapasitet til selvstendige
avgjgrelser, kan tilslgre den hegemoniske oppfatningen om a begrense offentlige utgifter.
Studien viser derfor kost/nyttediskursens, sammen med rettsdiskursens, kapasitet til a
begrense saksbehandlernes og helsepersonellets muligheter til a8 pavirke tjenestene i en

retning hvor den enkelte bruker gis reell innflytelse over eget hjelpetilbud.

Emneord: yngre personer med demens, kommunale helse- og omsorgstjenester,
helsetjenesteforskning, velferdsstaten, bestiller-utfgrer,  kritisk  diskursanalyse,

intertekstuell kjede, brukermedvirkning, personorientering

Vi



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

Abstract

The background for this study is previous research suggesting that municipalities often
fail to provide adequately differentiated health care services to home-dwelling persons
with young-onset dementia, thus failing to meet their individual needs. This, however,
stays in contrast with contemporary debate which is dominated by strong expectations
of individual adaptions of health care services. The purpose of this study was therefore
to empirically investigate the social practice that constitute the process of allocating and
facilitating municipal health care services. By pointing out some possible connections
between the actual practice and the broader social structures in which this practice is
embedded, | have shed light on aspects of the established practice which may be

perceived as unfair and unjust.

The findings from this thesis are based on fieldwork in two municipal service allocation
offices, day care centers for persons with young-onset dementia, as well as the dementia
nursing services, analysis of application forms and relevant websites. | have interviewed
a person with young-onset dementia who has just applied for services and followed the
process of allocating and facilitating the service until that person experiences the
allocated service. The empirical material is analysed with the inspiration from Fairclough's

critical discourse analysis with "intertextual chain" as a central analytical concept.

The study shows that in a context where the imperative to limit public expenditure is the
dominating understanding of reality, legitimizing the work of demarcation becomes
important. A main finding is that a cost/benefit discourse dominates the allocation and
facilitation process. Within this discourse, the needs and wants of the recipients are
modified in ways that keep services to a minimum level, albeit without compromising the
idea of universal services. The study shows that this work of demarcation can lead to a
shift towards welfare models other than the universalist model, and challenge equality
work, without prior political discussions. Another important finding is that an unclear
understanding of the category of persons with young-onset dementia may lead to a
propensity to marginalise this group in a context where the cost/benefit discourse

dominates. Furthermore, the study shows that a legal discourse is about to be established

Vil
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as a dominant understanding of reality. Within this understanding of reality, individual
rights and requirements become important, as do concepts that refer to individuals, such
as the concepts of autonomy and person-centredness. The study shows that too much
focus on individuals and their capacity for independent decisions can veil the hegemonic
notion of limiting public expenditure. The study therefore shows the capacity of the
cost/benefit discourse, together with the legal discourse, to limit the ability of service
allocation officers and health care personnel to influence health care services in a
direction where the individuals are given real influence over their own health care

services.

Key words: Persons with young-onset dementia, municipal health care services, health
services research, welfare state, purchaser-provider, critical discourse analysis,

intertextual chain, user involvement, person-centredness

Vil
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1 Innledning

Denne studien handler om tildeling og tilrettelegging av kommunale helse- og

omsorgstjenester til hjemmeboende yngre personer med demens.

1.1 Malet med studien

Som fortsatt yrkesaktiv, med omsorgsansvar for barn og aldrende foreldre og et aktivt
sosialt liv, vil en demensdiagnose gripe med stort alvor inn i hverdagslivet til yngre
personer med demens og deres pargrende. Tjenestene som tilbys disse, bgr derfor vaere
bade fleksible og individuelt tilrettelagte (Haugen, 2012; Johannessen, Helvik, Engedal &
Thorsen, 2017; Ramluggun & Ogo, 2016; Skovdahl et al., 2007). Imidlertid er min erfaring
fra den kommunale hjemmetjenesten og demensteam at kommunen ikke klarer 3 tilby
tilstrekkelig differensierte tjenester slik at de imgtekommer individuelle behov, hvilket er
en erfaring som ogsa stgttes av forskning (Cations et al., 2017; Haugen, 2012; Millenaar
et al., 2016). Min erfaring er derimot at individuell tilrettelegging av tjenester blant annet
utfordres av oppfatningen om begrensede ressurser, ansattes usikkerhet knyttet til
demenssykdom hos yngre, mangelfull koordinering av tjenestene, liten bredde i utvalget
av tjenester og/eller liten vilje til & ta bredden i tjenestene i bruk. Samfunnsdebatten
preges imidlertid av sterke forventninger til individuelle tilpasninger av helsehjelpen,
samtidig som kravet er at tjenestene skal vaere universelle. Dette gir et stort sprik hvor
samfunnets forventninger til graden av individuelle tilpasninger i mange tilfeller langt
overgar hva den enkelte tjenestemottager selv erfarer at kommunen yter. Et eksempel
pa den «spagaten» disse forventningene og motstridende interessene setter den
kommunale helse- og omsorgstjenesten i, illustreres av «Sak 41/20» i Skien kommune
(Skien kommune, 2020). Her beskriver administrasjonen overfor sine lokalpolitikere
situasjonen i hjemmebaserte tjenester, som kan knyttes til utfordringen kommunen har
med & ta imot ferdigbehandlede pasienter fra sykehuset. Dette er pasienter som

kommunen ma betale spesialisthelsetjenesten en gitt pris for per dggn mens de venter
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pa tilbud i kommunen! (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011), hvilket utfordrer
kommunegkonomien. | denne orienteringen til helsepolitikerne nevnes det flere forhold
som pavirker planleggingen av den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Blant annet
pekes det pa flere eldre som oppfordres til, og som man antar selv gnsker, a bo i eget
hjem, samt flere som bor hjemme med medisinske tilstander og kroniske sykdommer.
Videre pekes det pa at kommunens plikt til & oppfylle kravet om brukers rett til
medvirkning utfordres pa grunn av manglende differensiering og dimensjonering av
tjenestene. | tillegg pker det administrative arbeidet, som ellers kunne blitt benyttet til
klinisk oppfelging, som fglge av hyppigere overflyttinger fra eget hjem til sykehus og
videre til, og imellom, kommunale enheter som korttidsopphold og
rehabiliteringsopphold. Dette viser at den kommunale helse- og omsorgstjenesten star i
et press mellom motstridende interesser; de kollektive, som handler om forvaltningen av
begrensede ressurser og gkonomiske rammer, og de individuelle, som handler om
individuelle tilpasninger, brukermedvirkning og innbyggernes rettigheter. Dette gapet
mellom forventninger og det reelle tjenestetilbudet, illustreres ogsa av denne uttalelsen

til en av saksbehandlerne under feltarbeidet:

Du vet at nar tilbudet er her [saksbehandleren legger den ene handa pa den ene
siden av bordet], og forventningene er der [saksbehandleren legger den andre
hdnda pd den andre siden av bordet], da er det nesten ikke mulig G mgtes pad

midten en gang. (saksbehandler)

Praksis knyttet til tildeling og tilrettelegging av helse- og omsorgstjenester synes derfor a
skje ut fra mange kryssende interesser. Den kommunale helse- og omsorgstjenesten er
avhengig av a tilfredsstille bade de kollektive og de individuelle interessene for @ oppna
legitimitet i samfunnet (Brunsson, 2006). Det overordnede malet med denne studien er

derfor at den skal bidra til gkt kunnskap om hvilke virkelighetsoppfatninger som pavirker

1 Sadkalt «overliggerdggn». Prisen fastsettes i statsbudsjettet (Forskrift om kommunal betaling
utskrivningsklare pasienter, 2011), og er i 2022 kr.5306 per dggn per pasient (Helsedirektoratet, 2022).
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de avgjgrelsene og vurderingene som tas av de ansatte i forbindelse med tildeling og

tilrettelegging av tjenester til hjemmeboende yngre personer med demens.

Studien er forankret i «Kronikersatsningen», et samhandlingsprosjekt for Porsgrunn
kommune og Skien kommune, initiert av kommuneoverlegene i de respektive
kommunene (Porsgrunn kommune & Skien kommune, 2017). Intensjonen med
samhandlingsprosjektet var a utvikle metoder for god og systematisk oppfelging av
hjemmeboende personer med sammensatte hjelpebehov og uavklarte problemstillinger.
Bedre samhandling mellom fastlegene, kommunens hjemmebaserte tjenester og
spesialisthelsetjenesten var det overordnede temaet i prosjektet. Et mal med denne
studien har derfor veert 3 bidra med ny kunnskap som kan supplere den kunnskapen
Kronikersatsningen allerede har generert, og slik veere et bidrag til 3 imgtekomme

Kronikersatsningens intensjon.

1.2 Studiens betydning for den kommunale helse- og

omsorgstjenesten

Som forrige avsnitt antyder, er tilrettelegging av kommunale helse- og omsorgstjenester
en kompleks virksomhet. Opprettholdelsen av velferdsstaten er betinget av var tillit til
den; tillit til at vi far den hjelpen vi behgver, og nar vi behgver den (Tilly, 2004; Vike, 2004).
Dette omfatter ogsa yrkesutgverne som er involvert i disse prosessene. Deres kunnskap,
erfaringer og verdier danner bade begrensninger og muligheter for de avgjgrelsene de
tar. Velferdsstaten operasjonaliseres saledes gjennom de enkeltvurderingene og -
avgjgrelsene som tas hver dag av enkeltpersoner om enkeltpersoner, men i en kontekst
av de til enhver tid gjeldende samfunnsmessige strukturer og diskurser. Mitt
utgangspunkt for denne studien er at alle som er involvert i det & legge til rette for
kommunale helse- og omsorgstjenester handler ut fra det de tror er til det beste for andre
ut fra de mulighetene de til enhver tid oppfatter at forholdene gir (Bregman, 2020). Dette
gjelder alle, fra det politiske og administrative nivaet og frem til det enkelte
helsepersonell som mgter tjenestemottagerne og deres pargrende ansikt til ansikt daglig.

Nar vi likevel vet at tjenestene ofte oppfattes som mangelfulle bade fra et tjeneste-,
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bruker- og pargrendeperspektiv, er det relevant @ undersgke de forholdene som pavirker
tildelings- og tilretteleggingsprosessen, og de mulighetene og begrensningene aktgrene
i denne prosessen oppfatter at disse forholdene gir. | denne studien ses derfor tildelings-
og tilretteleggingsprosessen som en sosial praksis hvor makroforhold, som samfunnets
forventninger, organisering, ressurser og diskurser, forhandles av saksbehandlere og
helsepersonell gjennom sine daglige avgjgrelser (Fairclough, 2005). Et kritisk perspektiv
pa gjeldende praksis vil kunne si noe om hvilke vurderinger og avgjgrelser som legitimeres
og hvilke interesser som ivaretas eller ignoreres som fglge av disse forholdene
(Fairclough, 1992). P4 den maten gnsker jeg a kunne belyse forhold som ellers ikke er sa
lett synlige i den daglige praksisen, men som ved & bli satt fokus pa, kan bidra til
bevisstgjgring av hva som pavirker praksis knyttet til tildelingen og tilretteleggingen av

kommunale helse- og omsorgstjenester.

En bred oppslutning om helse- og omsorgstjenestene som et fellesskapsprosjekt er en
ngdvendig betingelse for & opprettholde universaliteten ved tjenestene (Esping-
Andersen, 1990). Imidlertid reises det stadig oftere spgrsmal ved om det store omfanget
av tjenester er baerekraftig pa sikt. Det vil siom det er vilje og evne til 3 bruke ngdvendige
ressurser som skal til for & opprettholde standard og omfang pa tjenestene (Vike, 2004).
Helselovgivningen beskriver omfattende krav til bade tilgjengelighet og kvalitet pa
tjenestene. | Helse- og omsorgstjenesteloven (2011, §1-1) heter det at lovens formal er a
«bidra til likeverd og likestilling [...] sikre at den enkelte far mulighet til & leve og bo
selvstendig og til 38 ha en aktiv og meningsfylt tilvaerelse». Videre star det i Pasient- og
brukerrettighetsloven (1999, §1-1) at «Lovens formal er a bidra til & sikre befolkningen lik
tilgang pa tjenester av god kvalitet ved a gi pasienter og brukere rettigheter», og videre
at «Lovens bestemmelser skal bidra til & [...] ivareta respekten for den enkelte pasients
og brukers liv, integritet og menneskeverd». | Nasjonal faglig retningslinje om demens
(Helsedirektoratet, 2017a, kap. 4) heter det videre at «Nar personverdet blir understgttet
og bekreftet, gir dette mulighet for at personen med demens kan oppleve egenverdi,

velvaere og trivsel».
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Disse ambisjonene star i motsetning til den forskningen, som allerede er nevnt, og som
nettopp sier at personer med demens ikke alltid «oppleve[r] egenverdi, velvaere og
trivsel» (Helsedirektoratet, 2017a) i sine mgter med helse- og omsorgtjenestene. Videre
peker Vossius et al. (2015) i sin rapport «Ressursbruk og sykdomsforlgp ved demens» pa
at mens hjelpen fra pargrende rett fgr innleggelse pa sykehjem utgjgr 160 timer pr.
maned, utgjgr hjelpen fra hjemmetjenesten pa samme tidspunkt kun fire timer pr. uke.
Pa tidspunkt hvor diagnose stilles utgjgr tapt arbeidsinntekt for pargrende kroner 860 pr.
maned, som gker til et inntektstap pa kr 7300 pr. maned rett fgr innleggelse pa
sykehjem?. Dette kan tyde pa at de offentlige tjenestene ikke oppfattes som tilstrekkelig
omfattende, eventuelt ikke som tilstrekkelig relevante, hvilket medfgrer enorme
konsekvenser bade for personen med demens og deres pargrende. | tillegg har dette
samfunnsgkonomiske konsekvenser idet et omfattende behov for privat hjelp med stor
sannsynlighet kunne vaert redusert med mer offentlige tjenester, og i enkelte tilfeller ogsa

utsette flytting til institusjon (Horndalsveen, 2017).

Dette gjgr at forskning pd de prosesser og institusjoner som operasjonaliserer den
offentlige politikken som ligger til grunn for tjenester til yngre personer med demens, er
viktig for a kaste lys over forhold som kan bidra i en konstruktiv debatt om den politiske

utformingen av fremtidige tjenester.

1.3 Min bakgrunn og motivasjon for studien

Mitt mgte med den kommunale demensomsorgen fikk jeg etter endt
sykepleierutdanning som fulgte etter cirka 20 ars jobberfaring fra privat servicenaering og
utdanning innen gkonomi og ledelse. Privat hadde jeg liten erfaring med a veere
pargrende eller pasient. Mine referanser til helsetjenesten begrenset seg derfor til kun
en alminnelig kjennskap til offentlige tjenester. @nsket om & ta sykepleierutdanning
handlet, slik jeg husker det, om et gnske om a kunne bruke meg selv for & gi omsorg og
hjelp, og til & fa en profesjonsutdanning som kunne utgves i samsvar med kunnskap fra

utdanningen. For ikke a kutte alle band tvert til det kjente, fikk jeg en vikarstilling med

2 Tallene gjelder for personer med demens uavhengig av aldersgruppe
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jobb hver tredje helg pa en sykehjemsavdeling for personer med demens. Hensikten var
a samle inntrykk og erfaringer som kunne bidra til at jeg kunne ta en beslutning pa om

jeg skulle begynne pa en sykepleierutdanning eller ikke.

Mgtet med den kommunale helse- og omsorgstjenesten ble bade interessant og
overveldende. Ved siden av 8 komme «pa innsida av» den problematikken jeg tidligere
kun hadde lest om i avisene, med sma brgkstillinger og nesten bare kvinner som ansatte,
var det stgrste inntrykket den fgrste tiden hvor alvorlig demenssykdom er. Med
forstaelige ord, men likevel ikke alltid til & forsta, med god bevegelighet, men likevel ikke
alltid koordinerte bevegelser, og med mye livserfaring og virketrang som det var vanskelig
a kanalisere og realisere, erfarte jeg hvordan alvorlig demenssykdom preger hele
personens forhold til seg selv og forhold til omverdenen, og ikke minst hvordan
demenssykdommen preger omverdenens forhold til den syke. Oppsummert opplevde jeg
denne fgrste tiden bade praksis av faglig og etisk god kvalitet, men ogsa praksis som bar
preg av at man i noen tilfeller famlet med a finne Igsninger pa hvordan man skulle gi
tilstrekkelig og god omsorg til personer som selv ikke alltid hadde forstaelse for sin
situasjon og store behov for hjelp. Dette var i 2004/2005, fgr kapitel 4A i Pasient- og
brukerrettighetsloven (1999) om «Helsehjelp til pasienter uten samtykkekompetanse

som motsetter seg helsehjelpen mv.» tradte i kraft i 2009.

| tillegg til forholdene ved og rundt demenssykdommen gjorde det ogsa inntrykk det
totale ansvaret den enkelte sykepleier hadde for sveert syke pasienter. Siden jeg jobbet
kun helger, ble jeg kjent med institusjonslivet kun pa de dagene hvor det var minimal
bemanning, slik det er i helgene, ofte ogsa med vikarer og ufaglaerte, slik jeg selv var.
Sykepleierne hadde ansvaret for flere avdelinger, slik at pa noen vakter var «min»
avdeling sa heldig & ha sykepleier, men denne var da borte fra avdelingen i kortere eller
lengre perioder i Igpet av vakta for a bista en av de andre avdelingene som hun ogsa
hadde ansvaret for. Motsatt var flere av helgevaktene uten sykepleier i avdelingen, men

sykepleier pa vakt i annen avdeling hadde ansvaret ogsa for var.

| tillegg til erfaringene fra en ny praksis, brakte ogsa sykepleierutdanningen med seg

mange nye inntrykk. Mange av mine kullinger hadde allerede mange ars erfaring som

6
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hjelpepleiere, eller de kom rett fra videregaende uten vesentlig arbeidserfaring. Vi var i
klart mindretall vi som hadde byttet «beite» i voksen alder. Det var flere forhold jeg
stusset over, blant annet litteraturen og forelesningene om sykepleieteoriene, hvor jeg
oppfattet det som en implisitt forventning om dedikasjon til faget og yrkesutgvelsen, som
noe som skulle bli en del av min identitet for at jeg skulle kunne virke som den
sykepleieren med den moralen man kunne forvente. For meg representerte dette
foreldede idéer. Videre reagerte jeg pa at mange hadde liten oppmerksomhet rettet mot
det a se sykepleiefaget i en stgrre sosial og samfunnsmessig sammenheng. Dette kom til
uttrykk spesielt i modulen med samfunnsvitenskap vi hadde tredje aret pa utdanningen.
Selv n3, etter over 10 ars erfaring som sykepleier, fullfgrt masterutdanning og pabegynt
ph.d.-arbeid, fgler jeg ingen sterk identitet som sykepleier, selv om jeg t@r si at jeg har et

sterkt engasjement for bade sykepleierfaget og for hvordan tjenestene organiseres.

Underveis i sykepleierutdanningen ble jeg mer og mer oppmerksom pa, og opplyst om,
det gapet som det til enhver tid er mellom behovet for helse- og omsorgstjenester og den
kapasiteten som finnes. Jeg oppdaget at dette representerer svaert komplekse
problemstillinger som innebaerer forhold knyttet til forventninger, @konomi,
kompetanse, tradisjonelle kjgnnsrollemgnstre og organisering. Som nyutdannet
sykepleier i hjemmetjenesten, materialiserte disse forholdene seg pa flere mater i et
daglig arbeid med & begrense at tjenestene til den enkelte tjenestemottager skulle bli
flere og mer omfattende. Jeg, sammen med flere andre sykepleiere utfgrte
dugnadsarbeid (gratis arbeid utover ordinzer arbeidstid som ingen pala meg, men som
jeg selv «fglte» jeg matte) for at blant annet medisinlister skulle veere oppdaterte og
antibiotika-kurer og dosering av blodfortynnende medikamenter skulle vaere ajour.
Arbeidstiden matte videre brukes til is-skraping og sngmaking for & fa frem bilene pa
vinterstid, dyrebar tid som jeg gjerne ellers skulle hatt hos pasientene slik at de slapp a
vente fullt sa lenge med blodsukkermaling og insulin fgr de kunne spise frokost.
Dilemmaene var mange, og noen av disse ble adressert i etiske refleksjoner som
avdelingen i perioder gjennomfgrte. Generelt handlet dilemmaene om hvor mye hjelp vi
kunne, eller ikke kunne, gi til den enkelte bruker. Problemstillinger jeg senere har tenkt

handlet om kapasitetsproblemer som ble overlatt til den enkelte ansatte og

7
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pleiepersonalet som gruppe a handtere, og da som et etisk problem snarere enn et

ressursproblem.

At hjemmetjenesten for mange, selv innen egen organisasjon, virket a vaere en ganske
usynlig tjeneste, synes jeg kom godt frem da kommunen omorganiserte
hjemmetjenesten, og «mitt» arbeidslag flyttet i kjelleren pa et av sykehjemmene i
kommunen. Her oppdaget vi ganske snart at det ikke var dekning pa mobiltelefonene som
blant annet fungerte som mottak for trygghetsalarmene. At det var kun fem PC’er til
disposisjon kunne ogsa veere en utfordring nar bortimot alle de 10-15 ansatte pa
dagvakten var ferdig med «lista»3 og kom stormende inn pa kontorene rett fgr lunch, og
deretter rett fgr vakten var over, og alle skulle bruke PC’ene til 8 dokumentere samtidig,
og helst fgr vakten og den betalte arbeidstida, var over. Oppmerksomheten pa denne
usynligheten av hjemmetjenesten papekte ogsa enhetsleder, Marit, da hun formulerte
seg omtrent slik: «Hjemmetjenestene far det ikke bedre fgr de blir flyttet ut fra
kjellerne!»*. Hiemmetjenestenes anstrpk av «hemmelige tjenester» var, og er (?), derfor
noe ikke bare jeg, som ansatt sykepleier kjente pa konsekvensene av, men som ogsa min
leder som var den med ansvaret bade for personalet, gkonomien og den faglige

oppfelgingen av pasientene, matte forholde seg til.

Disse forholdene som nevnt over, gjorde at jeg som nyutdannet sykepleier i
hjemmetjenesten etter kort tid kjente pa fglelsen av et behov for mer kunnskap og
kompetanse bade nar det gjaldt det sykepleiefaglige, men ogsa nar det gjaldt
organiseringen av tjenestene, og den sammenhengen tjenestene star i. Med en
hovedvekt av eldre og gamle som brukere av hjemmetjenesten, mgtte jeg pasienter og
brukere med alle fasetter av hjelpebehov hvor noen av behovene kunne knyttes direkte
til en medisinsk diagnose, mens for andre var det psykososiale behov eller hjelpebehov
som kunne knyttes til sosiogkonomiske forhold, og hvor den medisinske diagnosen spilte

en mindre rolle. Den tverrfaglige masterutdanningen i klinisk helsearbeid, «Aldring og

3 Uttrykk som brukes om de listene hvor alle brukerne som behgver hjelp den dagen, og til hva, stér oppfert.
«Liste-systemet» var den gang et delvis manuelt system.

4 Innhentet tillatelse av Marit Gunleikskas 3.nov.2020 til & sitere henne.
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eldreomsorg», svarte derfor til mitt gnske om a lazere mer om gerontologi, geriatri og om
organiseringen av primaerhelsetjenesten. Jeg har hele tiden veert opptatt av det som skjer
pa systemnivaet som vilkar og rammer for praksis, sa i mastergradsoppgaven undersgkte
jeg, sammen med kollega og medstudent, enhetslederne i hjemmetjenestene sin
arbeidshverdag. | dette arbeidet fant vi at ulike kjgnnede rasjonaliteter, normer og
verdier formet enhetsledernes lederskap. Vi fant blant annet at i spgrsmal om allokering
av ressurser, ble ikke en argumentasjon ut fra en omsorgsdiskurs anerkjent som gyldig
beslutningsgrunnlag i utforming av tjenestene, men i stedet matte enhetslederne trekke
pa en forvalter-posisjon, som kunne knyttes til maskuline normer og verdier (Aaltvedt,
Juvland & Oresland, 2017). Dette har ansporet min interesse videre til & studere sosiale
strukturers implikasjoner for praksis knyttet til hvordan tjenester tildeles og
tilrettelegges. Spesielt ble jeg gjennom mastergradsarbeidet oppmerksom pa hvordan
kignnede betydningskonstruksjoner pavirker praksisen. Med begrepet
«personorientering» som i de senere arene har kommet inn som et hyppig nevnt begrep
i nasjonale plandokumenter, er min bekymring at dette begrepet kan bidra til & forsterke
en allerede etablert og implisitt forstaelse av omsorgsarbeid som noe som er spesielt

egnet for kvinner.

Etter masterutdanningen fortsatte min interesse for demens. Forskjellen pa hvem som
fortsatt kan bo hjemme og hvem som bgr fa heldggns omsorg handler nemlig ofte om
vedkommende har kognitiv svikt/demens eller ikke, selv om dette er et forenklet bilde.
Etter fem ar i hjemmetjenesten begynte jeg som sykepleier i et nyopprettet demensteam
i kommunen. Demensteamet skulle jobbe etter de nasjonale retningslinjene for
demensteam/demenskoordinatorer som gjaldt pa det tidspunktet, hvilket var a bista med
kartlegging og oppfalging av hjemmeboende personer med demens. Selv om de aller
fleste personer med en demensdiagnose er eldre og gamle, gjorde jeg meg kjent med
subgruppen «yngre personer med demens» gjennom kurs og faglitteratur; forekomst, de
mest vanlige demensdiagnosene, og jeg var kjent med at tjenestene til denne gruppen
burde kjennetegnes av fleksibilitet og individuell tilrettelegging. Sett i lys av det siste,
hapet jeg at det tok lang tid fgr Demensteamet fikk den fgrste henvendelsen fra denne

gruppen fordi jeg ansa dette tilbudet i kommunen som ganske «slunkent». Det skjedde
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imidlertid ikke. | Igpet av de fgrste 3-4 manedene med operativ drift, hadde vi fatt den
f@grste henvisningen, og siden har det hele tiden veert én eller flere som representerer
yngre personer med demens under kartlegging og oppfglging av Demensteamet. Denne
gruppen kan sgke pa hjemmebaserte tjenester pa lik linje med andre med et hjelpe- og
omsorgsbehov. Erfaringsmessig dreier tjenestene for denne gruppen seg i hovedsak om
hjemmesykepleie/hjemmetjeneste og dagtilbud for yngre personer med demens>, i
enkelte tilfeller omsorgsstgnad, individuell plan og koordinator®, og i sjeldnere tilfeller

stpttekontakt og brukerstyrt personlig assistent (BPA)”.

Gjennom jobben i Demensteamet erfarte jeg at det var dagtilbudet som var den tjenesten
som ble presentert av saksbehandlerne som den mest aktuelle, uavhengig av
demensdiagnose, symptomer, livssituasjon eller personlige preferanser. Ved behov for
hjelp til konkrete oppgaver som hjelp til @ ta egne medisiner, ble det tildelt
hjemmesykepleie. Personen kunne vaere fysisk frisk, men ikke lenger ha sertifikat og
derfor ha problemer med transport til og fra butikken, og hukommelsesproblemer kunne
gjgre det vanskelig & huske pin-kode ved betalingen i kassa. Til tross for store
restressurser, var tilbudet fra kommunen likevel & bestille kolonialvarer fra sentralt
kiskken som ble levert pa dgren. Generelt vegret de fleste seg for a sgke p3, eller a ta i
bruk kommunale hjelpetilbud, selv om vi erfarte at de i de aller fleste av tilfellene mer
enn gjerne tok imot regelmessige besgk av oss i Demensteamet. Ofte kunne enkelte
uttrykke stor skepsis til for eksempel @ begynne pa dagtilbudet, men hvis de fgrst hadde
latt seg overtale til & preve ut tilbudet, og ble kjent der, forsvant skepsisen. En mulig
forklaring pa dette kan veere at i mgter ansikt-til-ansikt er vi ikke i stand til & opprettholde

rigide forestillinger vi matte ha fra fgr (Berger & Luckmann, 1967), slik at eventuelle

> Fra 1.1.2020 ble dagtilbud til hjemmeboende personer med demens lovpalagt (Helse- og
omsorgstjenesteloven, 2011, §3-2). Egne tilbud til gruppen yngre varierer imidlertid avhengig av kommune.

® Individuell plan: En plan som skal sikre at for tjenestemottagere med behov for flere tjenester skal disse
samordnes, og at tjenestemottageren selv kan delta i planleggingen av tjenestene. Til tjenestemottagere
med behov for langvarige og koordinerte tjenester skal kommunene tilby koordinator uavhengig av om det
opprettes individuell plan eller ikke (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, kap.7).

7 Brukerstyrt personlig assistanse er ikke en egen tjeneste i seg selv, men en mate & organisere praktisk og
personlig bistand pa (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015c).
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motforestillinger til det @ «bli en bruker» av offentlige hjelpetjenester, eller eventuelt
frykten for a bli stigmatisert, forsvant i de personlige mgtene med de ansatte. Men for
veldig mange gjaldt at de ikke gnsket a starte opp med tjenester selv om vi sa langt vi
klarte 3 vurdere det, sa at personen med demens hadde behov enten det gjaldt det a
delta i et sosialt miljg, motta hjelp til rengjgring, eller det gjaldt nsermeste pargrendes
behov for avlastning. | slike tilfeller ble spgrsmalet om samtykkekompetanse szerlig
aktuelt. Vurdering av samtykkekompetanse erfarte jeg var en vanskelig gvelse bade for
saksbehandlerne og helsepersonellet. Det & lese og & forstd paragrafene i bruker- og
pasientrettighetsloven over dette temaet var for sa vidt greit. Men det var nar jussen
skulle anvendes pa enkeltpersoner i konkrete situasjoner at det hele ble vanskelig; for
hvor mye forstar akkurat denne personen med demens av det vi na forklarer skal skje?
Hvor mye husker hun/han i morgen av det jeg har fortalt om hva som skal skje? Vet
vedkommende hva han/hun sier ja eller nei til? Hvor mye skal han forsta eller huske fgr
han kan vurderes som samtykkekompetent eller ikke? Pa den ene siden kjente jeg pa
frykten for ikke a respektere personen med demens sin vilje, men pa den annen side var

frykten for ikke a yte hjelp nettopp pa grunn av den kognitive svikten minst like stor.

Med kognitiv svikt kan virkelighetsoppfatningen bli annerledes slik at personen med
demens ikke ser sin egen situasjon slik andre ser den. Det kunne bety at vedkommende
overvurderte egen kapasitet og ferdigheter, og undervurderte det behovet
vedkommende hadde for hjelp og tilsyn fra for eksempel ektefelle. Men likevel, vel sa
ofte handlet det om at tjenestene ikke opplevdes relevante sett i forhold til alder,
bakgrunn og interessefelt. Det a bli hentet hjemme i en buss og risikere a bli sittende ved
siden av moren eller faren til kameraten eller venninna pa veien til dagavdelingen, eller
det & veere i et miljg, til tross for at avdelingen er for de yngre, men hvor den store
majoriteten i lokalene ellers er sveert gamle og syke, og hvor aktivitetene og
underholdningen er tilpasset nettopp disse, var arsaker som enkelte uttrykte sveert
tydelig gjorde at de ikke gnsket dagtilbudet. Andre tenkte antagelig i samme baner, men
lot i stedet bare veere & komme. Slik organiseringen av tildeling og tilrettelegging av
tjenester er, hvor hele ansvaret for a sgke tjenester som hovedregel er lagt til den

hjelpetrengende, er det ingen som heller hjelper en person med demens til a finne andre
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tilbud, eller tilrettelegger for andre tjenester hvis vedkommende ikke gnsker, eller har
nytte av, det tilbudet som er prgvd ut fgrst. Vedkommende er prisgitt pargrende eller
samvittighetsfulle og vakne ansatte i utfgrerleddet som kan bringe vedkommende sine
interesser videre. Og dessuten, hvis personen avslar det ene tiloudet, som denne
personen selv mener ikke er relevant for ham/henne, anser kommunen at vedkommende
har fatt et tilbud og at kommunens plikter er oppfylt. Sa kan det diskuteres hvorvidt man
kan forvente at det offentlige legger til rette for et annet type tilbud sa lenge en person
faktisk har fatt tilboud om en tjeneste av god faglig karakter, men likevel avslatt. Jeg synes
det her er relevant a trekke inn typiske trekk ved demenssykdommer blant yngre spesielt,
siden det faktisk er demenssykdommen som utlgser et hjelpebehov: Jeg erfarte at blant
de yngre personene med demens som ble henvist til oss i Demensteamet var ofte ikke
svekket hukommelse den primaere utfordringen. Selv om bade hukommelse, sprak og
motorikk er bevart, kan evnen til planmessig gjennomfgring av aktiviteter ofte veere
redusert (eksekutiv svikt). Likeledes kan initiativ til 8 komme i gang med aktiviteter veere
sa godt som fravaerende, i tillegg til at den kritiske sansen kan vaere svaert redusert (se
kap.2 om forekomst og symptomer). Til tross for god fysisk og spraklig funksjon gjgr dette
det vanskelig, ja, ofte umulig, for personen selv a klare & organisere en hverdag med
meningsfulle aktiviteter, i tillegg til at relasjonen til ektefelle og ektefelle selv blir sterkt
belastet. Nar vi legger til at demenssykdom ofte gir en svikt i abstraksjonsevnen, betyr
det at tildeling og tilrettelegging av tjenester til personer med demens, etter min mening,
ma innrettes pa en annen mate. Det er ikke til 3 undres over at en person velger a avsta
fra @ ta imot hjelpen nar noen (en saksbehandler eller andre) presenterer dette tiloudet
prospektivt, nar det er nettopp sykdommen som gj@r at det er vanskelig a se for seg
eksempelvis et dagtilbud pa forhand. For meg fremsto det ofte som et paradoks at for de
personene med demens hvor sykdommen ikke var sa uttalt og hvor innsikt i egen
situasjon ikke var sa affisert, men hvor kanskje hukommelsen var den stgrste
utfordringen, som ved typiske tilfeller av Alzheimers sykdom, disse klarte kommunen 3 gi
tjenester til. Mens for de personene hvor demenssykdommen omfattet uttalte
nevropsykiatriske symptomer, som liten innsikt i egen situasjon, sviktende hemninger

og/eller affektive symptomer, disse klarte ikke kommunen a gi tjenester til. Det til tross
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for at nevropsykiatriske symptomer gir gkt belastning bade for personen selv og
pargrende (Engedal & Haugen, 2018). Sveert forenklet sagt, opplevde jeg det som at jo
stgrre hjelpebehov, jo mindre sannsynlig var det at kommunen klarte & gi personen hjelp.
Slik jeg opplevde det, skyldtes dette en kombinasjon av at tjenestene i seg selv, og
tilgangen til tjenestene, generelt ikke var tilpasset personer med kognitiv svikt, liten vilje
til & ta i bruk bredden av tjenestene ved tildeling av tjenester og knapphet pa ressurser
som begrenset mulighetene til & kunne individualisere standardiserte tjenester. Det
betydde ikke at ikke yngre personer med demens ogsa kunne oppleve a fa individuelt
tilrettelagt hjelp, men da handlet det ofte om at enten personen med demens selv var
sveert tydelig pa hva han/hun ville/ikke ville, pargrende som ikke aksepterte tjenestene
slik de ble tilbudt i fgrste omgang, eller at ansatte i utfgrerleddet pa mer «ad hoc»-basis,
og pa kreative mater sgrget for at tjenesten ble mer individuelt tilpasset. Det a fa
tjenestene individuelt tilrettelagt var derfor ofte avhengig av et ekstra engasjement fra
noen. Slike prosesser tar tid, og i mellomtiden fikk mange vytterligere redusert
funksjonsniva, tid som ideelt sett i stedet kunne blitt brukt pa tjenester som kunne gitt
bedre livskvalitet. Etter som jeg erfarte flere tilfeller av yngre personer med demens som
ikke ble tilboudt hensiktsmessige tjenester, undret jeg meg over hva som gjorde at
kommunen ikke klarte & imgtekomme deres behov. Perioden frem til de far et sa
omfattende behov at de ikke lenger kan ivaretas i eget hjem er begrenset, antallet i denne
gruppen er heller ikke sa hgyt, og flere far ogsa sine behov ivaretatt med de tjenestene
de tilbys i dag. Perioden frem til behov for heldggns institusjonsplass kan bli kortere hvis
ikke hjemmebaserte tjenester er tilstrekkelige, hvilket mest sannsynlig gir gkte kostnader
for kommunene idet institusjonsplass i hovedsak koster mer enn hjemmebaserte
tjenester (Vossius et al., 2015). Nar vi ogsa legger til at et tilstrekkelig tilbud som mgter
personens og pargrendes behov, og som gjgr at tilbudet benyttes, gker sannsynligheten
for at ektefeller klarer 3 fortsette i egen jobb i denne perioden, virker problemet a vaere
sammensatt. Jeg har stor respekt for alt det arbeidet som gjgres daglig i alle deler av
primaerhelsetjenesten generelt, og den hjemmebaserte omsorgen spesielt, bade pa det

administrative og faglige nivaet. Jeg oppfatter det som enorme forventninger som
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knyttes til kommunenes plikt til & yte innbyggerne tilstrekkelige tjenester, hvilket gjgr

nettopp betingelsene for deler av denne praksisen vel verdt & studere naermere.

1.4 Min forstaelse av sentrale begreper i denne avhandlingen

| denne studien er diskursene sentrale for analysen, hvilket jeg kommer tilbake til under
avsnittet om analysemetode. Det betyr at valg og bruk av ord og begreper ikke er
ngytrale, men at ordene har blitt brukt fgr, i denne sammenhengen, eller i en annen.
Heller ikke som forsker er det mulig & std utenfor diskursene (Skjervheim, 1960), og
ordene jeg har valgt @ benytte i avhandlingen kommer fra et sted. | det fglgende
presiserer jeg derfor betydningen jeg har lagt til grunn i aktuelle ord og begreper som

benyttes i avhandlingen.

For a formulere problemstillingen i dette prosjektet har jeg valgt & bruke «tildelings- og
tilretteleggingsprosessen». Med dette valget forsgker jeg & henlede oppmerksomheten
mot hele den prosessen som betegner praksisen i forbindelse med at en innbygger ber
om hjelp fra den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Selv om «tildeling» kan ses som
et ord som kan knyttes til byrakratiske prosesser, og dermed som del av en organisatorisk
diskurs, forsgker jeg med begrepet «tildeling og tilrettelegging» og dpne opp for a

undersgke fenomenet som prosessen representerer, snarere enn kategorien.

| norsk litteratur brukes begrepene «personorienterty og «personsentrerty». |
engelsktalende litteratur bukes «person-centred»/«person-centered», og pa svensk
«personcentrerad/personcentrering»  (Ekman, 2020). | ph.d.-programmet for
«Personorientert  helsearbeid»  (Universitetet i  Sgrgst-Norge, 2021a) og
videreutdanningen «Personorientert helserett» (Universitetet i Sgrgst-Norge, 2021b) ved
USN, brukes begrepet «personorientert». | Nasjonal faglig retningslinje om demens,
brukes begrepet «personsentrert» (Helsedirektoratet, 2017a), det samme ogsa i annen
litteratur fra demensfagfeltet (Rokstad, 2012). | Briseid (2019) brukes begrepet
«personorientering» i tittelen pad artikkelen («Personorientering i en norsk
velferdsstatskontekst»), oversatt til engelsk; «Person-centredness in the context of the

Norwegian welfare state». Som emneord i samme artikkel star oppfgrt «personsentrert».
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En mulig distinksjon av begrepene er & se begrepet «personsentrert» ut fra et
fenomenologisk perspektiv ved at begrepet kan knyttes til et sentrert subjekt. Dette
samsvarer med slik begrepet brukes i klinisk demensomsorg hvor nettopp fokuset pa det
a kunne ta personens perspektiv ses som avgjgrende for a kunne legge til rette for god
miljgbehandling. (Rokstad & Smebye, 2008; Rgsvik, Mjgrud, Rokstad, Munch & Rgen,
2016). For ikke & knytte begrepet an til kun en fenomenologisk forstaelse, vil jeg videre
bruke begrepet «personorientert». Siden vi ikke har noen god norsk oversettelse av
«person-centredness»  («personorienterthet» blir feil), velger jeg & bruke
«personorientering» som den norske oversettelsen av «person-centredness», slik ogsa
andre har gjort (Briseid, 2019), og som tilsvarer «personcentrering» brukt pa svensk

(Ekman, 2020).

Begrepet «bruker» er det begrepet som oftest benyttes i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten om en innbygger som henvender seg til kommunen for hjelp.
Imidlertid er begrepet diskutert og kritisert for bade a veere for upresist til 8 kunne
betegne sarbare grupper, og for & henlede oppmerksomheten mot begrepet
«forbruker», altsa mot en forstdelse av a vaere kunde i et fritt marked (Olsen, 2009). Men
brukerbegrepet kan ogsa tenkes a bli oppfattet som et mer ngytralt ord og uten samme
stigma som enkelte opplever at demens, som i «personer med demens», kan gi. | denne
avhandlingen benytter jeg derfor bade begrepet «bruker» og «(yngre) personer med
demens», i tillegg til begrepene «pasient», «tjenestemottaker», «personen med et
hjelpebehov» eller lignende formuleringer, om hverandre, og om den personen som har
behov for offentlige tjenester, fordi disse begrepene er del av den diskursive og sosiale

praksisen jeg gnsker a undersgke.

| den daglige praksisen benyttes bade begrepene «enkeltvedtak» og «vedtak» om de
skriftlige avgjgrelsene som beskriver den hjelpen som den enkelte innbygger som har sgkt
om en tjeneste, har fatt. Enkeltvedtaket kan ogsa veere et avslag pa sgknad om hjelp.
Enkeltvedtaket henviser til lovparagrafer for & begrunne hjelpen, eventuelt avslaget. |
denne avhandlingen benytter jeg begrepene «enkeltvedtak» og «vedtak» om hverandre,

slik det ogsa gjgres i praksis.
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Videre benytter jeg begrepene «demens» og «kognitiv svikt». «Demens» viser til en
medisinsk diagnose bekreftet av lege. «Kognitiv svikt» brukes i klinisk praksis for a

beskrive symptomer pa demenssykdom, men hvor en diagnose ngdvendigvis ikke er stilt.

Stamsg (2009a) bruker begrepet «bestiller-utgver» om oppsplittingen av ansvaret for
forvaltningen og utgvelsen av helse- og omsorgstjenestene. Sgk i Oria® pa «bestiller
utgver» gir imidlertid kun treff pa «bestiller utfgrer», hvilket antyder at sistnevnte begrep
er det som er mest kjent i forskningssammenheng. | denne avhandlingen benytter jeg
derfor begrepene «bestiller-utfgrer», respektive «bestiller-utfgrer-modell» om modellen

som benyttes av kommunene for & organisere tildeling av tjenester.

«Dagaktivitetstilbud» er den formelle benevnelsen pa den lovpalagte tjenesten som
innebaerer et aktivitetstilbud til hjemmeboende personer med demens (Helse- og
omsorgstjenesteloven, 2011). Tiloudet benevnes likevel ofte som «dagavdeling» i den
kliniske praksisen. Jeg bruker derfor begge benevnelsene for a gjenspeile den diskursive

og sosiale praksisen.

Selv om det ogsa er menn i stillingene som saksbehandlere og helsepersonell i
virksomhetene jeg har studert, er disse likevel i et klart mindretall og jeg har derfor valgt

a omtale alle de ansatte konsekvent som «hunw.

1.5 Om forskning og formidling

Siden dette prosjektet er gjort mulig gjennom stgtte fra «offentlig sektor-ph.d.»-midler
til Norges Forskningsrad, hvor to kommuner har inngatt et forpliktende samarbeid om
giennomfgringen, har mitt fokus gjennom hele prosjektperioden veaert pa prosjektets
relevans for de involverte virksomhetene. | tillegg har jeg gnsket & bidra generelt til
samfunnsdebatten om kommunenes muligheter til, og ansvar for, & organisere og yte

helse- og omsorgstjenester som er i trad med samfunnets forventninger. | tillegg har jeg

8 Universiteter og hpyskolers digitale sgkemotor for bibliotekressurser
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gnsket 3 Igfte frem en aktuell problemstilling for en spesifikk gruppe personer med

hjelpebehov. | dette inngar ogsa vurderinger knyttet til formidlingen av forskningen.

En ph.d.-avhandling kan formidles pa to mater; som en monografi, det vil si en
sammenhengende tekst som presenterer hele det vitenskapelige arbeidet, eller som
artikkelbasert avhandling, det vil si som en sammenstilling av flere artikler. Videre heter
det i ph.d.-forskriften at spraket pd avhandlingen kan veaere norsk eller engelsk, som
normalt er det «spraket hvor forskningsfronten ligger» (Forskrift om graden ph.d. ved
USN, 2017). Publiserte artikler i vitenskapelige tidsskrifter gir publiseringspoeng, og er
derfor et karriereinsentiv for den enkelte forsker og et gkonomisk insentiv for den
akademiske institusjonen hvor forskeren er tilknyttet. Artiklene publiseres gjerne i
engelskspraklige tidsskrifter. Jeg opplevde en implisitt forventning om a skrive
artikkelbasert avhandling da jeg startet ph.d.-studiet. Denne antagelsen bygger jeg pa at
«alle» innen akademia, med fa unntak, snakket som om dette var en selvfglgelighet, og
noe alternativ ble ikke presentert. Dessuten var det min oppfatning at bortimot alle
diskusjoner i ulike faglige ssammenhenger for ph.d.-stipendiatene, dreide seg om tematikk

knyttet til artikkelskriving uten at monografier ble nevnt.

| Morgenbladet 20.nov.2020, peker den gang patroppende redaktgr i Nytt Norsk
Tidsskrift og professor i kvalitativ metode ved UiO, Jan Grue, nettopp pa forhold rundt
formidling av forskning (Grue, 2020). Han retter her et kritisk sgkelys pa
«tellekantsystemet» og faren for at forskningen med dette systemet formidles via
vitenskapelige tidsskrifter til en spesialisert leserkrets i stedet for at forskningen nar
offentligheten. Problemer med stor samfunnsmessig betydning bgr Igftes inn i fora som
er tilgjengelige for beslutningstagere og borgere, hevder Grue. Pa fagomrader hvor norsk
er konstituerende for den offentlige samtalen, kan diskusjoner matte hvile pa omtrentlige
oversettelser fra akademisk engelsk, hvilket vil kunne gjgre slike diskusjoner mindre

relevante.

Med denne studiens utgangspunkt var jeg derfor i tvil om artikkelbasert avhandling var
den riktige formidlingsmaten. Mitt gnske med forskningen var, og er fortsatt, at studien

skal kunne bidra inn i en dialog om et samfunnsrelevant tema for flest mulig tilknyttet
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den kommunale helse- og omsorgstjenesten; bade brukere av tjenestene,
(lokal)politikere, administrative ledere og ansatte i forvaltning og utfgrende tjenester.
Min oppfatning er at artikkelformatet kan kreve noe erfaring fra dette formatet for
leseren. Sammen med et engelsk skriftsprak mente jeg at dette ville virke
fremmedgjgrende for leserne og slik gjgre forskningen mindre tilgjengelig for
malgruppene. Selv om en monografi er mye lesning hvis avhandlingen skal leses i sin
helhet, vil det likevel veere mulig for leserne a orientere seg i avhandlingen slik at den
enkelte leser kan velge ut det som er mest interessant og relevant for egen del, eller om
man velger & lese avhandlingen i sin helhet. Beslutningen falt derfor ned pa a skrive

avhandlingen som en monografi pa norsk.

Fagfelleinstitusjonen som de vitenskapelige tidsskriftene representerer, utgjgr en
kvalitetssikring av den utfgrte forskningen. Jeg har likevel tiltro til at fagfellevurderingen
av  monografiene, ogsa min, blir ivaretatt gjennom  strukturen som
utdanningsinstitusjonen har satt, med kvalifiserte veiledere, midtveisevaluering og en
programkomite som skal holdes oppdatert pa faglig progresjon, samt en

bedgmmelseskomité som skal vurdere sluttresultatet.

1.6 Avhandlingens kapitler

For lettere 3@ kunne orientere seg i avhandlingen, og a gjgre det mulig a lese kapitler

enkeltvis, presenterer jeg her i kortfattet form kapitlenes innhold:

| kapitel 1 har jeg presentert malet med og bakgrunnen for studien. | tillegg har jeg her
viet relativt stor plass til en beskrivelse av min egen bakgrunn og motivasjon for a
redegjgre for mitt stasted i dette arbeidet. Videre har jeg i dette kapitelet redegjort for
begreper jeg bruker i avhandlingen, samt begrunnet monografi som formidlingsformat

for nettopp denne studien.

| kapitel 2 presenterer jeg forekomst av demens, samt symptomer og sykdommer som
kan fgre til demens og som i st@rre grad rammer yngre enn eldre. Som en forlengelse av
dette, presenterer jeg videre i dette kapitelet hva som bgr kjennetegne tjenestene til

nettopp de yngre med en demensdiagnose.
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| kapitel 3 presenterer jeg bakgrunnen for min forstdelse av den kommunale helse- og
omsorgstjenesten ut fra tidligere forskning jeg finner relevant for denne studien. Det
handler om utvikling av velferdsstaten og velferdskommunene, nye styringsparadigmer
som har preget tjenestene de siste tidrene, kompleksiteten ved hjemmebaserte tjenester
og endringer i hvordan vi omtaler involveringen av personer med hjelpebehov i
tjenestene. | dette kapitelet presenterer jeg ogsad aktuell forskning knyttet til denne
studiens problemstilling, hvilket jeg videre presenterer til slutt i dette kapitelet sammen

med hensikten med studien og forskningsspgrsmalene.

| kapitel 4 presenterer jeg hvordan jeg har benyttet feltmetodikk som fremgangsmate for
innsamling av data, i tillegg til at jeg her gj@r rede for de etiske vurderingene jeg har gjort
i forbindelse med prosjektet. Videre har jeg viet relativt stor plass til a redegjgre for
sosialkonstruksjonisme som det vitenskapsteoretiske grunnlaget for denne studien.
Dette skyldes min kritiske holdning til den relativiseringen jeg oppfatter kan finne sted i
klinisk praksis, og som tvinger frem et behov, slik jeg ser det, for a forklare
ngdvendigheten av a inkludere strukturnivaet knyttet til en analyse av helse- og
omsorgstjenestene. Dette begrunner ogsa mitt valg av Norman Faircloughs kritiske
diskursanalyse som analysemetode av det empiriske materialet, som jeg ogsa

presenterer i dette kapitelet.

| kapitel 5 presenterer jeg det empiriske materialet. Jeg presenterer det i tre deler med
tilhgrende avsnitt hvor hver del representerer hver sin fase av tildelings- og
tilretteleggingsprosessen. Til sammen illustrerer disse delkapitlene en tenkt tildelings- og
tilretteleggingsprosess fra en yngre person med demens formulerer sin sgknad til den

samme personen erfarer tjenesten vedkommende har fatt tiloud om.

| kapitel 6 presenterer jeg den diskursive praksisen jeg avdekket i analysen.
Presentasjonen av funnene fglger tildelings- og tilretteleggingsprosessen kronologisk pa
samme mate som i kapitel 5, dog med en litt annen inndeling av de ulike fasene av

prosessen.
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Mens jeg i kapitel 6 ngster ut den diskursive praksisen som skjer i tildelings- og
tilretteleggingsprosessen, diskuterer jeg i kapitlene 7 - 9 sosiale strukturer som den
diskursive praksisen kan ses i sammenheng med. Siden en sosial hendelse, ifglge Bhaskar
(2011), ma forstas som noe som genereres ut fra et nettverk av forventninger, ideologier
og mennesker som virker sasmmen med, og pa kryss og tvers av ulike situasjoner og nivaer,
er det ikke mulig a finne forklaringene pa det sosiale fenomenet som undersgkes innenfor
strukturene av én enkelt teori. Jeg trekker derfor pa ulike samfunnsvitenskapelige teorier,
samt moralfilosofisk teori, nar jeg diskuterer ulike sammenhenger mellom den diskursive
praksisen og sosiale strukturer. | kapitel 7 diskuterer jeg den diskursive praksisen i forhold
til helse- og omsorgstjenestene som et politisk system, i kapitel 8 diskuterer jeg den
diskursive praksisen i forhold til yngre personer med demens som kategori, og i kapitel 9

diskuterer jeg begrepet «personorientering» ut fra moralfilosofisk teori.

| kapitel 10 oppsummerer jeg funn og diskusjoner fgr jeg presenterer de implikasjonene
jeg finner relevante for utdanningene, forskningsfeltet og praksisfeltet pa bakgrunn av

funnene og diskusjonene i denne avhandlingen.
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2 Demenssykdommer blant yngre

Demens er en felles betegnelse pa flere hjerneorganiske sykdommer som har det til felles
at de gir redusert kognitiv kapasitet i en slik grad at det fgrer til svikt i dagliglivets
funksjoner. For a gi leserne en forstaelse av hva det er som gjgr at tjenester til yngre
personer med demens bgr tilrettelegges annerledes enn til mange andre bruker- og
diagnosegrupper, beskriver jeg her symptombildet til de mest aktuelle
demensdiagnosene blant yngre. Men fgrst vil jeg presentere tall fra nyere forskning som
viser forekomsten av demens for personer under 65 ar (Kvello-Alme, Brathen, White,
Sando & Knopman, 2019). For utfyllende litteratur om diagnoser og forekomst, henviser

jeg til Braekhus (2016) og Kvello-Alme et al. (2019).

2.1 Forekomst

Yngre personer med demens er definert som de under 65 ar pa diagnosetidspunktet.
Imidlertid er ikke denne aldersgrensen absolutt i det en fysisk frisk 70-aring, kan ha mye
til felles med, og endog fremsta som friskere enn, en 55-60-aring. Aldersgrensen pa 65 ar
brukes i forbindelse med forskning (Engedal & Haugen, 2018), samt i forbindelse med
diagnostisering og utredning da yngre personer med mistanke om demens skal utredes i
spesialisthelsetjenesten, mens de eldre som hovedregel skal utredes i
primaerhelsetjenesten (Helsedirektoratet, 2017a). Arsaken til at yngre bgr utredes i
spesialisthelsetjenesten er at de tradisjonelle screeningverktgyene som benyttes, er
tilpasset eldre, noe som kan fgre til at resultater fra testene kan veere innen
normalomradet til tross for at en yngre person har en kognitiv svikt (Braekhus, 2016).
Etter avsluttet utredning i spesialisthelsetjenesten, er det som hovedregel et kommunalt
ansvar a fglge opp yngre personer med demens, eventuelt er oppfglgingen i samarbeid

med spesialisthelsetjenesten (Helsedirektoratet, 2017a).

Andelen yngre personer med demens er lav i forhold til gruppen eldre da risikoen for a fa
demens gker med gkende alder. Det har veert stor usikkerhet knyttet til forekomst fordi
mange studier pa dette har vaert gjort med bakgrunn i data fra andre land (Gjgra, Kjelvik,

Strand, Kvello-Alme & Selbak, 2020). Imidlertid fikk vi i 2019 nye forekomsttall og

21



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

demografiske framskrivninger for den norske befolkningen pa bakgrunn av HUNT4-
studien®. Denne viser at vi pr. desember 2021 har cirka 101.000 personer med demens
totalt i Norge (Gjgra et al., 2020; Nasjonalt senter for aldring og helse). For aldersgruppen
30—64 ar er forekomsten 76,3 pr. 100.000 personer og 143,1 pr 100.000 i aldersgruppen
45-64 ar. Hvis vi skiller ut de aller yngste, 30 — 44 ar, er forekomsten i denne gruppen 9
pr. 100.000 (Kvello-Alme et al., 2019). | praksis betyr det at hvorvidt den enkelte norske
kommune har tilfeller av personer i den aller yngste aldersgruppen med en
demensdiagnose vil variere, men at det i langt flere kommuner vil vaere ett eller flere
tilfeller av personer med demens i aldersgruppen 45 — 64 ar. Siden prevalenstallene er
relativt lave, er det noe usikkerhet knyttet til forekomsten, seerlig i sma kommuner. For
kommunene som deltar i dette prosjektet, tilsier studien til Kvello-Alme et al. (2019) cirka
14 personer med demens i aldersgruppen 30 — 64 ar i Kommune 1 og i overkant av 20
personer med demens i tilsvarende aldersgruppe i Kommune 2. P landsbasis er det
omtrent like mange personer med demens i gruppen 65 — 69 ar som i gruppen 30 — 64
ar. Det betyr at hvis flere fra gruppen 65 — 69 ar har gnsker og behov som tilsvarer gnsker
og behov som kjennetegner gruppen 30 — 64 ar, vil tjenester til gruppen «yngre personer

med demens» vaere aktuelle for flere enn gruppen 30 — 64 ar.

Studien til Kvello-Alme et al. (2019) er basert pa antall pasienter/brukere som er henvist
til spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten for kartlegging og utredning. Det
betyr at personer som ikke har tatt kontakt med helsetjenesten ved mistanke om kognitiv
svikt eller demens, ikke er medregnet i disse tallene. Faren for mgrketall er derfor til

stede.

Uavhengig av aldersgruppe regnes sykdomsforlgpet for personer med demens a utgjgre
8,1 ar fra symptomdebut til dgd (Vossius et al., 2015). Man regner at % av yngre personer
med demens er i behov av institusjonsplass allerede ett ar etter diagnosetidspunkt. Fem
ar etter at diagnosen stilles, befinner 2/3 seg i institusjon (Haugen, 2012; Horndalsveen,

2016). Ved kostnadsberegning av tjenester til personer med demens estimeres det en

% Den siste «Helseundersgkelsen i Trgndelag», av totalt fire sa langt, hvor 56.000 nordtrgndere deltok 2017-
2019, se HUNT4 - Helseundersgkelsen i Trgndelag - NTNU
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giennomsnittlig arlig kostnad pa kr.360.000 hvorav 76% av kostnadene baeres av
kommunen. Sykehjemsoppholdet utgjgr 70% av kommunens kostnader il
demenspasienter hvilket betyr at det er i den siste fasen fgr heldggns omsorg at det vil
vaere av ekstra stor betydning, bade for den enkelte, men ogsa for samfunnet, at
oppfelgingen er velfungerende'® (Horndalsveen, 2016; Vossius et al., 2015). | tillegg star
arbeidslinja sterkt som et politisk instrument i Norge, og en vellykket oppfglging av den
demenssyke og ektefelle vil kunne innebaere at ektefellen kan sta lenger i egen jobb

(Horndalsveen, 2016).

2.2 Ulike sykdommer som kan fgre til demens

Demens er ikke én enkelt sykdom, men en fellesbetegnelse pa ulike hjerneorganiske
sykdommer eller skader i hjernen. De diagnostiske kriteriene for en demensdiagnose
innebaerer svekket hukommelse, spesielt korttidsminne. Videre er kriteriene svikt i andre
kognitive funksjoner som planmessighet, abstraksjonsevne, sprakproduksjon og
sprakforstdelse, samt sviktende fglelsesmessig kontroll som ukritisk atferd, svingende
stemningsleie og apati. Et ytterligere kriterium for & stille en demensdiagnose, er at
tilstanden fgrer til en svikt i evnen til 8 klare dagliglivets aktiviteter. Tilstanden er kronisk
og forverres gjerne over tid. Med en demensdiagnose oppleves som oftest endret atferd
(Braekhus, 2016). Demens kan enten skyldes degenerering av hjerneceller, vaskulaere
tilstander som hindrer oksygentilfgrsel til hjernecellene, toksiske prosesser, traumer,
eller en kombinasjon av noen av disse. For alle aldersgrupper med demens gjelder at de
nevrodegenerative sykdomstilstandene dominerer. For de under 65 ar utgjgr andelen
demens av Alzheimers type 56,2%. @vrige demensdiagnoser med degenerativ genese
fordeler seg med 7,7% hver pa Huntingtons sykdom og frontotemporallapssdemens,
4,9% demens med lewylegemer, mens andelen demens som fglge av Parkinsons sykdom
er 1,5%. Demens som skyldes vaskulaere sykdomstilstander, representerer 4,1% av

demenstilfellene, mens  alkoholrelatert demens  representerer 3,9% av

0 Tallene er hentet fra Vossius et al. (2015), og gjelder for personer med demens uavhengig av alder.
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sykdomstilstandene blant yngre ' (Kvello-Alme et al., 2019). Symptombildet blant
gruppen yngre personer med demens varierer derfor mer enn blant de eldre. Selv om
redusert hukommelse er det som oftest knyttes til demens av Alzheimers type, og utgjgr
den stgrste andelen av de med demenssykdom ogsa blant yngre, har én av tre yngre
personer med Alzheimers sykdom en atypisk form hvor redusert hukommelse ikke er det
mest uttalte symptomet. | stedet dominerer svikt i visuell oppfatningsevne, svikt i
planleggings- og handlingsevne, sprakvansker eller atferdssymptomer. Flere av disse vil
ogsa tilfredsstille kriteriene for atferdsvarianten av frontallappsdemens (Braekhus, 2016)
som kjennetegnes av symptomer som manglende sykdomsinnsikt, redusert evne til
planlegging, og en ukritisk og likegyldig atferd (Rosness, Haugen & Engedal, 2011). Den
store spredningen pa symptomer gir derfor svaert ulike symptombilder, noe som gjgr at
diagnostisering kan ta tid; i snitt 39,1 maneder fra symptomdebut til endelig diagnose
ved Alzheimers demens og 59,2 maneder fra symptomdebut til endelig diagnose ved
frontotemporallappsdemens (Rosness et al., 2011). Det betyr at nar disse personene

endelig har fatt en demensdiagnose, har det gatt i snitt 3 —5 ar.

Andelen frontotemporallapssdemens er stgrre jo tidligere symptomdebut (Engedal &
Haugen, 2018). Det vil si ati gruppen yngre personer med demens, er nevropsykiatriske
symptomer som agitasjon, irritabilitet, angst, depresjon, hallusinasjoner,
degnrytmeforstyrrelser og apati; symptomer som knyttes til atferdsvarianten av
Alzheimers sykdom og frontotemporallappssdemens, oftere mer dominerende enn i
gruppen eldre (Bakker et al., 2014; Engedal & Haugen, 2018). @kt tilstedevaerelse av
nevropsykiatriske symptomer predikerer bade gkt pargrendebyrde og stgrre lidelse for
pasienten selv (Engedal & Haugen, 2018), og predikerer ogsa tidligere behov for heldggns
omsorg (Bakker et al., 2014).

| tillegg til at demenssykdom gir personen utfordringer i hverdagen i forhold til selv a
kunne tilrettelegge for en meningsfull hverdag, er demens ogsa en sykdom som i stor

grad pavirker personens forhold til sine omgivelser; som ektefelle og barn (Barca, 2017,

1 For en liste og beskrivelse av alle tilstandene, se Braekhus, A. (2016), og forekomst av de ulike tilstandene
se Kvello-Alme et al. (2019)
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Ulstein & Lillehovde, 2017). Roller og relasjoner endres som fglge av endrede betingelser
for nzerhet i parforholdet, oppfglging av hjemmeboende eller unge voksne barn, samt
den omsorgsrollen voksne barn ofte inntar overfor sine (aldrende) foreldre. Tjenester
som imgtekommer behov som stgtter pargrendes situasjon, er derfor vesentlig for at
deres helse skal bevares, at de skal kunne fortsette i arbeid eller skole, og for at de skal
kunne vaere sa konstruktive stgttespillere som mulig for personen som har demens

(Engedal & Haugen, 2018; Wogn-Henriksen, 2012).

2.3 Hva bgr kjennetegne tjenester til yngre personer med

demens?

Gruppen yngre personer med demens favner et stort aldersspenn. Selv om det er fa, viser
statistikken at det er tilfeller med symptomdebut ned i 30-arene (Kvello-Alme et al.,,
2019). Livsfasen og den unge alderen, sett i forhold til majoriteten av personer med
demens, gjgr at de yngre med demens har behov for andre tilbud og annen tilrettelegging
enn de eldre (Horndalsveen, 2017). Forskning sier at tilgangen til, og bruken av,
tjenestene henger sammen med hvordan tjenestene er organisert og tilpasset (Actifcare,
2017). Hva som bgr kjennetegne tjenestene for at de skal bli benyttet, er undersgkt av
flere. Kontinuitet i tjenestene, som ivaretar hensynet til endringer i hjelpebehovet
giennom hele sykdomsforlgpet, er sentralt for at tjenestene skal bli benyttet, i tillegg til
at tjenestene ma legge til rette for sosial deltagelse (Bakker et al., 2014; Haugen, 2012;
Mayrhofer, Mathie, McKeown, Bunn & Goodman, 2018; Ramluggun & Ogo, 2016).
Videre ma tjenestene legge til rette for en form for normalitet, tilhgrighet og hensikt
(Mayrhofer et al., 2018) og dekke praktiske behov, som hjelp til & besvare spgrsmal som
handler om privatgkonomien og andre forhold knyttet til kommunikasjon med offentlige

instanser (Bakker et al., 2014; Kjeang, 2017; Ramluggun & Ogo, 2016).

| tillegg til praktiske anliggende, inngar ogsa a kunne avhjelpe de psykososiale
konsekvensene av sykdommen, som lindre psykologisk stress og engstelse, samt veere til

hjelp for ivaretagelse av naere og fortrolige relasjoner (Bakker et al., 2014).
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Nettopp de psykososiale konsekvensene av sykdommen som Bakker et al. (2014) her
peker pa, utgjgr en av forskjellene i behovene for eldre og yngre personer. Demens i
yngre alder gker risikoen for stressrelaterte helseplager hos partnere, medfgrer partners
engstelse for den gkonomiske situasjonen (Ulstein & Lillehovde, 2017), samt eventuelle
barns engstelse for arvelighet (Barca, Johannessen, Engedal, Haugen & Thorsen, 2014;
Bauer, 2010; Rosness et al., 2011). Dette gir et behov for ulike arenaer for veiledning og
radgivning rettet mot bade personene med demens, deres partnere og barn (Haugen,
2012; Ramluggun & Ogo, 2016). Bauer (2010) konkluderer ut fra sin studie med at jobben
er en viktig arena for selvbekreftelse for partnere. Men for at partnere skal kunne
fortsette yrkesdeltagelsen gjennom personen med demens sitt sykdomsforlgp, kreves

stgtte-, avlastnings- og aktivitetstiloud bade i og utenfor hjemmet.

Barca et al. (2014) har undersgkt hvordan voksne barn til yngre personer med demens
opplevde forelderens demensutvikling. De fant at barnas opplevelse er avhengig av hvor
gamle de selv var da forelderen fikk demensdiagnosen, at relasjonen barna har hatt til
forelderen inntil diagnosen ble stilt spiller inn, samt hvordan forholdet mellom
familiemedlemmene har utviklet seg i I@pet av sykdomsperioden. Dette viser at heller
ikke barn av yngre personer med demens er en homogen gruppe, noe som krever
individuell tilneerming ogsa overfor dem nar det gjelder hjelp til avklaring av relasjoner og

roller nar den ene forelderen far demens (Barca et al., 2014).

Foruten at tjenestene som sadan ma veere rettet mot de behovene som gjelder spesielt
for yngre personer med demens, kan ogsa mangel pa forstaelse for egen sykdom hos
personen med demens selv, vaere til hinder for & starte opp med en tjeneste, eller
skepsisen til & ta i bruk offentlige tjenester kan ligge hos de pargrende (Cations et al,,
2017; Millenaar et al.,, 2016). Videre viser forskning at stigmaet som hefter ved
demenssykdommen, kan veaere til hinder for & ta imot tjenester, og pargrende kan
oppleve at den yngre personen med demens sin fysiske kapasitet gjgr at omgivelsene
overvurderer den kognitive kapasiteten, hvilket medfgrer at pargrende ikke alltid fgler
seg forstatt eller sin innsats tilstrekkelig verdsatt (Millenaar et al., 2016). Dette kan igjen

bety at behovet for hjelp og tjenester ikke alltid anerkjennes fullt ut.
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Imidlertid oppleves ofte det offentlige tilbudet som for lite differensiert og fleksibelt slik
at det for mange ikke mgter deres behov, og de opplever ikke at tjenestene bidrar til
personlig engasjement eller som et bidrag til & gjgre hverdagen mer meningsfull for dem
(Cations et al., 2017; Haugen, 2012; Millenaar et al., 2016; Ramluggun & Ogo, 2016).
Dette fgrer til et underforbruk av tjenester til tross for hgy belastning for pargrende
(Cations et al., 2017). Forskningen viser at jo stgrre grad av udekkede behov, jo hgyere
grad av nevropsykiatriske symptomer (Bakker et al., 2014). Dette kan tolkes bade som at
etter hvert som sykdommen progredierer og de udekkede behovene gker, gker ogsa de
nevropsykiatriske symptomene. Men det kan ogsa tolkes som at de nevropsykiatriske

symptomene hindrer personen i a ta del i tjenestene som tilbys (Bakker et al., 2014).

Forskning viser derfor at tjenestene ma vaere rettet mot bade personene med demens,
deres partnere og barn, og ma innebere tiltak av bade sosialfaglig og psykososial
karakter, samt tiltak som stimulerer fysisk funksjon og helse. Dette krever at tjenesten
ma skreddersys, og det betyr at tjenestene ma gjenspeile forskjellen pa behovene til
yngre i forhold til eldre personer med demens. Pa nasjonalt niva er det utarbeidet
ressurser i form av internettsider med informasjon og tilbud om kurs for barn, og for
yngre personer med demens og deres partnere, samt at det er utarbeidet bgker og filmer
med tilpasset informasjon rettet mot barn til yngre personer med demens?!?. Dette er
viktig og nyttig, men likevel bare et supplement til det lovpalagte ansvaret kommunen
har. Det at det i det hele tatt startes en utredning og stilles en demensdiagnose er
avgjgrende for tilgang til tjenester som er tilpasset yngre personer med demens. Som
allerede nevnt, viser forskning at gjennomsnittlig utredningstid for yngre personer med
demens kan veere opp mot 5 ar, hvilket kan forsinke oppstart av tjenester og medfgre
manglende st@tte for personene med demens og deres pargrende (Millenaar et al., 2016;

Rosness et al., 2011).

Ut fra det jeg her har pekt pa av forskning som handler om symptomer ved demens,

handler demensomsorg derfor ofte om a bruke tid pa a bli kjent med pasienten for a

12 5e www.aldringoghelse.no for mer informasjon om tilbud til mindredrige barn og barn i ungdomsalder
som pargrende til yngre personer med demens
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komme i posisjon til a yte ngdvendig hjelp. Det @ komme i posisjon til a tilby tjenester, og
til at personen gnsker a ta imot dette tilbudet, er derfor kritisk. For a lykkes i dette, ma
innholdet i tilbudet vaere bade interessant og relevant for dem det gjelder for at personen
skal motiveres til & ta imot hjelp. Samtidig ma tilneermingen til den enkelte baseres pa
nettopp kunnskapen om de nevropsykologiske endringer og de konsekvensene disse kan
gi, som kan gjgre det vanskelig for personen a se eget behov for hjelp. Av helsepersonell
kreves det innsikt i demens og de ulike subdiagnosene, annen somatisk sykdom,
sosiopkonomiske forhold, premorbid personlighet, personlighetsendringer og gjerne
hvilke strategier pasienten og pasientens naeermeste har benyttet for 8 mgte utfordringer
giennom livet (Kitwood, 1997). Denne kontekstuelle kunnskapen opparbeides gjennom
malrettet tillitsskapende arbeid. | fglge Wogn-Henriksen (2012, s. 229) er
kommunikasjon en viktig helseressurs forutsatt at den utvikler godt samspill. Men mye
kan ga galti et informasjonsarbeid. Uheldige episoder kan svekke tillitsforholdet mellom
helsepersonell og personen med demens, og informasjon ma bade gjentas,
omformuleres og bearbeides. Hvordan tjenestene innrettes handler derfor ikke kun om
et tilstrekkelig tilbud for & lindre symptomene og de sosiale konsekvensene av
sykdommen (Wogn-Henriksen, 2012), men ogsa om metode for tilneerming for a gjgre
tjienestene tilgjengelige for personer med redusert abstraksjonsevne og sviktende

korttidsminne.
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3 Bakgrunn for min forstaelse av feltet

| de fgplgende avsnittene gjgr jeg rede for min forstaelse av forskningsfeltet. Det
innebaerer et kort tilbakeblikk pa kommunenes rolle i utviklingen av helse- og
omsorgstjenestene, utviklingen av en mer markedsledet offentlig tjeneste, og nye
begreper og teorier knyttet til individuell deltagelse og ansvar denne utviklingen har brakt
med seg. Kapitelet avsluttes med 3 presentere problemformulering, hensikten med

studien samt forskningsspgrsmalene.

3.1 Velferdskommune eller velferdsstat?

Tildelings- og tilretteleggingsprosessen av kommunale helse- og omsorgstjenester kan
ses som en operasjonalisering av velferdsstaten i det denne prosessen skal sgrge for de
kollektive interessene for ivaretagelse av mennesker med sykdom og svekkelse. De
kollektive interessene handler om omfordeling av ressurser slik at vi giennom et livslgp
sgrger for hverandre gjennom felles bidrag som sa& omfordeles. Nettopp
universalitetsprinsippet, som den norske velferdsmodellen er basert pa, har vaert et viktig
og baerende prinsipp for a sikre at alle borgere, uansett ressurser, skal se de offentlige
tjenestene som et relevant alternativ uten behov for a skaffe tjenester i et privat marked,
slik at et solidarisk velferdssystem opprettholdes (Esping-Andersen, 1990; Sandvin, Vike
& Anvik, 2020). Den allmenne retten til velferdsgoder er videre ogsa knyttet til retten til
arbeid, noe som igjen har veert en drivkraft nar det gjelder likestilling mellom kjgnn i det
norske arbeidsmarkedet. Ved at den offentlige tjenesten har tatt ansvaret for omsorg for
hjelpetrengende, har kvinnene fatt muligheter til & delta i arbeid utenfor hjemmet. |
tillegg har nettopp den offentlige velferdstjenesten tjent som arena for kvinners

arbeidsdeltagelse (Esping-Andersen, 1990; Sandvin et al., 2020).

Begrepet velferdskommune ble fgrste gang brukt i 1987 av historiker Tore Grgnlie
(Grgnlie, 2005) som et uttrykk for forholdet mellom kommune og stat, og kommunens
rolle i velferdsutviklingen. Gjennom lokale tiltak og utprgvinger har kommunene,
sammen med frivillige organisasjoner, vaert pionérene for store sosiale reformer som

staten siden har tatt ansvaret for (Grgnlie, 2005; Selle, 2016). Ved at enkelte kommuner,
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med st@rre ressurser enn andre, har etablert og prgvd ut velferdsordninger pa lokalt plan,
fgr ansvaret har blitt overfgrt til staten, har mindre bemidlede kommuner blitt innlemmet
i velferdsordningene, og de mer bemidlede kommunene har blitt avlastet og frigjort for
slik @ kunne skape nye velferdsordninger. Slik har vi etablert et system med universelle
velferdstjenester i dette landet (Grgnlie, 2005). Den nordiske velferdsmodellen har derfor
en lang tradisjon med stadig stgrre utbygging av omfattende velferdstjenester i offentlig
regi tuftet pa lokale initiativ og medvirkning (Esping-Andersen, 1990; Sandvin et al.,

2020).

Ansvaret for styringen av befolkningens helsetjenester har gatt fra a8 veere pa alle tre
forvaltningsnivaer; statlig, fylkeskommunalt og kommunalt, til nd i all hovedsak a tilhgre
kun statlig og kommunalt nivd. Hjemmesykepleietjenesten ble organisert under
kommunal forvaltning fra 1970-arene, og siden skjedde overfgringen av styringen av
sykehjemsdriften fra fylkeskommunene til kommunene pa 1980-tallet og for helsevern
for psykisk utviklingshemmede pa 1990-tallet. | dag har kommunene ansvaret for
ngdvendige helse- og omsorgstjenester til personer som oppholder seg i kommunen, og
videre gjelder kommunens ansvar alle pasient- og brukergrupper, «herunder personer
med somatisk eller psykisk sykdom, skade eller lidelse, rusmiddelproblem, sosiale
problemer eller nedsatt funksjonsevne» (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §3-1).
En politisk villet prosess med & bygge ned store institusjoner har fgrt til at flere personer
med komplekse og varige behov na far tilpasset bolig og hjelp innenfor rammene av et
eget hjem, det vil si i kommunal regi. Det kommunale ansvaret og kompleksiteten ved
tjenestene ble ytterligere utvidet med Samhandlingsreformen (Helse- og
Omsorgsdepartementet, 2009), som nettopp skulle sgrge for at flere fikk behandling i
eget hjem og i egen kommune i stedet for i spesialisthelsetjenesten. Hgyere levestandard
samt bedre helsetjenester har medfgrt en bedre helsetilstand generelt i befolkningen.
Likevel har ogsa bedre og flere behandlingsmetoder fgrt til et gkende behov for

helsetjenester.

Tjenestene finansieres gjennom statlige overfgringer til kommunene, kommunenes egne

inntekter og egenbetalinger. Stortinget fastsetter hvert ar egenandelene for
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helsetjenester. Nar det gjelder kommunale helse- og omsorgstjenester, er det
kommunene selv som fastsetter egenandelene, dog gar staten inn ved enkelte tjenester

og bestemmer en maksimumspris (Stamsg, 2009b).

Med den kompleksiteten som fglger av dagens velferdspolitiske ambisjoner tillegges
kommunene et overveldende mangfold av oppgaver og ansvar, og det stilles hele tiden
spgrsmal ved kapasiteten til a8 ivareta disse. For kommunene handler mye om a tilby et
minimum av tjenester for at det hele skal forbli baerekraftig (Vike, Sandvik & Anvik, 2020).
| tillegg ses en tendens til at forventninger til ulike velferdsytelser gjgres om til rettskrav.
Vi ser det i forhold til senere tids diskusjon om rett til dobbeltrom for ektefeller pa
institusjon, og vi ser det i forhold til brukerstyrt personlig assistanse som na er
rettighetsfestet for tjenestemottagere under 65 ar etter neermere angitte vilkar, for a
nevne noen eksempler. Endringer og konkretiseringer av hva kommunen har ansvaret for
skjer hele tiden. Et av de seneste eksemplene er endring i Helse- og omsorgstjenesteloven
som na palegger kommunene a ha dagtilbud for personer med demens (Helse- og
omsorgstjenesteloven, 2011, §3-2). Ansvaret for stadig flere lovpalagte helse- og
velferdstjenester overfgres til det kommunale nivaet og utfordrer kommunene i a skulle
lgse oppgavene innenfor gkonomiske rammer (Sandvin et al., 2020; Stamsg, 2009b). |
dag oppfattes derfor de nasjonale reformene som a vaere sa omfattende at det kan ga pa
bekostning av kommunenes spillerom for lokale prioriteringer og muligheter til a

innovere (Grgnlie, 2005).

3.2 Nyliberalisme og nye styringsidéer

Statens rolle i @ regulere markedet har endret seg gjennom tidene. Fra den klassiske
liberalismens tid, pa 1700-tallet, med idealet om et fritt marked uten statlig innblanding,
og med opplysningstidens ideal om individuell frihet, endret politikken seg som fglge av
depresjonstiden i 1930-arene. Na grep staten i stgrre grad inn med regulerende tiltak, og
vi fikk en egaliteer variant av kapitalismen som ved hjelp av gkt offentlig forbruk i
nedgangstider for a stimulere til vekst, og reduksjon i oppgangstider for @ unnga inflasjon,
ga solid gkonomisk vekst og gode velferdsordninger (Skrede, 2017). 1970-tallets

gkonomiske krise ga argumenter for en «revidert variant av klassisk liberalisme» (Skrede,
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2017, s. 42), og fra 80-arene ble politikken pa ny inspirert av liberalistiske ideer, og det
ble lagt stgrre vekt pa markedsmekanismer enn politisk kontroll og regulering (Stamsg,
20093, s. 73). Deregulering, liberalisering og reduksjon i offentlige utgifter var sentrale
politiske grep for denne epokens nyliberalisme. Imidlertid ble nyliberalismen igjen
transformert fra tidlig 90-tallet, idet staten fikk en stgrre regulerende rolle, men fortsatt
som et nyliberalistisk prosjekt (Skrede, 2017). | Norge fikk vi, tilsvarende resten av den
vestlige verden, en hgyrepolitisk dreining fra 80-tallet, som ble noe reversert med
sosialdemokratisk politisk ledelse igjen utover pa 90-tallet. Den sosialdemokratiske siden
avfeide likevel ikke fullstendig idéene om en mer markedsledet offentlig tjeneste. Dette
har blitt anekdotisk fremstilt gjennom det som skal ha vaert Statsminister Jan. P. Syses3
kommentar etter Arbeiderpartiets overtagelse av regjeringskontorene etter

«hgyrebglgen» pa 80-tallet: «Arbeiderpartiet stjal klaerne vare mens vi var ute og badet».

Nyliberalismen utspiller seg innenfor en rekke ulike kontekster hvor ulike praksiser
produserer og reproduserer de nyliberalistiske ideene (Skrede, 2017), og i de kommunale
helse- og omsorgstjenestene kommer de nyliberalistiske idéene til uttrykk gjennom de
markeds- og managementsreformene som kalles «New Public Management» (NPM).
Hensikten med reformene var, og er, kostnads- og kvalitetskontroll (Stamsg@, 2009a).
ldéene bak reformene forutsetter altsa en antagelse om et for hgyt pengebruk i de
offentlige helse-, omsorgs- og velferdstjenestene, som gir et behov for a kontrollere, det
vil si begrense, utgiftene. Dette omfatter privatisering som et viktig virkemiddel for
kostnadseffektivisering ved hjelp av konkurranseutsetting og egenbetalinger. Videre
omfatter det oppdeling av virksomheter til egne resultatenheter med selvstendig ansvar
for budsjett og resultat. | tillegg innebaerer NPM-reformene et stgrre fokus pa individuelle
rettigheter slik at den enkelte sikres sine behov gjennom juridiske rettigheter (Stamsg,
2009a), slik vi finner det pa andre sosiale omrader hvor markedet regulerer tilbud og
etterspgrsel. Samtidig skal tjenestene veere mer innrettet mot individuelle behov, og
gjerne gi brukerne stgrre valgfrinet blant tjenestene. Nettopp brukerbegrepet benyttes

ofte som en erstatning for bade klient- og pasientbegrepet, og ble innfgrt for & antyde

B politiker for Hpyre
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mer makt og medvirkning for mottagerne av tjenestene. NPM-reformene har altsa som
sitt idémessige grunnlag at hvis politikken erstattes av mer marked, oppnas bedre kvalitet
for en rimeligere penge (Stamsg, 2009a). Implisitt i reformene ligger saledes en kritikk av

de offentlige tjenestene som lite effektive.

Imidlertid stiller Torsteinsen (2012) i sin artikkel om gkt formalisering i post-byrakratiske
virksomheter spgrsmal ved om nettopp «diagnosen» av de offentlige virksomhetene som
byrakratiske, i forstaelsen ineffektive, var riktig. Sosiologen Max Weber regnes som den
som har utviklet teorien om byrakratiet, forstatt som et sett av elementer som danner en
modell for institusjonalisering av offentlig makt og myndighet (Grindheim, 2008).
Prinsippet bak organiseringen er a skille mellom det politiske, det forvaltningsmessige og
de rettslige oppgavene i den offentlige sektoren slik at disse ideelt sett skal kunne utgves
av ulike deler av den offentlige virksomheten. Innenfor disse rammene skal de ansatte
jobbe ut fra et skriftlig nedtegnet regelverk som sgrger for at samfunnet reguleres
gjiennom forutsigbare og transparente prosesser. Videre at arbeidet utfgres av personer
med relevant teoretisk utdannelse uten personlige interesser i saksbehandlingen, og med

klart definerte og hierarkiske ansvarslinjer (Grindheim, 2008, s. 58-59).

Dette er imidlertid en idealtypisk fremstilling som kan henlede til en forstaelse av en
virksomhet som enten byrakratisk organisert, eller ikke, hvilket er en fremstilling som
utfordres av flere. | sin kritiske diskusjon av eldreomsorgen legger Hanne Marlene Dahl
til grunn byrakrati som en prosess hvor omsorg transformeres pa veien fra a bli styrt av
familien og det private, til det a bli styrt av det offentlige, og med det holder markedet
utenfor i denne prosessen (Dahl, 2017). Torsteinsen (2012) tar derimot til orde for a se
byrakrati som et sett av variabler som kjennetegner en virksomhet i stgrre eller mindre
grad, og som ikke hefter kun ved offentlige virksomheter, i det han mener at alle
organisasjoner, offentlig eller private, har noen form for strukturer ved seg som gir

systematikk og forutsigbarhet.

Ved a kombinere disse to forstaelsene; byrakrati som en prosess fra privat til offentlig, og
byrakrati som strukturelle elementer ved enhver organisasjon, er det mulig & forsta

dagens offentlige helse og omsorgstjenester som en organisasjon som fortsatt regulerer
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sin handling og samhandling mellom innbygger og fellesskapet i henhold til byrakratiske
elementer, men hvor disse elementene endres i stgrre eller mindre grad i trad med
politiske reformer. En slik forstaelse av byrakratibegrepet, finner ogsa sin stgtte i Stamsg,
som sier at NPM-reformene utgjgr «... en ny mate a styre offentlig sektor pa» (Stamsg,
20093, s. 67). | stedet for a se NPM som kun et sett av reformer, utgjgr NPM-reformene
en mate 3 handle og samhandle pa som utgar fra nyliberalistiske idéer. Det er med dette
mulig @ hevde at den tradisjonelle weberianske forstaelsen av byrakratisk organisering av
virksomheter har endret seg som fglge av NPM-reformene. Likevel er det fortsatt mulig
a snakke om strukturene som organiserer offentlige virksomheter sosialt, som byrakratisk

organisering.

3.3 Konsekvenser av NPM-reformene

Oppsplittingen av  helse- og omsorgstjenestene til separate og selvstendige
resultatenheter er én av NPM-reformenes konsekvenser som kan true den opplevde
kvaliteten pa tjenesten for bruker. Et eksempel pa dette fra egen kliniske hverdag fra
kommunehelsetjenesten er at hjemmetjenesten ikke ngdvendigvis har oversikt over en
person med demens sin avtale med stgttekontakten, noe som medfgrer at denne
personen da kan bli overlatt til seg selv med a passe pa avtalene, hvilket i mange tilfeller
nettopp for en person med redusert minnekapasitet er vanskelig. Dette kan fa som fglge
at tjenesten ikke benyttes, eller avsluttes. Det kommunale tjenestetilbudet som er
etablert (for personer med demens), blir med manglende koordinering i realiteten derfor
ikke alltid tilgjengelige. St@grre fragmentering gker behovet for samordning av de samme
tjenestene. Dette har vi allerede sett utfgrt pa ulike nivaer og pa tvers av ulike politiske
sektorer; NAV-reformen (Arbeids- og sosialdepartementet, 2005) er ett eksempel,
Samhandlingsreformen (Helse- og Omsorgsdepartementet, 2009) et annet. Videre er
«Individuell plan» (Forskrift om habilitering og rehabilitering, 2011) et forsgk pa a
koordinere helse- og omsorgstjenestene pa individniva, likeledes kommunens plikt til a
tilby ulike koordinatorfunksjoner nedfelt i Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) og
Helse- og omsorgstjenesteloven (2011). Disse forsgkene pa samordning representerer

individuelle rettigheter gitt av staten, hvis ansvar skyves over pa kommunene 3a
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giennomfgre (@sterud, Engelstad & Selle, 2003). Dette utfordrer kommunenes
gkonomiske ressurser (Vike, 2004) slik ogsa tidligere papekt. Videre har mer
fragmenterte tjenester gkt behovet for mer skriftlig pasientdokumentasjon som skal
sgrge for kontinuitet nar brukeren flyttes fra den ene avdelingen til en annen. Samtidig
har gkt fokus pa kostnader ogsa gitt behov for gkte og andre typer kontrollrutiner, som
store kvalitetskontrollsystemer med skriftliggjgring av generelle prosedyrer (Torsteinsen,

2012).

Mer spesialisering har videre fgrt til stgrre omlgpshastighet av pasienter. Antallet
reinnleggelser pa sykehus har gkt (Helsedirektoratet, 2017b), og flytting innad i
kommunale tjenester ma ogsa antas a ha gkt som fglge av utviklingen av flere
spesialiserte tjenester innad i kommunene (Skien kommune, 2020). Kravet om sgmlgse
tjenester fordrer samarbeid og koordinering mellom avdelinger og enheter bade internt
og eksternt. Samhandlingsreformen (Helse- og Omsorgsdepartementet, 2009) stiller krav
til  formelle avtaler for samhandling mellom 1. og 2.linjetjenesten. Men
Samhandlingsreformen stiller ikke pa samme mate krav til formelle avtaler for
samhandling internt i den kommunale helse- og omsorgstjenesten (Kassah & Tgnnesen,
2016), til tross for at kommunene med denne reformen har fatt et stgrre ansvar for

behandling av pasienter med mer komplekse tilstander.

De siste tidrenes pavirkning av markedstenkningen lgftes ofte frem som nettopp arsak til
mange av de utfordringene brukere og ansatte i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten mgter pa i dag i det disse har fgrt til endringer i bade den strukturelle
og kulturelle forstaelsen av helse- og omsorgstjenestene. Idéene er diskutert og kritisert
for sin optimistiske tro pa at markedsmekanismer skal kunne Igse det som har blitt en
etablert sannhet om at vi er for mange (passive) mottagere, og for fa som bidrar til
fellesskapets velferdstjenester (Thorsen, Dahle & Vabg, 2001; Vabg, 2007; Vike, 2004).
Mindre vekt pa individuelle gnsker og behov og st@rre vekt pa budsjetter, hevdes 3 vaere
en konsekvens av disse diskursene, som pavirker avgjgrelser som gjelder omfang og
kvalitet pa tjenestene til den enkelte (Bjornsdottir, 2009; Vabg, 2007; Aaltvedt et al,,
2017).
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Med de reformene, som her er vist til, adresseres den pressede kapasiteten som et
effektivitetsproblem, heller som et ressursproblem (Vike, 2004). Det vil si et forsgk pa a
overfgre en forestilling om at ved 3 gjgre ting riktig, eller annerledes, sd bedres
effektiviteten. Ergo plasseres ansvaret for & kunne behandle flere pasienter, gke
kvaliteten og gi stgrre grad av individuell tilrettelegging, pa handlingsnivaet, med fare for
at strukturperspektivet utelates i en analyse av kapasitetsbehovet i helse- og

omsorgstjenestene.

3.4 Oppsplittingen av ansvaret for tildeling og utfgrelsen av
hjelpen

| trdd med NPM-reformene har mange kommuner splittet ansvaret for tildeling og
utfgrelse av tjenestene ved a organisere dette i en bestiller-utfgrer-modell (BUM)
(Stamsg, 2009a). Idéene bak modellen baserer seg pa markedsmekanismer med tilbydere

og etterspgrrere hvor bestillerenheten blir en type proxy for personene som sgker hjelp.

| denne studien er nettopp bestiller-utfgrer-modellen relevant da begge kommuner som
deltar i prosjektet organiserer tildelingen av helse- og omsorgstjenester pa denne maten.
Modellen kom sammen med markedsideene pa 80-90-tallet. | tillegg til at den skal gjgre
tildelingsprosessen mer forutsigbar og mindre ressurskrevende (Kassah, Tingvoll &
Fredriksen, 2014), var den ogsa ment a sikre lik og rettferdig tildeling av helse- og
omsorgstjenester ved blant annet at habiliteten sikres ved a skille mellom den som vedtar
en tjeneste og den som utfgrer den. Oppsplittingen skal synliggjgre ansvar og sgrge for
mer apenhet rundt avgjgrelsene (Stamsg, 20093, s. 71). Ved at tildelingen av tjenestene
er et offentlig ansvar, men at utfgrer av tjenestene kan vaere bade private og offentlige
aktgrer (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §3-1) legges det ogsa til rette for
konkurranse med gkte valgmuligheter, brukermedvirkning og kostnadseffektivisering
(Stams@, 2009a; Vabg, 2007). Selv om man i begge de deltagende kommunene i denne
studien har valgt & beholde utfgrerleddet som del av den offentlige virksomheten, og ikke

har skilt denne ut til private aktgrer slik Helse- og omsorgstjenesteloven (2011) apner opp
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for, er organiseringen av tildeling av tjenester likevel et utfall av de markedsinspirerte

prinsippene som NPM-reformene representerer.

Forskning pa hvilke konsekvenser det medfgrer & organisere tildelingen av tjenestene i
en slik modell, viser til ulike funn nar det gjelder samhandling mellom bestiller og utfgrer,
hvilken kunnskap som anses som gyldig i tildelingsprosessen og hvorvidt modellen er
egnet til 8 kunne handtere den store bredden i saker pa en god mate. Modellen kan ha
en konfliktdempende funksjon ved at alle tildelinger gjgres sentralt slik at eventuelle
drakamper mellom ulike utfgrere, for eksempel hjemmetjeneste og institusjon, unngas
(Kassah et al., 2014). Videre peker forskningen pa at modellen kan tjene som et forsgk pa
a samordne tjenestene ved a vaere et bindeledd mellom spesialisthelsetjenesten og den
kommunale helse- og omsorgstjenesten (Kassah et al., 2014) og likeledes veaere ett sted
man henvender seg til som sgker av tjenester i stedet for selv 8 matte ha oversikten over

de ulike deltjenestene (Hansen & Ramsdal, 2005).

Videre er graden av og innholdet i samarbeidet mellom bestiller og utfgrer i en
tildelingsprosess, samt samarbeidets konsekvenser for utfallet av tildelingsprosessen,
diskutert av flere. Kassah og Tgnnesen (2016) fant i sin studie at hjemmesykepleierne
opplever i liten grad & kunne pavirke vedtaksprosessen, og at den kontekstuelle
kunnskapen om brukerne som hjemmesykepleierne besitter, ikke anerkjennes av
saksbehandlerne som beslutningsgrunnlag i en tildelingsprosess, med fare for at brukeres
behov ikke imgtekommes. Imidlertid viser annen forskning at fra et pargrendeperspektiv
oppfattes nettopp hjemmetjenesten i stor grad & pavirke tildelingsprosessen. Gjennom
de pargrende pavirker hjemmetjenesten tildelingsprosessen ved & opptre som radgiver
(for eksempel informerer om muligheten til 3 klage pa vedtak), som
forventningsregulator (ved at hjemmetjenesten uttrykker stor arbeidsmengde og
knapphet pa ressurser), eller som alliert (ved at pargrende danner allianse med
hjemmetjenesten gker sjansene for & fa vedtak pa den hjelpen bruker behgver) (@ydgard,
2018). Videre viser forskning ogsa at bestiller-utfgrer-modellen er lite egnet nar helse-
og omsorgstjenesten skal dekke komplekse tilstander og tilstander som varierer. Dette

medfgrer at modellen i ulik grad modifiseres for at den skal kunne tilpasses de reelle
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forholdene med brukere og pasienter med ulike og samtidige tilstander og utfordringer.
Dette gjgres ved for eksempel a formulere mer generelle vedtak, 3 ha mer Igpende
kontakt mellom bestiller og utfgrer, og ved at bestiller og utfgrer gjgr vurderingsbesgk

sammen (Hansen & Ramsdal, 2005; Skog & Andersen, 2011).

Forskning synes ogsa & kunne peke pa at oppsplittingen av bestiller- og
utfgrerfunksjonene skaper en distanse mellom bestiller og bruker, og bestiller og utfgrer.
Dette gker muligheten for brudd i informasjonskontinuiteten, noe som videre utfordrer
virksomhetens mulighet til & ivareta pasientens behov for tjenester (Kassah & Tgnnesen,
2016). Utfgrerleddet klarer ikke & formidle til bestillerenheten, eller bestillerenheten
klarer ikke @ innhente ngdvendig og tilstrekkelig informasjon for a fatte et kvalitativt godt
vedtak. Som en konsekvens, kan dette sette i fare den fleksibiliteten i
tjenesteallokeringen som er ngdvendig for & gjgre tjenestene hensiktsmessige for
brukerne (Kassah & Tgnnesen, 2016; Siltala, 2013). Dette er en sveert aktuell

problemstilling nar det handler om tjenestebrukere med kognitiv svikt.

| tillegg peker forskningen pa at behov som uttrykkes av personen initialt i
tildelingsprosessen, tilpasses gjennom prosessen for a stemme overens med de
eksisterende tjenestene (@ydgard, 2018). Mer ngyaktig, det er en diskrepans mellom
tjenestemottagerens gnsker og behov og tjenestene som tilbys. En konsekvens av dette,
er at personen som sgker om en tjeneste, tilbys en tjeneste fra kommunens
standardrepertoar, hvilket ngdvendigvis ikke samsvarer med det personen opprinnelig
gnsket seg. Dette har flere konsekvenser: Fgrst og fremst, en tjeneste som ikke
korresponderer med personens gnsker og behov vil apenbart gke sjansen for at tjenesten
ikke vil bli benyttet, hvilket kan vaere en forklaring pa hvorfor bruk av kommunale
tjenester for hjemmeboende yngre personer med demens ikke gker i takt med at
funksjonsevnen i dagliglivets aktiviteter reduseres (Vossius et al., 2015). For det andre,
blir det en utydelig rettslig prosess, idet det ikke blir noe avslag pa sgknaden fordi «noe

annet» tildeles som en erstatning.

Eksemplene som er beskrevet over peker pa at gnsker og behov som beskrives pa det

tidspunktet hvor personen sgker om en tjeneste, ikke ngdvendigvis reflekteres i de
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tjenestene personen til slutt tilbys. Det at kommunene har organisert tildeling av
tjenester ved hjelp av en bestiller-utfgrer-modell sier ngdvendigvis ikke alt om hvordan
tildelingen skjer, hva som vektlegges i vurderingene, og av hvem, og om vurderingene blir
«gode» eller «darlige». Modellen kan likevel ses som en del av den overordnede
politikken som er en del av de idéene som styrer sosiale praksiser innenfor helse- og

omsorgstjenestene.

3.5 Fra kollektive lgsninger til individuelle behov

Etterkrigstiden var preget av utformingen av, og troen pa, kollektive Igsninger, og
universelle velferdsordninger under statlig ansvar ble for alvor bygd ut. Fra 1970-3rene
sa vi imidlertid en desentralisering hvor flere sosialpolitiske oppgaver ble tillagt
kommunalt ansvar (Hannsen, 2009). Samtidig ble det fra 1980-arene stilt spgrsmal ved
om det som kalles velferdsstatens grenselgse behov er gkonomisk baerekraftig, og
diskursene endret seg. Fra tidligere @ ha snakket om verdien av kollektive Igsninger,
begynte man fra 1980- og 90-arene a snakke om individuelle Igsninger og behov. | dag er
«brukermedvirkning» et sveert sentralt begrep, og i nasjonale fgringer kommunene retter
seg etter i dag (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013, 2015b, 2018), trekkes brukerens
restressurser og samfunnets samlede ressurser, som foruten det offentlige
hjelpeapparatet involverer frivillighet, private aktgrer og naeringsliv, frem som sentrale
elementer for en moderne helse- og omsorgstijeneste. | «Fremtidens
primaerhelsetjeneste — naerhet og helhet» (Helse- og omsorgsdepartementet, 201543, s.
45) heter det at «Fremtidens helse- og omsorgstjeneste skal vaere pasientens og
brukerens tjeneste». Mottagere av helse- og omsorgstjenester skal i dag ikke bare
betraktes som passive mottagere, men som aktive aktgrer som selv skal gis anledning til
a medvirke i planleggingen og utformingen av tjenesten. Videre skal hjelpen som gis, vaere
personorientert (Helsedirektoratet, 2017a). Diskursene har derfor dreid fra tidligere a
beskrive et felles ansvar for helse og helsetjenester, til senere i stedet a beskrive dette

som et individuelt ansvar.
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3.6 Om brukermedvirkning og personorientering

| etterkrigstiden, hvor fokuset altsd var pa kollektive Igsninger, handlet
brukermedvirkningen om den demokratiske rettigheten til innflytelse over eget liv i kraft
av a vaere en samfunnsborger, men da under begrepet «medbestemmelse» i stedet for
«brukermedvirkning» (Askheim, 2017). Denne samfunnsdeltagelsen ble saledes ogsa et
verdimal, idet det handlet om a anerkjenne brukernes borgerstatus (Askheim, 2017).
Med bakgrunn i demokratiske idéer har alle borgere lik rett til & delta i prosesser hvor
beslutninger tas. Dette gir enkeltindivider et medansvar for kollektive beslutninger, det
vil si beslutninger som oppstar som fglge av beretninger fra flere perspektiver. Samtidig
har helse- og omsorgstjenestene ogsa veert preget av et systemfokus, det vil si at
pasienter og brukere har blitt sett og behandlet som deler av et system, i stedet for
enkeltpersoner. Dette systemfokuset kan ses i sammenheng med den medisinske
utviklingen som i all hovedsak skjedde pa bakgrunn av naturvitenskapelige metoder hvor
ikke pasientens perspektiv og erfaringer var del av kunnskapsgrunnlaget. Paradoksalt nok
har disse fremskrittene, som har fgrt til flere og bedre behandlingsalternativer, fgrt til det
som kan kalles dehumaniserende elementer ved tjenestene ved at fremskrittene har gitt
gkt behov for spesialiserte disipliner (Uggla, 2020, s. 60). Spesialiseringen er ikke knyttet
kun til den medisinske praksisen og spesialisthelsetjenesten, men etter
Samhandlingsreformen har flere oppgaver blitt overfgrt til kommunehelsetjenesten som
derfor ogsa har fatt krav pa seg til & etablere flere og mer spesialiserte tjenester.
Konsekvensene har blitt mer fragmenterte tjenester ogsa her, hvor helheten i pasientens
og brukerens situasjon har falt i skyggen av de enkelte spesialitetene. Den paternalistiske
tilneermingen, som kan knyttes til de medisinske fremskrittene, er i de senere arene
derfor forsgkt erstattet med stgrre fokus pa personen som det sentrale i og for tjenestene
(M33atta, Litzén & Oresland, 2017). Den medisinske fagdisiplinen som tradisjonelt har
hatt all autoritet i helserelaterte spgrsmal, har etter hvert mattet vike som en
dominerende kunnskapsforstaelse. | stedet har den menneskelige erfaring blitt akseptert
som gyldig kunnskap (Phelan et al., 2020). Behovet for en rehumanisering av helse- og
omsorgstjenestene har vokst frem, og i de siste tidrene har begrepet «personorientering»

fatt feste i de offentlige samtalene som et ideal nar det gjelder kvalitet ved all hjelp og
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tjenester som skal gis (Helsedirektoratet, 2017a; McCormack, van Dulmen, Eide, Skovdahl
& Eide, 2017; Maatta et al., 2017; Phelan et al., 2020). | tillegg ses ikke lenger omsorg som
isolert fra bredere sosiale, gkonomiske og kulturelle oppfatninger. Brendan McCormack,
forsker og tidligere tilknyttet fakultet for helse- og sosialvitenskap, USN, og sentral i
utviklingen av ph.d.-programmet «Personorientert helsearbeid» ved samme fakultet slik
det ble etablert i 2014, hevder at det er ngdvendig a knytte begrepet «personorientert»
ikke bare til omsorgsbegrepet, som i «personorientert omsorg», men i stedet til hele
kulturen i de sammenhenger hvor omsorg utfgres (McCormack et al., 2017). Slik kan
begrepet knyttes an til forhold som ikke bare handler om relasjonen mellom den enkelte
hjelper og den hjelpetrengende, men til all mellommenneskelig kontakt som er
ngdvendig for & organisere og a utfgre helse- og omsorgstjenester. | fglge McCormack
et al. (2017, s. 6) bgr diskursen derfor endres slik at den handler om en personorientert
kultur og ikke personorientert omsorg. Det vil si at personorientering som diskurs ikke
bare bgr dominere praksisen begrenset til hjelpen som helsepersonellet gir, og som den
enkelte bruker mottar, men diskursen bgr oppna et hegemoni i alle deler av
virksomhetene som yter helse- og omsorgstjenester. Det vil si «an approach to practice
established through the formation and fostering of healthful relationships between all
care providers, service users and others significant to them in their lives» (McCormack &
McCance, 2010, s. 3). Dette kan oppnas gjennom “values of respect for persons,
individual right to self-determination, mutual respect and understanding” (McCormack &
McCance, 2010, s. 3). | denne tilnaeermingen til praksis fremheves gjensidighet, forstaelse
og respekten for selvbestemmelse som grunnleggende og viktige verdier. Disse verdiene
finner vi igjen ogsa i WHOs definisjon, men i stedet brukes her begrepet «Integrated
people-centred health services» som defineres som «putting people and communities,
not diseases, at the centre of health systems, and empowering people to take charge of
their own health rather than being passive recipients of services” (WHO, 2022). Begrepet
«selvbestemmelse» brukes ikke her eksplisitt, men begrepet ma likevel forstdas som en
sentral verdi ogsa i denne definisjonen, hvor det a ta styringen selv |gftes frem som et

viktig element.
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Dette ma ses som en individualisering i helse- og omsorgstjenestene, en utvikling pa lik
linje med den individualiseringen vi ser i samfunnet for gvrig (McCormack et al., 2017).
Med bakgrunn i individualiseringsidéene skal den enkelte anerkjennes som den som best
kjenner sine behov og derfor ogsa den som best kan ta avgjgrelser som gjelder seg selv
(Askheim, 2017). Den individuelle friheten til a ta egne valg blir derfor en grunnleggende
verdi innenfor disse idéene, og ikke samfunnsdeltagelsen, slik brukermedvirkning
tidligere ble forstatt. Ut fra disse forstdelsene av begrepet personorientering blir
autonomi og autentisitet sentrale verdier nar dette begrepet skal diskuteres. Verdier
som, ifglge McCormack et al. (2017), star sterkt i vart syn pa hva vi gnsker a bygge vare
mellommenneskelige relasjoner pa. Det & sette personen i stand til @ ta selvstendige
beslutninger fglger derfor av denne forstaelsen som en sentral verdi som ligger til grunn
for begrepet personorientert. Autonomi betyr nettopp for en person a kunne ta
selvstendige avgjgrelser uavhengig av ytre pavirkninger. Som fglge av en slik oppfatning
har det kommet til ulike metodikker for & stgtte slik praksis, som
samtykkekompetansevurdering (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, §4),
fremtidsfullmakt (Vergemalsloven, 2013, §78) og forhandssamtaler (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2020b). Det siste oppmuntres det til & legge til rette for ogsa i
Demensplan 2025 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020a). Hensikten med disse
metodikkene er & bidra til at den enkelte bruker selv skal kunne pavirke beslutninger som
gjelder seg selv og den hjelpen eller tjenestene vedkommende skal motta. | stedet for
den tradisjonelle oppfatningen av en relasjon mellom «hjelper som vet best» og en
«hjelpetrengende som vet minst», spkes dette forholdet na i stedet a ses som mellom to

likeverdige og autonome parter.

Selv om autonomibegrepet ikke forutsetter et menneskesyn som ser personen frakoblet
sine relasjoner i tid og rom (McCormack & McCance, 2010, s. 17), forutsetter
autonomibegrepet likevel en subjektiv kunnskapsforstaelse. Med formuleringer som
«pasientens helsetjeneste» (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015a, s. 9), «samspill
med samfunnets samlede ressurser» (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015a, s. 12) og
«medansvar» (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015a, s. 46), gis personen en

selvstendighet og et ansvar for egne avgjgrelser og et ansvar for seg selv som person.
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Etterkrigstidens tanker om et individuelt ansvar for deltagelse, som ogsa rommet
hensynet til det kollektive, har na blitt til idéer om et individuelt ansvar uten hensyn til
det kollektive. Retorikken i kjglvannet av begrepet personorientering, handler derfor om
at vi som borgere, og som personer hvis behov for helsehjelp, skal ta et stgrre individuelt
ansvar for egen helse. Med stgrre rettigheter til egen medvirkning pa tjenestene, gker
ogsa den enkeltes ansvar for egen helse og den hjelpen som mottas. Selv om begrepet
personorientering, eller begreper som konnoterer personorientering forsgkes settes inn
i en strukturell sammenheng, er det derfor likevel vanskelig & forsta disse definisjonene

pa annen mate enn at det er individet som er det metodisk interessante.

3.7 Kitwoods omsorgsfilosofi

Innen demensomsorgen er begrepet «personsentrert» seerlig gjort kjent gjennom
Kitwoods omsorgsfilosofi. Boken «Dementia reconsidered — the person comes first» av
sosialpsykologen Tom Kitwood (Kitwood, 1997), skulle bidra til en ny tilnserming til
behandling av personer med demens. Kitwood var skeptisk til den medisinske
tilneermingen i behandling av demens, og mente at et for ensidig fokus pa patologiske
hjerneorganiske prosesser ikke var tilstrekkelig for & hjelpe personer med
demenssykdom. | stedet hevdet han at en mer tverrfaglig tilnserming som ogsa innebar
en sosialpsykologisk og kulturell forstaelse av menneskelig atferd ville vaere mer fruktbar.
Det betpd a sette personen inn i en sosial kontekst, og & se menneskelig atferd som
begrunnet i menneskelige relasjoner. Begrepet som ble brukt var «person-centred care»
(Kitwood, 1997), siden oversatt til «personsentrert omsorg» i den norske oversettelsen
av boken «Person-Centred Dementia Care» (Brooker, 2013). Slik jeg forstar Kitwoods
begrep «personsentrert» skiller dette seg fra nyere litteratur (McCormack & McCance,
2010; Phelan et al., 2020) ved at Kitwood vektla det sosiale perspektivet ved
demenssykdom i det han mente at symptomene ved demens ofte bgr forstas som en
folge av manglende omsorg eller forstaelser fra omgivelsene. | nyere litteratur, slik

allerede nevnt, vektlegges i stedet autonomi og autentisitet ved dette begrepet.
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3.8 «Personorientering»; et politisert og bredt distribuert
begrep

Et spk pa «person centred» i en nettleser gir millioner av treff, og begrepet settes i
sammenheng med disipliner og kunnskapsdomener som «person-centred therapy»,
«person-centred care», «person-centred planning», «person-centred communication»
for & nevne noen eksempler. | kjglvannet av gnsket om endret fokus i helse- og
omsorgstjenestene, er det utviklet nye teorier og utdanninger som sgker a ta opp i seg
disse ideene. Videreutdanningen i «Personorientert helseretty ved USN og
doktorgradsprogrammet «Personorientert helsearbeid» ved samme universitet, hvor
ogsa dette prosjektet inngar, er to eksempler. Videre finnes «Demensomsorgens ABC»,
som er et opplaeringsprogram som tilbys yrkesgrupper som jobber med personer med
demens, hvor temaene personsentrert omsorg og miljgbehandling inngar (Rokstad et al.,
2017). Et sgk i Oria, pa «person centred», gir 730.884% treff. Dette indikerer et stort
forskningsengasjement rundt begrepet, samtidig som det viser at begrepet har kraften til
a trenge inn i vare mentale representasjoner ved at det inngar i diskurser som omfatter
store samfunnsomrader som bade forskning og helse. Begrepet ma derfor sies a veere
sterkt politisert, idet begrepet, eller begreper med sterke konnotasjoner, ogsa er a finne
i nasjonale styringsdokumenter for bade helse- og omsorgstjenestene samt for
utdanningssektoren. Like fullt er det ikke gitt hvilken forstaelse som legges i begrepene,
og med hvilke konsekvenser. De ansatte i helse- og omsorgstjenestene omtales ofte som
iverksetterne av politiske beslutninger (Lipsky, 2010), idet det er i det enkelte mgtet
mellom virksomhetens ansatte og brukerne at politiske beslutninger operasjonaliseres.
Hva som forstds med begrepet personorientering, hvilken opprinnelse det har, og pa
hvilken mate det anvendes retorisk i politiske og faglige ssmmenhenger, er derfor viktig
a undersgke for a kunne reflektere kritisk rundt begrepet, og for a kunne diskutere bade

tilsiktede og utilsiktede sider ved praksiser hvor begrepet inngar (Haslanger, 2012).

14 pr. 28.juni 2022
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3.9 Om  utfordringene i de kommunale helse- og

omsorgstjenestene

Tidligere forskning og egne erfaringer om og fra helse- og omsorgstjenesten generelt, og
kommunale hjemmebaserte tjenester spesielt, som jeg her har presentert, peker pa at
det eksisterer et spenningsfelt i krysningen mellom forventingene til, og idéene om,
universelle og kollektive Igsninger, samtidig med krav og forventinger til individuell
tilrettelegging av tjenestene. Styringsidéene som NPM-reformene bygger pa, presenteres

som Igsningen pa hvordan dette spenningsfeltet skal handteres.

Problemstillinger knyttet nettopp til hvordan tjenester organiseres og avgrenses er
diskutert og studert av flere helsetjenesteforskere. Spesielt de siste tidrenes endringer i
styringsidealene som fglge av NPM-reformene fra 90-tallet er, og har veert,
utgangspunktet for kritiske diskusjoner over hvor velferdsstaten na er pa vei. En av vare
norske forskere pa velferdstjenester, Mia Vabg, peker i sin doktorgradsavhandling,
«Organisering for velferd — hjemmetjenesten i en styringsideologisk brytningstid» (Vabg,
2007), pa at behov for fleksibilitet i tilretteleggingen av hjelpen til den enkelte har gjort
at reformene ikke er gjennomfgrt konsekvent i alle deler av tildelings- og
tilretteleggingsprosessen. Dette underbygges ogsa av studier jeg tidligere har vist til. For
helsepersonell i utfgrerleddet som ma forholde seg til personer med skiftende
hjelpebehov, fungerer ikke kontrakter med detaljerte beskrivelser av predefinerte
oppgaver. Vabg (2007) peker videre pa at gkte forventninger til individuelle rettigheter,
samtidig med forventninger til fleksibilitet, vanskelig kan la seg forene uten gkte
ressurser. Hun konkluderer derfor med at NPM-reformene ikke har klart & fortrenge de
tidligere velferdsprofesjonelle styringsidealene, men stiller samtidig spgrsmal ved
hvorvidt de nye styringsprinsippene over tid kan ha negative konsekvenser for
helsepersonellets motivasjon, i tillegg til 3 kunne ha en negativ effekt pa fremtidig
rekruttering av helsepersonell, nar disse stadig opplever en diskrepans mellom de reelle

hjelpebehovene som skal imgtekommes og oppdragsbeskrivelsene fra bestillerenhetene.
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Den ufullstendige gjennomfgringen av NPM-reformene pekes pa ogsd av Vabg og
Szebehely (2012) nar de i sitt kapitel «A caring state for all elder people?» i antologien
«Welfare State, Universalism and Diversity» diskuterer hvorvidt universalismen, som har
definert de nordiske helse- og omsorgstjenestene, er i ferd med a svekkes. Forfatterne,
som begge har forskningserfaring fra nordiske eldreomsorgstjenester, hevder at det er
vanskelig & finne bevis for dyptgripende endringer i verdier og holdninger blant
helsepersonell som fglge av endringer i spraket som NPM-reformene har bragt med seg.
Tvert imot synes det som om ansvaret for a imgtekomme skiftende hjelpebehov hos den
enkelte hjelpetrengende fortsatt preger helsepersonellets verdimessige holdninger, og
at denne diskursen ikke har blitt erstattet av NPM-reformenes rettighetssprak. Selv om
det derfor kan hevdes at NPM-reformene ikke er fullt ut gjennomfgrt, peker Vabg og
Szebehely (2012) likevel pa at innfgringen av bestiller-utfgrer-modellen er et vesentlig
element fra NPM-reformene som har endret spillereglene for helse- og
omsorgstjenesten. Ved a organisere tildelingen av tjenestene i en egen administrativ
enhet, skapes det en distanse mellom tjenesten og den hjelpetrengende som bidrar til a
rasjonalisere de offentlige tjenestene selv for de kommunene som ikke har satt sine
tjenester ut pad anbud til private tilbydere. Rasjonaliseringen betyr at ansvaret for enkelte
oppgaver, spesielt oppgaver som tidligere inngikk i hjemmehjelpsoppgaver, i stedet na
overfgres til den enkelte med et hjelpebehov, hvilket bidrar til sosial ulikhet, ifglge Vabg
og Szebehely (2012). Ved a redusere det offentlige ansvaret for tjenestene, velger de best
bemidlede & henvende seg til det private markedet for a kjgpe tjenester, mens de mindre
bemidlede henvender seg til egen familie for kompenserende hjelp. Dette utfordrer

idéen om universelle tjenester.

Pa samme mate som overfgringen av hjemmehjelpsoppgaver fra det offentlige til det
private, kan ses som en form for rekategorisering, er sosialantropologen Heidi Haukelien
i sin artikkel «Aldring, eldreomsorg og den nye velferdsstaten» (Haukelien, 2021) opptatt
av hvordan det sterke fokuset pa effektivisering har fgrt til en rekategorisering, og
dermed en rasjonalisering av tjenester til de eldste. | diskusjoner om velferdsstaten
omtales gruppen gamle na som aktive deltagere med ansvar for egen helse pa lik linje

med andre aldersgrupper, i stedet for passive mottagere med behov for & kunne veere
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nettopp mottagere pa grunn av alderdom og funksjonssvikt. Ved at ansvaret artikuleres
som et individuelt ansvar, fjernes dette ansvaret fra det offentlige, og fungerer som en
rasjonalisering av tjenestene pa samme mate som bestiller-utfgrer-modellen. Ved a peke
pa det hun oppfatter som endringer i bevisstheten rundt etiske spgrsmal i
eldreomsorgen, tar hun opp diskusjonen fra Vabg (2007) og Vabg og Szebehely (2012),
nar hun hevder at nettopp helsepersonellets motivasjon for & bli vaerende i yrket, na
synes a veaere betydelig redusert. Hun hevder pa bakgrunn av sin tidligere
forskningserfaring at det blant helsepersonell i utfgrerleddet har skjedd en
holdningsendring; helsepersonell som ikke lenger gnsker a vaere del av en praksis som
stadig fgrer til moralske dilemmaer pa grunn av effektiviseringsimperativet, forsvinner,
mens de som velger a bli veerende, blir del av forestillingen om at kommunene ma driftes
mer effektivt. De moralske dilemmaene finnes derfor ikke lenger i diskusjonen om

eldreomsorgen, hevder Haukelien (2021).

Videre tar Halvard Vike, ogsa han sosialantropolog, i sin bok «Velferd uten grenser — den
norske velferdsstaten ved veiskillet» (Vike, 2004) utgangspunkt i den norske
velferdsstatsmodellen som et overmate vellykket prosjekt som er i ferd med 3a sla beina
under seg selv. Ved 3 la staten ta et sa stort ansvar for innbyggernes velferd som den har
gjort siden etterkrigstiden, har forventningene i samfunnet blitt skrudd opp til et niva som
ikke er forenlig med de gkonomiske betingelsene som staten gir, mener Vike. Imidlertid
savner han at de politiske elitene (Vike, 2004, s. 14) diskuterer realismen i et
velferdsstatsprosjekt nar ambisjonene for det statlige ansvaret for velferd settes sa hgyt
som de gjgr. | stedet hevder Vike at de statlige velferdsambisjonene pafgres kommunene
som velferdsprodusenter. Med garantier overfor befolkningen, men uten tilstrekkelige
gkonomiske midler, presses kommunene til «a gjgre mer for mindre» hvilket medfgrer at
kvaliteten pa enkelttjenester gradvis reduseres uten synlige politiske diskusjoner rundt

slike avgjgrelser (Vike, 2004, s. 209).

Kristin  Briseid, velferdsforsker med doktorgrad fra USN sitt ph.d.-program
«Personorienert helsearbeid», har i sitt doktorgradsarbeid (Briseid, 2017), studert

tjenester til eldre med psykiske helseproblemer. Her konkluderer hun med at begrepet
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«person-centredness» star svakt som omsorgsfilosofi for denne gruppen. Dette setter
hun i sammenheng med hvordan kapasitetsproblemene handteres. | trad ogsa med Vike
(2004) peker hun pa at ansvaret for universaliteten ved helse- og omsorgstjenestene
skyves nedover fra staten og ender opp hos den kommunale helse- og omsorgstjenesten,
som ofte pekes ut som syndebukken nar ikke forventingene om universelle tjenester
innfris. Hun konkluderer med at kapasitetsproblemene slik handteres av den lokale
administrasjonen og de lokale politikerne i trad med nasjonale styringsdokumenter. Det
vil si at det som faller utenfor lovfestede rettigheter nedprioriteres til fordel for de
rettighetsbaserte og lovpalagte tjenestene. Dette gjgr at eldre med psykiske
helseproblemer blir de som beaerer ansvaret for kapasitetsproblemene for & opprettholde
idéen om universelle tjenester, hvilket utfordrer nettopp idealet om personorienterte
tjienester. | likhet med tjenester til eldre med psykiske helseproblemer, som Briseid
studerte i sin avhandling, vil dette ogsa kunne gjelde for tjenester til yngre personer med
demens. Flere studier peker i retning av at fysiske behov oftere kartlegges (mer
fullstendig) enn psykososiale (Hansen, Hauge, Hellesp & Bergland, 2018; Selbaxek &
Hggset, 2010), hvilket kan fgre til at psykososiale behov overses i tildelingsprosessen og

at hjelpetiltak derfor ikke etableres.

Studiene jeg her har trukket frem, handler pa ulike mater om et type avgrensningsarbeid
begrunnet i forholdet mellom universalitet og individuelle hensyn i tjenesteutformingen.
Den daglige praksisen som utgjgr arbeidet med 3 tildele og tilrettelegge tjenester i
hjemmebasert omsorg synes derfor a veere med bakgrunn i et sveert komplekst felt som
gjgr det interessant 3 ga «lengre» i en analyse av denne praksisen, enn til kun selve
avgrensningsarbeidet. Sa langt jeg har klart & finne, er det ikke gjort studier tidligere som
ut fra empiri forsgker a identifisere nettopp hvilke bredere sosiale strukturer som en
praksis knyttet til tildeling og tilrettelegging av helse- og omsorgstjenester generelt, eller
til hjemmeboende yngre personer med demens spesielt, virker sammen med. Det 3
identifisere strukturer som danner betingelsene for den gjeldende praksisen, mener jeg
imidlertid er viktig for & forsta og forklare pa et bredest mulig grunnlag hva som pavirker,

og pavirkes av, denne praksisen.
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3.10 Problemformulering og hensikt med studien samt

forskningsspgrsmal

Ved a presentere min forstaelse av konteksten for tildelings- og tilretteleggingsprosessen
i forrige kapitel, har jeg pekt pa at tildeling og tilrettelegging av kommunale helse- og
omsorgstjenester inngar i et nettverk av sosiale strukturer. Disse strukturene har
konsekvenser for hvordan tjenestene erfares av brukerne, og for helsepersonellets og
saksbehandlernes muligheter og begrensninger til a8 gjgre individuelle tilpasninger av
tjenestene. @kt kunnskap om strukturenes betydning for praksis, og om erfaringer
knyttet til tildeling og tilrettelegging av tjenester til en gruppe brukere som representerer
et mindretall i den kommunale helse- og omsorgstjenesten, er ngdvendig for a peke pa
og synliggjgre forhold ved den etablerte praksisen som kan oppfattes som urettferdige
eller mangelfulle. Kunnskap som bidrar til 3 belyse bade tilsiktede og utilsiktede
konsekvenser av disse forholdene, gir muligheter for 3 diskutere hvilke interesser som

ivaretas, eventuelt marginaliseres.

Hensikten med denne studien er derfor & undersgke og & beskrive de
virkelighetsoppfatningene som dominerer den praksisen som tildeling og tilrettelegging
av tjenester til hjemmeboende yngre personer med demens representerer. Videre er
hensikten @ undersgke og & beskrive sammenhengen mellom disse

virkelighetsoppfatningene og bredere sosiale strukturer som denne praksisen inngar i.

Knyttet til den aktuelle problemstillingen og hensikten med studien, vil jeg diskutere

fplgende forskningsspgrsmal:

1. Hvilke virkelighetsoppfatninger legges til grunn for tildelings- og

tilretteleggingsprosessen?

2. Huvilke konsekvenser har disse virkelighetsoppfatningene for saksbehandlernes og
helsepersonellets muligheter for & tilpasse tjenestene individuelt til yngre
personer med demens, og hvilke konsekvenser har disse virkelighetsforstaelsene

for yngre personer med demens til selv @ pavirke tjenestene?
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3. Huvilke relasjoner av dominans inngar i disse virkelighetsforstaelsene som kan

knyttes til bredere sosiale strukturer?

Selv om gruppen hjemmeboende yngre personer med demens utgjgr et lite antall, tilsier
symptombildet og de sosiale konsekvensene som sykdommen gir, at denne gruppen ikke
kan imgtekommes med kun standardlgsninger. Problemstillingen som gjelder nettopp
utfordringer med & vyte tilstrekkelig individualiserte tjenester, vil vaere relevant for
praksisen som gjelder tildeling og tilrettelegging av tjenester ogsa for andre grupper med

langvarige og komplekse tilstander.

Tjenestekontorene handterer sgknader pa alle former for kommunale helse- og
omsorgstjenester og er derfor sentral i dette. Den konkrete utgvelsen av tjenesten skjer
i utfgrerleddet, som i denne studien representeres av demenssykepleierne og
dagaktivitetstilbudet til yngre personer med demens. Denne studiens forskningsobjekt er
derfor tildelings- og tilretteleggingsprosessen i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten knyttet til hjemmeboende yngre personer med demens med
utgangspunkt i tjenestekontoret, demenssykepleiertjenesten og dagaktivitetstilbudet til

yngre personer med demens.
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4 Metodisk, etisk og vitenskapsteoretisk forankring

| dette kapitelet redegjgr jeg for mine metodiske og kunnskapsteoretiske valg, samt de

etiske betraktningene jeg har gjort underveis i avhandlingsarbeidet.

4.1 Etnografi eller feltarbeid?

For a forsta tildelings- og tilretteleggingsprosessen som det sosiale fenomenet det er, er
det ngdvendig a fortolke de meningene som tillegges prosessen av de aktgrene som
deltar i den (Taylor, 2001). Det er derfor ngdvendig a sette saksbehandlernes og
helsepersonellets, samt personen som sgker om tjenester, sin praksis i dens sosiale
kontekst slik at deres praksis blir forstaelig for oss. Ved & undersgke konteksten er det
mulig & gjgre fortolkninger for a finne ut hvilken mening deltagerne selv legger i den
sosiale praksisen, hvilke kategorier og teorier de beskriver, og som danner bakgrunnen
for deres vurderinger og handlinger. For a avdekke konteksten er det ngdvendig bade a
intervjue og a observere, i tillegg til & identifisere stammesprak (Geertz, 2017). Forskerens

deltagelse i dette miljget er derfor en betingelse for a forsta.

Som empirisk metode har jeg derfor i denne studien benyttet feltmetodikk. | forordet til
Hammersley og Atkinson (2004) sin oversatte versjon av «Ethnography: Principles in
Practice», pa norsk «Feltmetodikk: Grunnlaget for feltarbeid og feltforskning», greier
Ragnvald Kalleberg ut om begrepet «etnografi» med henvisning til engelsktalende og
norsk kontekst. Begrepene deltagende observasjon, kvalitative metoder, case studier,
feltmetodikk og etnografi er noen av begrepene som brukes om den samme
vitenskapelige metoden, noe som kan skape forvirring. Etnografi kommer fra engelsk
«ethnography», og beskriver vanligvis i engelsk kontekst arbeidet med a studere en
kultur, og omfatter ogsa de vitenskapelige artiklene og andre skriftlige arbeider som slike
studier genererer. Siden metoden ogsa er vel egnet for andre disipliner, anbefaler
Kalleberg i stedet a bruke begrepet «feltmetodikk» i en norsk sammenheng. Ved a bruke
«feltmetodikk» som begrep, gnsker jeg a rette fokuset mot hele det spesifikke sosiale
feltet som tildelings- og tilretteleggingsprosessen av kommunale helse- og

omsorgstjenester representerer, og som jeg med mine observasjoner, uformelle
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feltsamtaler, intervjuer og utvalg av dokumenter og nettsteder har oppholdt meg i,

giennom prosjektperioden.

Med feltmetodikk er det mulig som forsker a veere bade en deltager i og en tilskuer til
den undersgkte sosiale praksisen (Burawoy, 1991). Som deltager har jeg som forsker hatt
et «innenfra»-perspektiv ved at jeg har deltatt i de praksisene som er knyttet til
tildelingen og tilretteleggingen av tjenestene, og der hatt dialog med aktgrene i form av
uformelle feltsamtaler, individuelle intervjuer og fokusgruppeintervjuer. Slik har jeg fatt
tilgang til begreper og begrunnelser aktgrene selv bruker i deres hverdagspraksis
(Hammersley & Atkinson, 2004). Denne hverdagspraksisen, som utgjgr konteksten for
tildelings- og tilretteleggingsprosessen, utgjgr et nettverk av sosiale strukturer, hvor
deltagernes handlinger, mal og motiver for handlingene, samt ulike relasjoner, inngar
(Weber, 1994). Dette naerhetsperspektivet som feltmetodikk gir, er helt vesentlig for a
kunne konstruere «tykke beskrivelser» (Geertz, 2017) og en sa presis beskrivelse som
mulig av tildelings- og tilretteleggingsprosessen og den konteksten den inngar i. Som
tilskuer, med et «utenfra»-perspektiv, har jeg imidlertid ogsa tilfgrt erfaringsfjerne
begreper, det vil si mer generaliserte begreper. | fglge Geertz (2017) er generaliseringen
av tilfeller et viktig skritt i prosessen med & fortolke for & skape ny, eller reformulere

eksisterende teori.

4.2 Observasjoner og intervjuer som sosiale konstruksjoner

Hvilken status dataene far ved a benytte de ulike metodene innen feltarbeid diskuteres
av flere. For eksempel skiller Fangen (2010) deltagende observasjon fra andre metoder,
som intervjuer og dokumentanalyse, og hevder at kombinasjonen av disse metodene
utgjgr en triangulering. Hensikten med triangulering er & maksimere potensialet av
datainnsamlingsmetodene ved at data innhentet gjennom én metode valideres ved a
bruke en annen. Atkinson og Coffey (2001, s. 8) hevder at utfordringer med a innhente
tilstrekkelig med data fra deltagende observasjoner, kan vaere arsaken til at intervjuer
benyttes som en metode for @ innhente «proxy-data» for deltagende observasjon, hvilket
er en praksis disse forskerne kritiserer. Enkelte forskere skiller ogsa skarpt mellom

deltagende observasjon som metode for a undersgke atferd, og intervjuer som metode
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for a undersgke holdninger (Fangen, 2010; Jerolmack & Khan, 2014). Atkinson og Coffey
(2001) hevder imidlertid at bade feltnotater fra deltagende observasjon og
transkripsjoner av intervjuer er konstruksjoner basert pa sosial kontekst. Metodene bgr

derfor ikke benyttes for & validere hverandre.

Mitt utgangspunkt med feltarbeid som metode er at bade intervjudata og
observasjonsdata fremkommer ut fra fortolkninger. Ifglge Atkinson og Coffey (2001) kan
det d intervjue ses som a fa tak i beskrivelser av tidligere hendelser, det vil si minner og
erfaringer. Slik kan bade minner og erfaringer ses som sosiale handlinger i seg selv fordi
de er gjenstand for vare fortolkninger og oppfatninger. Minner er et kulturelt, og derfor
kollektivt, fenomen; hva som tillates a si og hva som anses a vaere legitime argumenter
er en kulturell sak. Fortalte hendelser, bade personlige og ikke-personlige, kan ses som
kulturelle ressurser som ma antas a ha en sterk form for kollektiv legitimitet (Andersen &
Mangset, 2012; Boltanski & Thévenot, 1999). Ved 3 intervjue samler vi derfor ikke data
om tidligere hendelser, men intervjuene gir oss informasjon om oppfatninger som i seg
selv er sosiale handlinger. Likeledes ser Atkinson og Coffey (2001) forskerens
observasjoner som sosiale konstruksjoner idet forskerens kapasitet til 8 observere er
avhengig av de kollektive og kulturelt formede praksisene forskeren er en del av. En
hendelse er derfor ikke bare noe som skjer, men noe som er gjenstand for observatgrens
kulturelle erfaring og kapasitet til & observere. Observerte hendelser skiller seg derfor
ikke fra minner og erfaringer som er fortalt. Forskeren er uansett del av de sosiale
interaksjonene hvor kunnskapen produseres. | Igpet av bade intervjuene og
observasjonene skjer det en pagaende analyseprosess av disse, som hele tiden
bestemmer de neste spgrsmalene og observasjonene (Hammersley & Atkinson, 2004). |
den empiriske fremstillingen er det derfor ikke mulig a skille klart mellom kunnskapen jeg
som forsker hadde fra fgr og som jeg tok med meg inn i feltarbeidet, og den kunnskapen
jeg fikk som fglge av feltarbeidet. Dette begrunner en synliggjgring av forskerens

forforstaelse, slik jeg har gjort rede for under avsnitt 1.3.

Bade spgrsmalene i intervjuguidene, feltnotatene og det utvalget av dokumenter og

internettsider jeg har gjort, er med bakgrunn i min forstaelse og tolkning av situasjonen.
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| denne studien leter jeg derfor ikke etter bevis for en viss praksis jeg har observert ved a
intervjue, og jeg leter heller ikke etter «falske» eller «riktige» forklaringer i intervjuene
ved a observere. Dataene jeg har fatt ved hjelp av de ulike metodene har i stedet hjulpet
meg til & fange inn flere perspektiver pa det samme temaet. | denne studien sidestilles
derfor arbeidet med feltobservasjonene, intervjuene, dokumentanalysene, samt

analysen av relevante nettsider.

4.3 Utvalg og fremgangsmate

Det er de sosiale sammenhengene som den kommunale helse- og omsorgstjenesten star
i, og de konsekvensene disse har for ansattes mulighet til a tildele hjelp som brukerne
oppfatter som tilpasset hans/hennes behov og gnsker, jeg gjerne vil undersgke. Jeg valgte
derfor & fplge prosessen med a tildele og a tilrettelegge en kommunal helse- og
omsorgstjeneste for en yngre person med demens fra sgknaden ble mottatt pa
tjenestekontoret, til denne personen tok i bruk og erfarte tjenesten. Metodene for
datainnsamling var deltagende observasjon, uformelle feltsamtaler, individuelle

intervjuer, fokusgruppeintervjuer, dokumentanalyse og analyse av relevante nettsider.

Siden denne studien er et resultat at to kommuners forpliktende samarbeid, var det
naturlig & henvende seg til disse to kommunene for d innhente data. Dette representerer

to mellomstore norske kommuner med henholdsvis cirka 35.000 og 55.000 innbyggere.

4.3.1 Inklusjonskriterier

Yngre personer med demens defineres som de under 65 ar nar demensdiagnosen har
blitt stilt, eller for dem som opplever symptomdebut f@r fylte 65 ar. Imidlertid regnes ikke
dette for & vaere en absolutt grense (Helsedirektoratet, 2017a). Siden hensikten med
denne studien var & undersgke tildelings- og tilretteleggingsprosessen i lys av den
kompleksiteten og de utfordringene som hjemmeboende yngre personer med demens
meter, ble deres livssituasjon, som familie- og arbeidssituasjonen, ogsa vurdert. Bade
mild kognitiv svikt, tentative demensdiagnoser, i tillegg til bekreftet demensdiagnose var
inklusjonskriterier. Dette var etter egen erfaring fra arbeid i demensteam som sier at

redusert kognitiv kapasitet selv i tidlig stadium av sykdommen reiser flere spgrsmal og
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bekymringer om oppfglgingen fra det offentlige hjelpeapparatet, bade fra personen med

demens selv og fra pargrende.

Inklusjonskriteriene for saksbehandlerne til fokusgruppene var at de matte veere

sannsynlige for a opptre som saksbehandlere for yngre personer med demens.

Inklusjonskriteriet for deltagere fra dagavdelingene var at det skulle veere helsepersonell

med sitt faste arbeide der.

For demenssykepleierne var inklusjonskriteriet at de skulle ha kartlegging og
tilrettelegging av hjelp og tjenester til hjemmeboende personer med demens som sin

primaeroppgave.

Saksbehandleren og helsepersonellet fra dagavdelingen som ble rekruttert til individuelle
intervjuer ble inkludert til studien ut fra deres rolle som saksbehandler/primaerkontakt

for den yngre personen med demens som ble rekruttert som deltager.

4.3.2 Endringer underveis i prosjektet

Opprinnelig plan var a rekruttere én yngre person med demens som var i ferd med a sgke
hjemmetjeneste fra hver av de to deltagende kommunene, samt a rekruttere
saksbehandlere og helsepersonell fra hjemmetjenestene. Imidlertid lot det seg ikke gjgre
a rekruttere mer enn én yngre person med demens fra en av kommunene, og denne
personen sgkte om et aktivitetstilbud. Utvalgskriteriene ble derfor endret til 3 gjelde
dagaktivitetstiloudene i stedet for hjemmetjenesten. Det kan tenkes flere arsaker til at
det ikke lyktes a rekruttere yngre personer med demens fra begge kommuner; flere som
kunne regnes som potensielle deltagere til studien hadde allerede veert brukere av
kommunale tjenester en stund pa grunn av andre forhold enn den kognitive svikten, noen
potensielle deltagere ble vurdert av saksbehandlerne som med apenbare utfordringer
med a kunne gi et informert og gyldig samtykke til deltagelse, samt at enkelte potensielle
deltagere nok gikk «under radaren» og man ble oppmerksom pa det som kunne ha veert
en potensiell deltager litt for sent. En deltager meldte fgrst sin interesse, men etter 3 ha

lest tilsendt informasjon om studien, valgte hun likevel & avsta fra deltagelse. Den
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opprinnelige planen var ogsda at jeg skulle veaere observatgr i saksbehandlernes
hjemmebesgk hos personen som hadde sgkt pa en tjeneste. Imidlertid lyktes det ikke a

rekruttere en deltager pa rette tidspunkt for a fa dette til.

Ytterligere en endring som ble gjort underveis var at i den opprinnelige planen inngikk
ikke  demenssykepleiertjenesten, men  siden  feltarbeidet  avdekket at
demenssykepleiertjenesten ofte ble omtalt av saksbehandlerne og helsepersonellet pa

dagavdelingene, valgte jeg a inkludere ogsa denne tjenesten.

4.3.3 Lokasjoner og deltagere som ble rekruttert til studien

Folgende deltagere og enheter ble rekruttert:

Tjenestekontorene, demenssykepleiertjenesten og dagavdelingene for yngre

personer med demens fra to kommuner

- En person pa 58 ar med bekreftet demensdiagnose ble rekruttert for individuelle

intervjuer gjennom innkomne sgknader til et av tjenestekontorene.

- Deltagende observasjon ble gjennomfgrt pa tjenestekontorene og i

dagavdelingene for yngre personer med demens

- Saksbehandleren med ansvar for a behandle sgknaden fra personen med demens

som deltok, ble rekruttert for individuelt intervju

- Helsepersonellet med hovedansvaret for tjenestemottageren i dagavdelingen ble

rekruttert for individuelt intervju

- Saksbehandlere fra tjenestekontorene og helsepersonell fra dagavdelingene ble
rekruttert for fokusgruppeintervjuer. Det var to deltagere i fokusgruppene fra

dagavdelingene, og henholdsvis fire og seks deltagere fra tjenestekontorene.

- Ett helsepersonell, som representerte kommunenes demenssykepleiertjeneste,

fra hver av de deltagende kommunene ble rekruttert for individuelle intervjuer
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4.3.4 Hvordan feltarbeidet ble gjennomfgrt

Som nevnt innledningsvis i dette kapitelet har jeg fulgt et forlgp fra en yngre person med
demens sgker om en tjeneste, til denne tjenesten er iverksatt av kommunen og personen
med demens har gjort sine erfaringer med den. Rekkefglgen pa intervjuene og
observasjonene var derfor ikke tilfeldig. Jeg startet med a gjgre observasjoner pa
tjenestekontorene i august 2019. Hensikten var a gjgre meg kjent med feltet; a bli kjent
med hyppig brukte begreper, organiseringen av arbeidet og tjenestene, samt den
hverdagspraksisen hvor beslutningene tas (Gumperz & Berenz, 1993, s. 92). Siden jeg
hadde en hypotese (mangler ved tjenestene) som min forforstaelse da jeg startet opp,
var det viktig & kunne ha uformelle feltsamtaler med dem som er del av denne praksisen,
og gjere observasjoner for a se etter elementer som kunne nyansere dette bildet fgr jeg

startet med intervjuene.

Ved & starte opp feltarbeidet pa tjenestekontorene fikk jeg anledning til 3 gjgre prosjektet
godt kjent slik at det ble mulig a rekruttere en yngre person med demens som deltager
til studien. Deretter gjennomfgrte jeg det fgrste individuelle intervjuet med den yngre
person med demens som ble rekruttert. Videre gjennomfgrte jeg intervjuet med
saksbehandleren som hadde ansvaret for den aktuelle sgknaden. Etter at personen med
demens hadde startet opp pa dagaktivitetstilbudet, cirka fire maneder senere,
giennomfgrte jeg det andre intervjuet med vedkommende. Etter planen skulle det
individuelle intervjuet med helsepersonellet med hovedansvar for personen med demens
som var rekruttert til studien, funnet sted umiddelbart etter oppstart av tjenesten og
intervjuet med personen med demens. Tidspunktet var valgt for & kunne fange
helsepersonellets betraktninger, vurderinger og hensyn i forbindelse med oppstarten av
tjenesten. Pa grunn av Covid-19-pandemien som inntraff innledningsvis i feltarbeidet og
medf@grte store endringer i tjenester og drift for kommunehelsetjenestene, ble det
individuelle intervjuet med helsepersonellet pa dagavdelingen utsatt over et ar etter det
siste intervjuet med personen med demens fant sted. P3 ett ar skjer det ofte store
endringer i symptomene ved en demenssykdom. Det var derfor ikke mulig a stille

spgrsmal til den ansatte pa dagavdelingen som var relevant i forhold til oppstarten av

57



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

tjenesten til personen med demens over et ar tidligere. | stedet ble spgrsmalene om
oppstart av tjenester av mer generell karakter. Det kan derfor ikke ses bort fra at hvis
dette intervjuet hadde blitt gjennomfgrt umiddelbart etter andregangsintervjuet med

personen med demens, kunne dette gitt andre data.

Covid-19-pandemien gjorde ogsa at tidsrommet for bade feltobservasjoner og
fokusgruppeintervjuer ble strukket ut fordi det matte tilpasses smittevernrestriksjonene
pa de kommunale helse- og omsorgsinstitusjonene. Feltobservasjonene pa
tjenestekontorene ble utfgrt i perioden august 2019 til januar 2020, tilsvarende for
utfgrerleddet i perioden mars 2020 til mars 2021. Fokusgruppeintervjuene pa
tjenestekontorene ble gjennomfgrt henholdsvis oktober 2020 og oktober 2021, mens
begge fokusgruppeintervjuene pa dagaktivitetstiloudene ble giennomfegrt april 2021. De
individuelle intervjuene med personen med demens ble gijennomfgrt i september 2019
og januar 2020. Det individuelle intervjuet av saksbehandleren ble gjennomfgrt oktober
2019 og med helsepersonellet pa dagaktivitetstilbudet april 2021. Intervjusamtalene med
demenssykepleierne fant sted i henholdsvis juni 2021 og september 2021. Se vedlegg 1

for tidslinje for datainnsamlingen.

Totalt gjennomfgrte jeg to intervjuer av en yngre person med demens, et intervju av en
saksbehandler, et intervju av et helsepersonell pa dagaktivitetstilbudene, samt et intervju
av hver av de deltagende demenssykepleierne. Videre gjennomfgrte jeg totalt to
fokusgruppeintervjuer pa tjenestekontorene og to fokusgruppeintervjuer pa
dagaktivitetstilbudene. De individuelle intervjuene med personen med demens varte
hver cirka 30 minutter, hvorav i det siste intervjuet opptageren ble satt pa noen minutter
ut i intervjuet. De gvrige individuelle intervjuene varte fra cirka 45 minutter til 1 time 45
minutter. Fokusgruppeintervjuene varte fra cirka 1 time til cirka 2 timer, hvorav intervjuet
pa 2 timer var med en innlagt pause. Til sammen utgjorde dette 550 sider med

transkriberte intervjuer med Calibri font, skriftstgrrelse 12 og enkel linjeavstand.

Jeg gjennomfgrte 104 timer deltagende observasjon fordelt pa cirka 53 timer pa
tjenestekontorene og cirka 51 timer pa dagavdelingene for yngre personer med demens.

Timene med observasjoner pa tjenestekontorene ble fordelt over 14 ulike dager med
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observasjoner pa ulike tider av dagen for a kunne fa med stgrst mulig bredde av
aktivitetene der. | Igpet av observasjonsperiodene pa tjenestekontorene deltok jeg pa to
tildelings-/saksmgter; ett pa hvert av tjenestekontorene, og ett ukentlig mgte med
hjemmetjenesten, samt at jeg deltok pa fem «morgenmeter». Til sammen har jeg sittet
sammen med fem saksbehandlere, og gjennom lunchpauser, «morgenmgter» og
opphold i fellesarealene stilt spgrsmal til, og innledet samtaler med, anslagsvis 20

saksbehandlere og deres ledere i lgpet av observasjonsperioden pa tjenestekontorene.

Timene med observasjoner pa dagavdelingene ble fordelt pa atte dager. Alle dager fra
morgenen av og til etter at brukerne hadde blitt fulgt til transporten for hjemreise, med
unntak av én av dagene hvor jeg avsluttet observasjonene midt pa dagen. Uformelle
feltsamtaler med helsepersonellet i dagavdelingene inngikk som en naturlig del av
feltarbeidet. Til sammen utgjgr feltnotatene fra tjenestekontorene og dagavdelingene 76

sider skrevet med Calibri font, skriftstgrrelse 12 og 1,5 linjeavstand.

Dokumentene som inngar i det innsamlede datamaterialet, er kommunenes
spknadsskjemaer som gjelder sgknad pa helse- og omsorgstjenester, det utfylte
spknadsskjemaet fra den yngre personen med demens som er rekruttert til studien, samt
det skriftlige enkeltvedtaket til den samme deltageren som sgkte pa tjenester. | tillegg

har jeg analysert kommunenes nettsider med szerlig relevans for brukergruppen.

Observasjonsguidene (vedlegg 2-3) ble utarbeidet med inspirasjon fra Fangen (2010) og
Hammersley og Atkinson (2004). Videre ble de semistrukturerte individuelle intervjuene
utarbeidet etter inspirasjon fra Kvale (1997) og Bryman (2012) (vedlegg 4-7). Guidene for
giennomfgring av fokusgruppeintervjuene ble utarbeidet etter inspirasjon fra Halkier

(2002) (vedlegg 8-9).

Observasjonene i bade bestillerenhetene og pa dagavdelingene handlet blant annet om
a kunne beskrive aktiviteter og situasjoner typisk for de respektive enhetene for a fange
hvilke diskusjoner og betraktninger som foregar der. Spgrsmalene i intervjuene til
personen som hadde sgkt om tjenester, handlet eksempelvis om a invitere

vedkommende til & beskrive hvordan vedkommende opplevde sin situasjon akkurat n3,
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hvilke gjgremal og aktiviteter som var viktige for vedkommende a kunne fortsette med,
og hvilke forventninger og forhapninger vedkommende hadde til hjelp fra kommunens
helse- og omsorgstjeneste. Spgrsmalene til saksbehandlerne og helsepersonell dreide
seg om deres oppfatning av egen arbeidshverdag; hva som er viktig med jobben deres,
hvordan saksbehandlerne vurderte at kompetansen i deres egen enhet skiller seg fra
kompetansen i utfgrerleddet, og motsatt. Videre var jeg interessert i a fa vite hvordan
bade saksbehandlere og helsepersonell beskrev den ideelle tjenesten for yngre personer

med demens.

4.3.5 Om 3 observere og a intervjue personer med og uten kognitiv svikt

Det a forholde seg til tidsbestemte avtaler krever kognitiv kapasitet. Enkelte kan stole pa
hukommelsen sin i dette, mens mange av oss andre behgver kalenderfunksjoner som for
eksempel «Outlook» for @ holde orden pa avtaler. For personer med kognitiv svikt, er det
ofte pargrende som har denne kalenderfunksjonen. Det betyr at 3 gjgre avtale med en
person med kognitiv svikt som regel involverer ogsa pargrende, uten av den grunn a
forglemme personen med demens. Dog hender det at personen med demens kan komme
til @ melde avbud fordi vedkommende feilaktig forveksler avtaler og dager. Da kommer
tidligere erfaring med & vaere sammen med personer med demens til nytte; en erfaring
som gjgr at man til tross for annullert avtale, selv opprettholder planen i tilfelle
annulleringen bygger pa en feiltagelse. Slik unngds potensielle pinlige situasjoner for
personen med demens, pargrende slipper ekstra organisering med a gjgre nye avtaler,
og forsker opprettholder planlagt progresjon i arbeidet.

Min tilnaerming til det a intervjue personer med demens er at foruten noen hensyn og
vurderinger i forhold til for eksempel ordvalg, tempo og abstraksjonsniva, er det a
intervjue personer med demens akkurat som & intervjue kognitivt friske. Alle har den
samme retten til & delta med sine egne meninger og erfaringer, eller til 3 la veere. Likesa
har alle den samme retten til personvern (Skovdahl & Dewing, 2017). Min erfaring er at
gnsket om a kunne bidra i samfunnet gjelder ogsa for personer med demens. Det er
nettopp det & kunne bidra til, og i, noe meningsfylt som ofte pekes pa som mangelvare i

samfunnets tilrettelegging for personer med demens.
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Personvernet blir ivaretatt giennom meldeplikten til NSD (Norsk senter for forkningsdata)
og etterlevelsen av denne. Jeg gar derfor ikke naermere inn pa dette her, men henviser
til avsnittet om forskningsetiske vurderinger.

| ethvert mgte er den gjensidige tilliten av betydning for relasjonen (Kitwood, 1997;
Skovdahl & Dewing, 2017), og det er nettopp relasjonen jeg ser som avgjgrende for
kunnskapsproduksjonen i intervjusamtalene med bade de kognitivt friske deltagerne og
deltageren med demens. | denne kunnskapsproduksjonen basert pa gjensidig tillit, far
begge parter brukt sitt potensiale; deltagerne med sine erfaringer og kunnskap, sa vel
som jeg med min erfaring og kunnskap. Dette begrenser seg ikke til bare a dreie seg om
erfaringen som en potensiell tjenestemottager med demens, som saksbehandler,
helsepersonell, eller som forsker, men omfatter all var erfaring, men fra ulike
perspektiv. A tilrettelegge for gjensidig tillit i intervjusituasjonen var derfor avgjgrende
for meg, men ikke pa en slik mate at tilliten ble et instrumentelt redskap for & oppna
noe fra den andre. | stedet kunne jeg hape pa et gjensidig utbytte som ga begge parter
gkt innsikt og forstdelse, og saledes en merverdi for oss begge i forhold til allerede
etablert kunnskap. Min semistrukturerte intervjuguide var en stgtte for meg for a sikre
at jeg fikk svar pa de punktene jeg hadde forberedt, men likevel var det vel sa
interessant a observere deltagernes engasjement og egne presentasjoner av sin
situasjon som sadan. For meg var dette en indikator pa at intervjusamtalene
representerte en anerkjennelse av deltagernes kunnskap og erfaringer, noe jeg haper
ogsa deltagerne selv opplevde det som.

Gjennom transkriberingen sa jeg i etterkant at jeg noen ganger hadde brukt mange ord
og var upresis i spgrsmalsformuleringen, noe som gjorde at intervjupersonene nok
syntes det var vanskelig a fa tak i hva jeg egentlig gnsket svar pa. Med en kognitiv svikt
som kan gjgre det vanskeligere & stille oppklarende spgrsmal tilbake, ble dette
situasjoner som antagelig stilte for hgye krav til deltageren med en kognitiv svikt, og
gjerne kunne fgles ubehagelig.

Intervjuene med personen med demens ble gjennomfgrt i deltagerens eget hjem etter
fgrst & ha gjort avtale ved hjelp av pargrende. Intervjuene med saksbehandlerne og

helsepersonellet ble gjennomfgrt pa deres respektive arbeidssteder. | avtalene jeg
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gjorde med dem pa forhand, estimerte jeg fokusgruppeintervjuene til 3 vare i to timer,
og de individuelle intervjuene i cirka 1 time. Hovedveileder, som har bred erfaring med
fokusgruppeintervjuer var med i alle fokusgruppeintervjuene unntatt ett, for a hjelpe til
med a& administrere intervjuene.

Vi har alle et behov for a presentere oss pa best mulig mate og med best mulig
hensikter, og det er nettopp dette som er det interessante ved en tekstlig rettet analyse
(som jeg senere beskriver naermere hvordan jeg har brukt); hvordan formulerer man
seg for a gi synspunktene legitimitet, i hvilken sammenheng er det legitimt 3 komme
med de aktuelle uttalelsene og hvordan forsvarer man illegitim praksis? | stedet for en
«mistankens hermeneutikk» (Skjervheim, 1960) hvor forskeren trekker i tvil hvorvidt
deltageren forteller det han «i virkeligheten» gjgr, retter en diskursanalyse seg heller
mot a identifisere og forsta hvordan og hvorfor man uttaler seg som man gjgr. |
intervjusituasjonen med de profesjonelle kunne jeg nok fa en fornemmelse av at noen i
enkelte tilfeller beskrev en ideell og noe forenklet praksis uten a problematisere
eventuelle utfordringer som fglger med en viss type arbeid. Utfordringen for meg i slike
tilfeller var a stille oppfelgingsspgrsmal for & kunne nyansere og fylle ut disse
beskrivelsene slik at jeg i en senere analyse hadde sa rikt stoff som mulig a arbeide med.
Saksbehandlerne pa tjenestekontorene tilbringer mye av arbeidshverdagen inne pa eget
kontor og med lukket dgr hvis de ikke er i hjemmebesgk. Det betydde at jeg ikke kunne
fa alle data ved a sitte midt i et kontorlandskap a gj@re observasjoner. Jeg matte i stedet
inn pa saksbehandlernes enkelte kontor a fglge deres arbeid derfra. Jeg startet derfor
observasjonene de fgrste to-tre dager pa hvert sted med a ga litt rundt i, eller sitte ned
i, fellesarealene. Pa den maten fikk jeg et inntrykk av hvilke aktiviteter som foregikk, og
hvor de skjedde. Ved a holde meg i fellesarealene fikk de ansatte anledning til & komme
til meg hvis spgrsmal om prosjektet uten at jeg behgvde a trenge meg pa. Etter to-tre
dager med observasjoner fra og i fellesarealene, ble oppmerksomheten rundt min
tilstedevaerelse mindre, og jeg begynte a spgrre saksbehandlerne om a kunne sitte inne
pa deres kontor a fglge med pa deres arbeid der. Resten av tiden med feltobservasjoner

kombinerte jeg det a sitte inne pa det enkelte kontoret med saksbehandleren i omtrent
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en time av gangen, med det & ga rundt i fellesarealene a stille enkeltspgrsmal til ulike
saksbehandlere avhengig av deres gjgremal.

| dagavdelingene ble observasjonene av en mer deltagende karakter enn pa
tjenestekontorene. Jeg fant det der mest hensiktsmessig a stille de ansatte spgrsmal for
brukerne kom og etter at brukerne hadde reist for dagen, for ikke a gripe forstyrrende
inn i miljget.

Ved a gjgre en sammenstilling av observasjonene underveis i feltarbeidet, og pa den
maten beskrive kontekst pa de respektive feltene, ble det synlig hvilken informasjon jeg
hadde innhentet pa det ene stedet, men ikke ngdvendigvis pa det andre. Dette gjorde
at jeg for neste feltobservasjon hadde skrevet ned hvilke observasjoner jeg manglet pa
det ene stedet i forhold til det andre. For eksempel ble jeg et sted i denne prosessen
klar over at jeg hadde ganske god oversikt over hvordan sgknader pa tjenester som
vanligvis ikke tildeles blir handtert, mens jeg pa det andre tjenestekontoret ikke hadde
gjort observasjoner som favnet dette.

Jeg erfarte at forskerrollen ble utfordret i en praksis jeg fra fgr kjente godt til som
kliniker. Burawoy (1991, s. 4) peker pa nettopp det a skille mellom «I-You» som
relasjonen mellom deltager og observatgr, og «we», som kan skape en tilslgrt
oppfatning av et fellesskap med det studerte feltet. Ved a vaere bevisst pa aktivt a
benytte observasjonsguiden, samt holde fast ved det deskriptive fokuset (Spradley,
1980), haper jeg at jeg likevel klarte & oppna den ngdvendige dialogen mellom meg selv

som deltager og meg selv som observatgr.

4.4 Forskningsetiske vurderinger

Som det fremgar av tidligere avsnitt om rekruttering og utvalg, er det i dette prosjektet
flere forhold som gjgr at det er ngdvendig a reflektere ekstra over forskningsetiske

hensyn.

For det fgrste er dette prosjektet finansiert giennom Forskningsradets «offentlig sektor-
ph.d.»-ordning. | likhet med mange andre prosjekter finansiert gjennom denne
ordningen, har ogsa jeg forsket i egen virksomhet, noe som krever ekstra forskningsetiske

refleksjoner (Mausethagen, Prgitz, Fekjaer, Stenersen & Finnanger, 2021). Videre har jeg
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inkludert en person med demensdiagnose i utvalget, hvilket i seg selv krever ekstra
varsomhet. | tillegg dreier det seg om kun én deltager med demensdiagnose, noe som
krever ekstra aktsomhet i forhold til kravet til anonymitet. Jeg vil bergre alle disse

forholdene etter hvert i de neste avsnittene.

Prosjektet ble meldt inn til, og avklart med NSD fgr oppstart av datainnsamlingen
(referansenummer hos NSD: 440636) (vedlegg 10). Endringer i utvalg ble meldt
fortlgpende til NSD. Inklusjon av dagaktivitetstilbudet ble meldt 21.november 2019, med
positivt svar 17.desember 2019, og inklusjon av demenssykepleiertjenestene ble meldt
31.mai 2021, med positivt svar 14.juni 2021. Videre ble det ogsa innhentet dispensasjon
fra taushetsplikten fra REK (Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk) i forbindelse med feltarbeidet (referansenummer hos REK 2018/2581),
sendt 11.desember 2018 med positivt svar 7.februar 2019 (vedlegg 11). | forbindelse med
at prosjektet ble endret til 3 gjelde dagaktivitetstilbudet, ble endringsmelding sendt REK
29.oktober 2019 med positivt svar 13.november 2019 (vedlegg 12).

4.4.1 Informert samtykke

| forbindelse med gjennomfgring av feltarbeidet i bestillerenhetene har jeg tilstrebet a
giennomfgre observasjonene pa en sa transparent mate som mulig. Etter fgrst a ha fatt
tillatelse av kommunalsjefene i de respektive kommunene til 8 gjennomfgre studien i
deres virksomheter (vedlegg 13-14), forsgkte jeg a gjgre meg og mitt prosjekt godt synlig
ved 3 sende informasjon til enhets-/virksomhetslederne i de aktuelle enhetene hvor jeg
gnsket & gjgre feltarbeidet (vedlegg 15). Jeg gjorde ogsa avtaler pa forhand om de
periodene jeg gnsket a veere til stede for & observere. Videre laget jeg informasjonsskriv
(vedlegg 16) om prosjektet som ble sendt til enhets-/virksomhetslederne pa
tjenestekontorene i forkant, i tillegg til at jeg la dette informasjonsskrivet pa lett synlige

steder i enhetene hvor jeg utfgrte feltarbeidet.

Etter helsepersonellets vurderinger og avgjgrelser ble det i dagavdelingene ikke eksplisitt
opplyst overfor brukerne om at jeg var til stede som forsker, selv om det likevel ikke var

noen hemmelighet. Jeg gled inn som en form for ekstra-hjelp, og den deltagende
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dimensjonen i observasjonene var derfor stgrre i feltarbeidet pa dagavdelingene, enn i
bestillerenheten, hvor feltarbeidet utelukkende ble gijennomfgrt som observasjoner og

feltsamtaler.

Alle deltagerne som ble rekruttert til intervjuene fikk skriftlig informasjon om prosjektet,
og ble opplyst om muligheten til a kunne trekke seg fra prosjektet nar som helst, og uten

en forpliktelse til & begrunne dette (vedlegg 17-18).

| forbindelse med rekrutteringen av deltager med demens, har jeg stgttet meg pa Dewing
(2007) som argumenterer for at vurdering av samtykkekompetanse hos
forskningsdeltagere med demens bgr ses som en prosess, og ikke som noe som gjgres
kun initialt i et forskningsprosjekt. Dette for & legge til rette for at ogsa personer med
demens kan ha mulighet til & delta i forskningsprosjekter. For at samtykket skal veere
informert, kreves at informasjon om prosjektet ikke bare er gitt, men ogsa forstatt. For
personer med demens, krever det ofte at informasjonen blir bade gjentatt og
omformulert (Wogn-Henriksen, 2012). Etter fgrst en telefonsamtale med ektefellen til
personen med demens, hvor jeg avtalte et besgk i deres hjem for @ informere om
prosjektet, sendte jeg et informasjonsskriv om prosjektet hjem til dem. Hjemme hos
intervjudeltageren og ektefelle informerte jeg om prosjektet pd nytt. Den samme
prosessen ble gjentatt i forbindelse med intervjuet etter oppstart av tjenesten, cirka fire
maneder senere. Jeg opplevde brukerens vilje til og gnske om a delta i studien som
oppriktig og konsistent ved begge tidspunktene. Den rekrutterte deltageren og ektefelle
ga uttrykk for et generelt gnske om a kunne bidra til mer kunnskap om forhold ved

sykdommen, og a kunne videreutvikle tjenestetilbudet til yngre personer med demens.

4.4.2 Konfidensialitet

Kommunene er ikke anonymisert da det ville blitt vanskelig som fglge av at prosjektet er
et resultat av et samarbeid mellom to kommuner, hvor jeg er, og har veert ansatt i den
ene kommunen gjennom hele prosjektperioden. Jeg utelater likevel & bruke navnene pa
de deltagende kommunene i avhandlingen for @ tone ned at hvilke kommuner som deltar

ikke er vesentlig da det er fenomenet jeg vil undersgke snarere enn de aktuelle
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kommunenes kapasitet til kvalitet og omfang pa tjenestene. Ved & benevne kommunene
som «Kommune 1» og «Kommune 2», og noen steder «den ene kommunen» og «den
andre kommunen», gnsker jeg ogsa a formidle at selv om det er to kommuner som deltar
i prosjektet, er ikke komparasjon hensikten, men i stedet a fa en stgrre bredde i dataene
ved at to kommuner deltar. For a skape avstand til deltagerne slik at ikke det kan trekkes
slutninger om hvem som har uttalt hva, har jeg i stedet for a bruke fiktive navn, valgt a
kalle alle saksbehandlere for «saksbehandlere» nar de siteres, og alle helsepersonell i
dagaktivitetstilbudene  for  «helsepersonell»  tilsvarende. Nar det gjelder
demenssykepleierne, har disse lest igjennom kapitlene 5 og 6, og samtykket til

publiseringen slik dataene er presentert i avhandlingen.

For a ivareta kravet til anonymitet, har jeg tillatt meg selv i noen gjengivelser av sitater og

feltnotater a endre pa enkelte ord og a bytte pa sammenhenger.

Som nevnt tidligere, er det flest kvinner ansatt pa bade tjenestekontorene og i
dagavdelingene. Jeg benevner de ansatte derfor konsekvent som «hun» i presentasjon

av empirien og i analysen. Siden demenskartet.no viser en forsiktig overvekt av menn i

forhold til kvinner i aldersgruppen 30 — 64 &r med demens?®>, benevnes den rekrutterte

deltageren med demens som «han».

Med et feltarbeid hvor det inngar feltobservasjoner og intervjuer i enheter hvor
tjenester til brukere ytes, var det naturlig at det fremkom nettopp beskrivelser og
opplysninger om bade brukere og om tredjepersoner som ikke var inkludert i studien.
Det er nettopp slike beskrivelser som inngar i det kunnskapsgrunnlaget og den
virkelighetsforstaelsen til den enkelte saksbehandler og helsepersonell som danner
grunnlaget for deres praksis. Det var derfor vesentlig for analysen at disse beskrivelsene
likevel inngikk i det innhentede materialet, men pa en mate som ikke kompromitterte
ikke-deltagende tjenestemottageres eller tredjepersoners integritet. Lgsningen for meg
ble derfor a finne balansen mellom beskrivelser av enkelttilfeller som kunne

generaliseres, og beskrivelser som var sa situasjonsbetinget at de vanskelig kunne
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generaliseres. De beskrivelsene som ikke kunne generaliseres, ble ikke behandlet.
Kriteriene jeg satt for a kunne generalisere beskrivelsene var at situasjonen som ble
beskrevet ikke kunne knyttes til enkeltpersoner eller -steder, men at situasjonen
representerte fra fgr kjente problemstillinger; for eksempel at en person med
langkommet demens kan ha behov for mer ro i form av mindre aktivitet og faerre
personer rundt seg, eller at ektefelle til en person med demens selv kan ha
vanskeligheter med a vurdere sin egen situasjon knyttet til personens progredierende

sykdom.

Covid-19-pandemien har ogsa hjulpet til ved at intervjuene og feltarbeidet har strukket
seg over en lengre periode enn opprinnelig tenkt. «Manns minne» er ikke seerlig langt,
hverken for de med eller for de uten kognitiv svikt, noe som mest sannsynlig bidrar til at
sitatene heller ikke lenger kjennes sa gjenkjennende for deltagerne pa tidspunktet for

publikasjon (Fangen, 2010).

Ved vurdering av etterprgvbarhet versus ivaretagelse av konfidensialitet, har jeg latt

hensynet til konfidensialitet veere det avgjgrende (Fangen, 2010)

4.4.3 Refleksjoner over mulige negative konsekvenser ved a delta i studien

Siden forskningen har foregatt delvis i egen virksomhet, er det ngdvendig a reflektere

ekstra over mulige negative konsekvenser for deltagerne.

Jeg har lagt vekt pa at de sitatene jeg har gjengitt, skal vaere ukontroversielle — at
tjenestene preges av mange oppgaver og begrensede ressurser er neppe en stor nyhet
for hverken ledere, politikere eller ansatte. Videre har jeg vurdert sitater og utdrag fra
feltnotatene ut ifra nytten av 3 gjengi disse, opp mot en eventuell belastning for den
enkelte deltager og eventuelle konsekvenser for samarbeidsmiljget innen og mellom
enheter og avdelinger. Hvis enkelte skulle kjenne seg ukomfortable ved a lese noen av
sitatene, er det likevel mitt hap at avhandlingen som helhet kan bidra til nye perspektiver
som veier opp for dette ved at den nye kunnskapen kan medfgre stgrre forstaelse for hva
som pavirker bade egne vurderinger og handlinger, i tillegg til andres (Hammersley &

Atkinson, 2004).
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| dette prosjektet har det vaert ngdvendig a ta hensyn til at bade demensdiagnosen, og
det at deltageren med en demensdiagnose var i ferd med a sgke om tjenester, kunne
gjgre at denne personen fglte seg mer sarbar ved a delta i studien. Imidlertid kan det a
delta i studien ogsa gi en viss status. Pa den annen side kan saksbehandlerne, som er de
med mandatet til 4 tildele tjenester, oppfattes a vaere i en maktposisjon, samtidig som de
ogsa kan fgle seg overvaket under feltarbeidet. Alt oppsummert har deltagelsen i denne
studien mest sannsynlig ikke pavirket utfallet for personen med demens, eller utfallet av
a delta kan ogsa ha veert positivt (Bryman, 2012). For helsepersonellets og
saksbehandlerne sin del kan tilbakemeldingen underveis i intervjuene tolkes dithen at de

oppfattet det som positivt a8 kunne delta:

«for meg sa blir det nesten som en sann refleksjon» (helsepersonell)

4.5 Det sosialkonstruksjonistiske paradigmet som inngang til

normativ kritikk av etablert praksis

De vitenskapsteoretiske antagelsene som legges til grunn for en studie ma vaere med
bakgrunn i problemformuleringen (Fangen, 2010; Hammersley & Atkinson, 2004;
Jgrgensen & Phillips, 1999). | denne studien hvor hensikten er @ anlegge et kritisk
perspektiv pa en bestemt praksis, vil jeg plassere studien i et sosialkonstruksjonistisk

paradigme.

| litteraturen fremkommer det ikke alltid klart hva som skiller begrepene
«sosialkonstruksjonisme» og «konstruktivisme». Vivien Burr forklarer i sin bok, «Social
Constructionism» (Burr, 2003), forskjellen slik at sosialkonstruksjonisme er en teoretisk
retning som i stgrre eller mindre grad underbygger ulike tilnaerminger og metoder, som
for eksempel diskursanalyse, mens konstruktivisme viser til den aktive rollen en person
har i det & skape sine egne virkelighetsbeskrivelser. Med dette som utgangspunkt bruker
jeg derfor begrepet sosialkonstruksjonisme om det paradigmet jeg gnsker a plassere
denne studien i, et paradigme som ofte er motivert av et gnske om endring gjennom

normativ kritikk av den eksisterende praksisen (Burr, 2003; Sayer, 1999).
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..the idea of social construction has been wonderfully liberating. It reminds us,
say, that motherhood and its meanings are not fixed and inevitable, the
consequence of child-bearing and rearing. They are the product of historical

events, social forces, and ideology. (Hacking, 1999, s. 2)

Men det eksisterer ulike oppfatninger om hvor «langt» det sosialt konstruerte strekker
seg; hvorvidt det sosialt konstruerte omfatter kun begrepene og kategoriene vi bruker
nar vi omtaler ting og objekter, eller om det ogsa omfatter de tingene og objektene vi
snakker om ved hjelp av disse begrepene. Kritikken mot sosialkonstruksjonismen som en
ontologisk tese, har veert at uten noe a vurdere den sosiale praksisen opp mot, blir det
vanskelig & vurdere om denne praksisen, som i dette tilfellet; tildelings- og
tilretteleggingsprosessen, er en «bra» eller «darlig» praksis hvis ikke den kan ses i forhold
til en «sann» eller «riktig» praksis. Det er vanskelig a reise kritikk mot sosiale fenomener
hvor det er uenighet om hva problemet skyldes, hva som er forutsetningene for en
lgsning eller en forbedring, og om forbedringer lar seg gjennomfgre. Innenfor kritisk
samfunnsforskning, hevder Sayer (1999) kritisk, forklares situasjoner og fenomener utfra
normative argumenter som ikke ngdvendigvis utgar fra den situasjonen som undersgkes,

eller situasjonen forklares ut fra normative argumenter som ikke utforskes nsermere.

Slik jeg tolker Burr (2003), presenteres imidlertid diskusjonene mellom dem som hevder
et realistisk utgangspunkt og dem som hevder et relativistisk utgangspunkt for a forklare
sosiale fenomener, som a vaere mer polarisert enn det diskusjonene gir grunn til. Ifglge
Burr (2003) vil de fleste realister g&d med pa & anerkjenne at sprakets sosiale funksjon
bidrar til konstruksjon av virkeligheten, pa samme mate som relativister anerkjenner
muligheten for at det finnes en virkelighet selv om vi ikke kjenner til den. | stedet handler
relativisme/realisme-diskusjonene om hvordan det er mulig @ hevde en moralsk og
politisk posisjon som kan bidra til gnsket praksis, og ikke hvorvidt dette er mulig. Videre
innebeerer disse diskusjonene ogsa betraktninger rundt hvorvidt aktgrene i en gitt sosial
situasjon har noen form for handlingsfrihet, eller om deres praksis kun er bestemt av

utenforliggende forhold, hvilket jeg kommer tilbake til senere.
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Ved 3 legge til grunn sosialkonstruksjonisme som en epistemologisk tese, slik jeg gj@r i
denne studien, er det mulig a vurdere alternativer for hvordan vi kan begrunne vare valg,
handlinger og politikk. Nar jeg i denne studien velger & legge vekt pa strukturene som
tilneerming til a forsta og a forklare tildelings- og tilretteleggingsprosessen, er det med
bakgrunn i den nevnte erfaringen jeg har fra klinisk praksis hvor kapasitetsutfordringer
ofte relativiseres og slik, etter min oppfatning, ofte diskuteres som etiske dilemmaer. P3
den maten legges ansvaret for mangelfullhet ved tjenestene pa den/de enkelte ansatte i
stedet for & adressere problemstillingen til et strukturelt niva. Spgrsmal om enkelte
bruker-/diagnosegrupper skal kunne ha stgrre muligheter for individuelle Igsninger enn
andre, eller om fellesskapets interesser skal ha forrang fremfor den enkelte pasientens
interesser, vil ogsa vanskelig kunne vurderes innenfor et sosialkonstruksjonistisk
perspektiv hvis begge fremstillinger forstas kun diskursivt og vurderes som med lik sosial
verdi (Dahl, 2017; Sayer, 1999). Dagens kommunale helse- og omsorgstjenester er under
stadig press, noe jeg finner a vaere et begrunnet argument nettopp for ikke a innta et
ontologisk relativistisk perspektiv. For med flere presentasjoner av virkeligheten som kun
kan vurderes i forhold til hverandre uten noen relasjon til «sant» eller «riktig», kan man
risikere & bli stdende med mange ulike alternativer uten mulighet til & vurdere hvilket
alternativ som er best, og for hvem, og resultatet kan bli moralsk relativisme og

handlingslammelse med tjenesteforsgmmelse som en konsekvens (Burr, 1998).

Politiske, som alle andre beslutninger, tas pa bakgrunn av de perspektivene vi finner
betydningsfulle (Elster, 1983; Sen, 1977), men i samfunnsvitenskapene studeres sosiale
fenomener som har uendelige mange perspektiver, og det som oppleves som «sant» av
den ene, oppleves annerledes av en annen. Det er derfor ikke mulig i
samfunnsvitenskapene & dedusere universelle og permanente Igsninger eller svar ut fra
noen predefinerte kategorier. Med et relativistisk syn pa kunnskap er den kulturelle
virkeligheten, som tildelings- og tilretteleggingsprosessen av kommunale tjenester
representerer, og er en del av, kunnskap fra bestemte stasteder (Weber, 1994). Ved a
underspgke hva de ulike interessene i en tildelings- og tilretteleggingsprosess av
kommunale helse- og omsorgstjenester bestar av; med hvilken hensikt den er etablert,

og hvilke arsaker som var/er bakgrunnen, hvilke interesser som ivaretas eller
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marginaliseres i forhold til andre som en konsekvens av dette (Fairclough, 1992;
Haslanger, 2012; Sayer, 1999; Skrede, 2017), er det imidlertid mulig & velge ut de
perspektivene som er betydningsfulle for oss nar beslutninger skal tas. (Sen, 1977;

Weber, 1994).

Med stgrst vekt pa strukturene i analysen, blir det derfor mulig & identifisere empirisk
ulike oppfatninger som konkurrerer innenfor den praksisen som tildelings- og
tilretteleggingsprosessen utgjgr, og som utgjgr betingelsene for denne praksisen (Dahl,
2017; Haslanger, 2012). Ved & se tildelings- og tilretteleggingsprosessen som uavhengig
av var kunnskap om den, innebaerer den ogsa elementer fra den naturlige verden, for
eksempel dens budsjetter, turnusordninger, fysiske lokaliteter, for 8 nevne noen forhold.
Med en slik tilnaerming blir ogsa de delene av praksisen, som vi anser som naturlige,
tilgjengelige for kritiske refleksjoner. Slik blir det mulig for oss & pavirke elementer som
ses som sosialt konstruerte og som naturlige, slik at det er mulig @ oppna endringer

(Haslanger, 2012).

4.6 A undersgke 3pne systemer

Kritisk realisme er en sosialkonstruksjonistisk retning som ikke reduserer virkeligheten til
kun diskurs. Utviklingen av denne teorien knyttes til den engelske filosofen Roy Bhaskar,
og er i en norsk sosialantropologisk sammenheng utdypet av Eldar Braten i eksempelvis
artiklene «Spgrsmal om «ontologi» - Momenter til en realistisk antropologi» (Braten,
2015) og «Kritisk realistisk antropologi — eksemplifisering av et ikke-konflatorisk
perspektiv» (Braten, 2016). Det sentrale ved denne teorien er den ontologiske
stratifikasjonen hvor Bhaskar deler virkeligheten inn i tre overlappende domener, hvor
ingen av disse kan reduseres til de andre nivaene. Det empiriske nivaet viser til erfaringen
av et fenomen, det faktiske nivaet viser til fenomenet uavhengig om det erfares eller ikke,
og det virkelige nivaet viser til de underliggende mekanismene som genererer hendelsen
eller fenomenet. Det ontologiske og det epistemologiske utgjgr derfor et samspill uten at
det ontologiske kan reduseres til det epistemologiske. Med den ontologiske tre-delingen
folger ogsa at struktur og agens kan ses som selvstendige og ureduserbare ontologiske

stgrrelser fordi strukturer, med denne tilnaermingen, ikke kan ses som aggregerte
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individuelle handlinger. | stedet er det strukturelle mekanismer som virker sammen slik

at et fenomen som kan erfares, oppstar (Bhaskar, 2008; Braten, 2015).

Slik kan tildelings- og tilretteleggingsprosessen av kommunale helse- og omsorgstjenester
forstas analytisk som strukturer og mekanismer med et potensiale som kan, men ikke
ngdvendigvis, utlgses. Disse strukturene genererer begrepsliggjgringen av tildelings- og
tilretteleggingsprosessen, som erfares og tillegges mening av noen (Fairclough, 2005;
Sayer, 1999). Det betyr videre at erfaringene av tildelings- og tilretteleggingsprosessen er
kontekstavhengig, og at den, i henhold til den ontologiske lagdelingen, eksisterer

uavhengig av aktgrenes perspektiver og ulike kunnskap og innsikt knyttet til prosessen.

Dette gjgr det mulig for oss a stille spgrsmal bade til sosiale hensikter og sosiale
konsekvenser med en gitt presentasjon av den praksisen som tildelings- og
tilretteleggingsprosessen av tjenester til hjemmeboende yngre personer med demens

representerer:

- Hvis vare erfaringer av tildelings- og tilretteleggingsprosessen skilles ontologisk
fra fenomenet, betyr det at begrepene vi bruker for a beskrive eller forklare
denne praksisen kan byttes ut med andre begreper uten at tildelings- og
tilretteleggingsprosessen likevel endrer seg eller flytter seg i tid eller rom. Det
gjgr det interessant a undersgke med hvilken hensikt nettopp de valgte
begrepene benyttes fremfor noen andre for a beskrive den sosiale praksisen, og
hvilke konsekvenser nettopp denne presentasjonen gir, og for hvem.

- Hvis virkeligheten, eller her; tildelings- og tilretteleggingsprosessen, eksisterer
uavhengig av var kunnskap om den, er det interessant 3 undersgke hva som gjgr
at vi forstar tildelings- og tilretteleggingsprosessen slik vi gjgr, det vil si a
underspke de mekanismene og strukturene som genererer denne prosessen slik

den fremstar for oss.

Den ontologiske lagdelingen betyr at de generative mekanismene ikke star i direkte
forbindelse med det empiriske domenet idet mekanismene genererer fenomenet,

og ikke det erfarte fenomenet. Dette gjgr det ngdvendig a kunne trekke slutninger
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uten krav til at ting skal kunne observeres (Braten, 2015; Sayer, 1999). En slik
slutningsform er ngdvendig i apne systemer, ifglge Bhaskar (2008). Det at en
betingelse ikke observeres, betyr ikke at ikke den foreligger, men det kan bety at
denne betingelsen motarbeides av andre forhold og slik ikke observeres (Bhaskar,
2011). Denne slutningsformen, retroduksjon, krever det Braten kaller «kreative
tankesprang» (Braten, 2015, s. 170) som betyr at analysen ikke skal stoppe opp ved
etablering av meningskategoriene, men at den fortsetter for & kunne forsta hvilke
«dypere nivaer av virkelighet[en] som frambringer den» (Braten, 2015, s. 170). Ved
a anerkjenne strukturenes flyktighet, betyr det samtidig a ta tidsdimensjonen med i
analysen som en ontologisk stgrrelse. Det vil si at noen strukturer vil ha stgrre
generativ kraft enn andre ved at de er mer stabile og har en dypere forankring i
historie og tradisjon, og dermed ha stgrre mulighet til 8 pavirke et sosialt fenomen
enn andre strukturer uten samme historiske forankring (Braten, 2015). Ved a
anerkjenne at betingelsene for en praksis kan besta av bade ngdvendige og mulige
strukturer og mekanismer, er det derfor mulig & undersgke praksiser hvor
motstridende interesser er del av den sosiale virkeligheten (Sayer, 1999; Weber,
1994). Kritisk realisme motsetter seg derfor filosofiske antagelser som reduserer
samfunnsspgrsmal til kun fortolkede betydningskonstruksjoner, samtidig som kritisk
realisme ikke aksepterer lovaktige slutninger. | stedet tillater de filosofiske
antagelsene som kritisk realisme forutsetter, en slutningsform basert pa kontingens

(Sayer, 1999).

4.7 Kritisk diskursanalyse — en metode for et kritisk blikk pa

kunnskapsbasert praksis

«Kunnskapsbasert praksis» er et sentralt begrep i helse- og omsorgstjenestene og

brukes i sammenhenger for a fremheve behovet for, og idealet som ligger i, a utfgre

praksis i henhold til oppdatert kunnskap og moderne standarder. «Kunnskapsbasert»

betyr ogsa «diskursbasert» siden spraket og maten det kommuniseres pa gir ulike

virkelighetsoppfatninger og grunnlag for praksis (Fairclough, 2001). Jgrgensen og

Phillips (1999, s. 9) definerer diskursbegrepet som «...en bestemt made at tale om og
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forsta verden (eller et udsnit af verden) pa.” Hvilke diskurser, eller hvilken kunnskap,

man trekker p3, er derfor avgjgrende for praksis.

Tildeling og tilrettelegging av tjenester til tjenestemottagere i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten er en sosial praksis hvor spraket er sentralt. Tjenesten den enkelte
mottar er med bakgrunn iblant annet sgknadsskjema, samtaler med og mellom
saksbehandlere, helsepersonell, tjenestemottagere og deres pargrende,
tjenesteportefgljen, helselovgivning og (lokal)politiske fgringer, for @ nevne noen av de
elementene som er del av denne praksisen. Dette gir, bade hver for seg og til sammen,
ulike skriftlige og muntlige fremstillinger som representerer virkelighetsoppfatninger
som kan forstas og undersgkes empirisk som ulike diskurser (Jgrgensen & Phillips,
1999). Bade brukeren, den enkelte saksbehandleren og helsepersonell er derfor del av
en virkelighet som bestar av de mulighetene og begrensningene som ligger i de
strukturelle betingelsene for praksisen. Deres forstaelse og begrepsliggjgring av dette er

med pa & opprettholde eller endre disse strukturene.

Analysen av det empiriske materialet er med utgangspunkt i Faircloughs kritiske
diskursanalyse, hvilket er en analysemetode som operasjonaliserer de antagelsene som
kritisk realisme hviler pa (Fairclough, 2005; Skrede, 2017). Kildene jeg har benyttet i
analysearbeidet er hovedsakelig Fairclough (1992, 2005), Jérgensen og Phillips (1999) og
Skrede (2017). Mens Skrede (2017) gjgr rede for kritisk diskursanalyse med spesiell vekt
pa Faircloughs tilnaerming til metoden, har Jgrgensen og Phillips (1999) gjort rede for tre
ulike diskursanalytiske retninger, hvorav kritisk diskursanalyse er én av retningene, og

som forfatterne videre utdyper med utgangspunkt i Faircloughs tilnaerming.

Norman Fairclough er en britisk sosiolog og forsker som hadde sin opprinnelige
forskningsinteresse innenfor lingvistisk rettede analyser. Senere beveget interessen seg
over til 3 studere hvordan spraket anvendes i sosiale sammenhenger, og med hvilke
konsekvenser, for & kunne bidra til den kritiske samfunnsforskningen (Skrede, 2017).
Litteraturen viser til flere retninger og inndelinger av diskursanalyse (Burr, 2003;
Jgrgensen & Phillips, 1999; Skrede, 2017). Disse skillene og diskusjonene gar gjerne langs

akser som handler om hvor «langt» det sosialt konstruerte strekker seg og hvor mye vekt
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ikke-diskursive elementer spiller i meningsdannelsene. Faircloughs kritiske diskursanalyse
representerer en makroorientert sosialkonstruksjonistisk retning i en slik inndeling
(Jergensen & Phillips, 1999; Skrede, 2017), en plassering han deler ogsa med Michel
Foucault (Burr, 2003). En redegjgrelse av diskursanalyse viser ofte nettopp til Michel
Foucaults arbeider fordi han regnes som a ha gitt det stgrste bidraget til utviklingen av

diskursanalyse som teori og metode (Fairclough, 1992; Jgrgensen & Phillips, 1999).

Til forskjell fra mikroorienterte retninger, som retter sitt forskningsfokus pa hvordan
spraket anvendes i mikrosituasjoner og hvordan virkeligheten konstrueres gjennom
sprakbruk i interaksjoner, impliserer makroorienterte retninger strukturelle betingelser
for betydningsdannelser, og er opptatt av a kunne undersgke hvordan spraket utgar fra,
eller er forbundet med «.. material or social structures, social relations and
institutionalised practices» (Burr, 2003, s. 22). Men til forskjell fra Faircloughs kritiske
diskursanalyse som har fokus pa a undersgke tekster lingvistisk for deretter a knytte dette
til sosiale strukturer som ogsa omfatter ikke-diskursive elementer, er Foucaults fokus for
diskursanalysen i stedet & undersgke hvordan diskursene, i form av at de er strukturer,
endres eller reproduseres. Det kritiske perspektivet ved Faircloughs kritiske
diskursanalyse favner derfor bredere enn kun en analyse av diskurser. Den omfatter ogsa
en systematisk analyse av forholdet mellom diskurser og andre elementer av sosial
praksis, hvilket i tillegg krever forklaring gjennom bruk av annen samfunnsvitenskapelig
teori, enn kun diskursteori (Fairclough, 1992; Jgrgensen & Phillips, 1999; Skrede, 2017).
Hensikten med den kritiske diskursanalysen er & flytte problemstillinger knyttet til et
fenomen fra et strukturelt til et politisk niva, hvilket gjgr fenomenet synlig og til gjenstand
for diskusjoner og mulige endringer. Kritisk diskursanalyse er slik et normativt prosjekt
som benyttes for & undersgke sosiale forhold, herunder urettferdighet, sosial ulikhet,
marginalisering og ekskludering, ofte med utgangspunkt i hvordan nyliberal kapitalisme

er arsaken til disse forholdene (Jgrgensen & Phillips, 1999; Skrede, 2017).

4.7.1 Makt og ideologi som drivere av virkelighetskonstruksjoner

En konsekvens av den makrororienterte retningen som Faircloughs kritiske analyse

bygger pd, er at strukturene gis stgrre betydning i konstitueringen av den sosiale
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praksisen enn hva agens gjgr. Dette gj@r makt og ideologi til sentrale begreper. Det er her
igien hensiktsmessig a trekke inn Foucaults bidrag til diskursanalysen for a belyse

forholdet mellom struktur og agens.

Fairclough deler langt pa vei Foucaults forstaelse av maktbegrepet som tar utgangspunkt
i subjektet som desentrert. Det vil si at subjektene skapes i diskurser. Dette
maktperspektivet hviler pa en struktur-marxistisk tilnserming som bygger pa en antagelse
om at det foreligger en reell tilstand hvor arbeiderne utnyttes av kapitalistene, men at
ingen oppdager dette pa grunn av alminnelige og bredt aksepterte idéer og oppfatninger
som dekker til dette — de lever i en falsk bevissthet (Burr, 2003, s. 83). Problemet med en
slik slutning i en sosialkonstruksjonistisk sammenheng, er at for sosialkonstruksjonister
aksepteres ikke antagelsen om en «egentlig» sannhet. For Foucault finnes det ingen
virkelig «sannhet», kun «sannhetsregimer» hvor hvorvidt det ene sannhetsregimet ses
som mer «sant» enn noe annet, er kulturelt og historisk betinget (Burr, 2003, s. 84). Men
diskursene tilbyr likevel en slags ramme som kan knyttes til sosiale strukturer og praksiser
som kan tilslgre relasjoner avdominans i et samfunn. Med en kultur-marxistisk forstaelse
av maktbegrepet i stedet for et struktur-marxistisk, innebaerer makt muligheten til a
disiplinere individer gjennom a fa folk til 3 tro pa det samme, slik at deler av, eller hele,
samfunn, deler en felles oppfatning av et fenomen. Makt forstas derfor som noe
produktivt, uten ngdvendigvis & ha en negativ betydning. Foucault behgver derfor ikke
noe ideologibegrep, ifglge Jgrgensen og Phillips (1999). Fairclough deler langt pa vei
Foucaults syn pa virkelighetsdannelse som noe som innebaerer makt. Faircloughs kritiske
diskursanalyse skiller seg imidlertid fra Foucaults tilneerming ved a forkaste et ensidig syn
pa virkelighetsregimer. | stedet legger Fairclough til grunn at virkeligheten konstrueres av
flere konkurrerende diskurser, hvilket apner opp for at subjektet posisjoneres i ulike
diskurser. Dette gir subjektet et visst handlingsrom i form av ulike tilgjengelige diskurser
a fremsette sine argumenter ut fra (Fairclough, 1992) og gjgr ideologibegrepet sentralt i

en kritisk diskursanalyse, slik Fairclough har utviklet den (Jgrgensen & Phillips, 1999).

Fairclough forstar ideologi som «... significations/constructions of reality (the physical

world, social relations, social identities), which are built into various dimensions of the
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forms/meanings of discursive practices, and which contribute to the production,
reproduction or transformation of relations of domination” (Fairclough, 1992, s. 87).
Ulike diskursive praksiser innebaerer derfor ulike sosiale posisjoner og relasjoner av
dominans. Som et eksempel: Et sgknadsskjema med et formelt og fremmedgjgrende
sprak produserer andre relasjoner av dominans enn et mgte mellom to personer som
formulerer seg med et hverdagssprak. Disse ideologiene som er forankret i diskursive
praksiser er mest effektive hvis de er naturaliserte — erfart som «sunn fornuft» (Gramsci,
1992). Dominans handler her derfor ikke om forholdet mellom makthavere og
underordnede personer/klasser, men om at visse betydningskonstruksjoner tas for gitt
og oppnar hegemonisk status. Opphavet til disse betydningskonstruksjonene kan godt
vaere ukjente for den enkelte aktgr, men de pavirker likevel den «dagligdagse fornuften»
gjennom en ytre pavirkning (Gramsci, 1992, s. 71). Hegemoni handler derfor om a oppna
dominans over et samfunn eller et sosialt felt giennom en felles virkelighetsoppfatning
(Fairclough, 1992, s. 92). Den hegemoniske statusen til en virkelighetsoppfatning blir
imidlertid stadig utfordret ved at de sosiale strukturene kun er relativt stabile, det vil si at
de gjennom artikulasjoner og reartikulasjoner kan endres og slik utfordre den
hegemoniske statusen til en virkelighetsoppfatning. Organisatoriske strukturer endres
som fglge av vellykkede strategier, og strategier er ikke kun bevisste handlinger. For
eksempel kan en dominerende oppfatning av at helse- og omsorgstjenester skal vaere
universelle, bli utfordret av forhold som gjgr at den dominerende oppfatningen i stedet
dreier mot en oppfatning av at tjenester skal behovsprgves, hvilket endrer bade
argumentasjonen og handlingene til impliserte aktgrer. Som omsorgsutgver er den
ansatte bevisst behovet som alle deres brukere har for hjelp. Men hvis et imperativom a
begrense ressurser danner virkelighetsforstaelsen, og er naturalisert i sa stor grad at den
inngar som en implisitt mening i var virkelighetsforstaelse, vil den ansatte ubevisst
forsgke a gjgre prioriteringer og legitimeringer av visse handlinger for 3 nd malet om at
de som behgver det, far hjelp uten a gke ressursene. Siden flere sider ved den sosiale
praksisen ikke representerer bevisste handlinger, betyr det at strategien i stedet er lzert

og institusjonalisert, og slik inngar som del av den organisatoriske strukturen (Fairclough,
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2005, s.921). Diskursene har saledes bade en politisk og en ideologisk effekt (Fairclough,
1992).

Ideologibegrepet overskrider derfor alle de tre ontologiske nivdaene som Bhaskar legger
til grunn for & kunne undersgke et sosialt fenomen fordi den diskursive praksisen
medierer handlings- og strukturnivaet. Ideologiske betydninger fremtrer derfor i
diskursene som tekster ved ordvalg og lingvistiske trekk, og de ideologiske effektene
fremtrer ved de begrensningene og tillatelser som konstitueres i strukturene (Fairclough,

1992).

4.7.2 Faircloughs modell av kritisk diskursanalyse

Tildeling og tilrettelegging av kommunale helse- og omsorgstjenester kan ses som et
sosialt fenomen som bestar av bade diskursive og ikke-diskursive strukturer som
pavirker hverandre gjensidig (Fairclough, 2005; Jgrgensen & Phillips, 1999). Fairclough
(1992) adresserer nettopp med sin kritiske diskursanalyse at den diskursive
konstitueringen av samfunnet «... does not emanate from a free play of ideas in
people’s heads but from a social practice which is firmly rooted in and oriented to real,
material social structures» (Fairclough, 1992, s. 66). Tildelings- og

tilretteleggingsprosessen kan derfor ikke reduseres til kun diskurs (Fairclough, 1992).

De tre ontologiske domenene som utgjgr virkeligheten innen en kritisk realistisk
tilneerming, omsetter Fairclough (1992) til en tredimensjonal modell som gj@r det mulig

a undersgke betydningsdannelser som diskurser pa tre nivaer:

Tekst 1, er skriftlige eller muntlige gjengivelser av sosiale begivenheter, som her;

tildelings- og tilretteleggingsprosessen, hvor feltnotater, intervjuer, dokumenter og

16 Fairclough brukte opprinnelig begrepene «tekst», «diskursiv praksis» og «sosial praksis» om de tre
nivdene, men endret disse begrepene senere til henholdsvis «sosiale begivenheter», «sosial praksis» og
«sosiale strukturer» for bedre a fa frem den sosiale dimensjonen i alle delene av modellen (Skrede, 2017).
For lettere a skille pa nivaene nar jeg presenterer analysen har jeg valgt a8 bruke «de gamle» begrepene
«tekst» og «diskursiv praksis» for to av nivdene i modellen, mens jeg har valgt & bruke «det nye» begrepet
«sosiale strukturer» om den bredere sosiale praksisen, for a tydeliggjgre at det er samfunnsmessige
makroforhold denne delen av modellen dreier seg om.
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nettsteder utgjgr det empiriske materialet. Dette tilsvarer Bhaskars empiriske niva

(Skrede, 2017).

Diskursiv praksis, er den praksisen som medierer forholdet mellom strukturene og den

sosiale begivenheten/teksten (Fairclough, 2005). Dette er nettverk av sosiale praksiser,
hvor ogsa ulike diskurstyper, og kombinasjoner av diskurstyper inngar. Dette

representerer Bhaskars faktiske niva (Skrede, 2017).

Sosiale strukturer tilsvarer Bhaskars virkelige niva (Skrede, 2017). | trad med en kritisk

realistisk tilneerming representerer sosiale strukturer et potensiale som kan aktiveres,
men som ikke ngdvendigvis aktiveres. Derfor velger ogsa Fairclough a kalle nivaet for det
potensielle, fordi bade det faktiske og det virkelige nivaet er virkelig i alminnelig forstand
(Skrede, 2017, s. 80). Eksempler pa slike generative strukturer er diskurser,
organisasjoner eller objekter; kort sagt alt vi kjenner eller ikke kjenner til. Dette kan dreie
seg om forstdelsen av kjgnnsroller, nyliberale styringsideer eller mandatet til en offentlig
ansatt, for a nevne noe. Disse konstruksjonene genererer strukturer som vi konfronteres
med i form av hva som begrenser oss og tillates av handlinger og uttalelser.
Handlingsnivaet knyttes pa den maten til makrostrukturene ved at den diskursive
praksisen medierer relasjonen mellom den sosiale begivenheten som undersgkes og de
sosiale makrostrukturene den sosiale begivenheten er en del av. Hensikten med denne
dimensjonen av modellen er derfor 3 se tildelings- og tilretteleggingsprosessen i
sammenheng med retninger og trender i samfunnet for gvrig. Det er i denne delen av
analysen at det maktkritiske perspektivet kommer inn i ved at det er her politiske og
ideologiske effekter av den diskursive praksisen identifiseres. Det er disse strukturene

som forklarer hvorfor den diskursive praksisen er slik den er (Fairclough, 1992).
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Faircloughs analytiske modell av diskursiv praksis (Fairclough, 1992; Skrede, 2017):

Tekst

Diskursiv praksis

Sosiale strukturer

Analysemetoden baseres pa bade en deskriptiv og interpretasjonistisk tilnaerming hvor
den tekstnaere analysen representerer den deskriptive delen, og hvor analysen av den
diskursive praksisen og av de sosiale strukturene skjer gjennom fortolkning (Fairclough,
1992). Bade den deskriptive og den fortolkende tilnaermingen til analysen av den
diskursive praksisen krever egne analytiske begreper. | det fglgende redegjor jeg forst for
de analytiske begrepene jeg benytter i tolkningen av den diskursive praksisen, for
deretter a redegjgre for lingvistiske elementer, samt transkripsjonen som understgtter
analysen av den diskursive praksisen. Siden de sosiale strukturene ikke kan utledes
direkte fra det empiriske materialet, men ma resonneres ut fra den diskursive praksisen
slik jeg har gjort rede for tidligere, oppdages de sosiale strukturene underveis gjennom
analysen av den diskursive praksisen. Fairclough hevder behovet for a stgtte seg til
relevant samfunnsvitenskapelig teori for a kunne forstd og forklare sammenhenger
mellom den diskursive praksisen og bredere sosiale strukturer (Fairclough, 1992;
Jgrgensen & Phillips, 1999; Skrede, 2017). Siden forskningsobjektet i denne studien,
tildelings- og tilretteleggingsprosessen av helse- og omsorgstjenester, er en praksis sterkt
knyttet til normer og verdier, vil jeg legge til et behov for a diskutere de sosiale
strukturene ogsa opp mot moralfilosofi for & forstd disse sammenhengene. De

samfunnsvitenskapelige og moralfilosofiske teoriene jeg finner relevante ut fra analysen
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av den diskursive praksisen, vil jeg derfor introdusere i sammenheng med presentasjonen

av de sosiale strukturene jeg utleder av den diskursive praksisen.

Funnene etter analysen av det empiriske materialet har jeg kommet frem til ved a veksle
mellom fgrst & lese tekstene som helhet og identifisere mulige diskurstyper for deretter
a finne lingyvistisk evidens for disse, og i noen tilfeller a ta et lingvistisk utgangspunkt for
deretter & identifisere hvilke diskurser og diskurstyper som representeres i teksten. Jeg
lainn bade feltnotater, intervjuer, dokumenter og de utvalgte nettsidene i programvaren
NVIVO ¥ innledningsvis i analyseprosessen, og kodet materialet i temaer og diskurser ut
fra spgrsmalene; hva snakker man om her og hvordan snakker man om det. Ved a dele
inn det empiriske materialet i ulike faser som tilsvarer fasene i tildelings- og
tilretteleggingsprosessen; «khjemmebesgket», «enkeltvedtaket» og «tjenesten», ble ulike
diskurser og temaer synlige i ulike faser av prosessen. Ved & arbeide med materialet i
NVIVO, kunne jeg identifisere temaer og diskurser og underbygge dette med lingvistisk
evidens. Imidlertid erfarte jeg senere i analyseprosessen da jeg skulle utlede bredere
sosiale strukturer av den diskursive praksisen, at ved 3 bruke NVIVO la jeg for stort fokus
pa det lingvistiske i forhold til det tolkningsmessige, slik at jeg pa et tidspunkt valgte a se
bort fra NVIVO for lettere & kunne «heve blikket» og se st@grre sammenhenger i

betydningskonstruksjonene.

4.7.3 Analytiske begreper

Kritisk diskursanalyse omfatter mange analytiske begreper, og jeg vil her forklare de
begrepene jeg har anvendt i denne analysen. Disse er hentet fra Fairclough (2003) og
Fairclough (1992) der hvor ikke andre referanser er nevnt. De analytiske begrepene er

uthevet i kursiv:

Forskningsobjektet i dette prosjektet er tildelings- og tilretteleggingsprosessen av
tjenester til hjemmeboende yngre personer med demens, hvilket utgjgr denne analysens

tekst. Den sosiale begivenheten sprakliggjgres muntlig og skriftlig til tekster som til

7 NVIVO: Programvare for behandling og analyse av kvalitative data som er tilgjengelig via USNs
programvarebank (USN Apps).
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sammen utgjer det empiriske materialet for denne studien. Sprakliggjgringen innebaerer
valg av grammatikk, vokabular og mater a sette sammen setninger som lingvistisk danner
ulike diskurstyper (Fairclough, 1992, 2005). Som tidligere nevnt under analysemetode,
ma derfor tekstene analyseres pa bakgrunn av bade det lingvistiske som utgj@r tekstene,
og hvordan de ulike diskurstypene kombineres i tekstene. Ulike kombinasjoner utgjgr

ulike virkelighetsoppfatninger som kan forklare ulike praksiser.

| analysen benytter jeg diskursbegrepet med utgangspunkt i de tre nivaene i Faircloughs
modell. Diskurs som tekst refererer til bruk av spraket i tekstene, for eksempel
samtalediskurs eller skriftlig diskurs. Diskursbegrepet kan ogsa henvise til selve teksten
eller samtalen, for eksempel henviser jeg med «brukerens diskurs» til hele samtalen med

brukeren.

Diskurs som i diskursiv praksis, henviser til en bestemt mate & fremstille en sak eller

hendelse pa:

«a discourse is a particular way of constructing a subject-matter, [...] - areas of knowledge
—only enter texts in the mediated form of particular constructions of them» (Fairclough,

1992, s. 128).

Diskursbegrepet brukt i en slik ssmmenheng refererer altsa til den medierte formen av
en bestemt konstruksjon av et tema, og er altsa ikke et kunnskapsomrade, forstatt som
«objektiv kunnskap». Det vil si at hvordan temaet fremkommer i muntlige eller skriftlige
tekster er avhengig av hvordan temaet presenteres med hensyn til den konteksten
temaet presenteres pa bakgrunn av. Eksempel pa en diskurs fra denne studien, forstatt i
en slik ssammenheng, er en omsorgsdiskurs. Diskursbegrepet forstatti sammenheng med
diskursiv praksis, kan ogsa henvise til den sosiale praksisen knyttet til en virksomhet, for

eksempel en hjemmetjenestediskurs.

Som del av de sosiale strukturene, innebaerer diskursbegrepet betydningsdannelser som
utgjer hegemoniske oppfatninger hvor ogsa ideologiske effekter inngar. Et eksempel pa

dette er en nyliberal diskurs.
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| tillegg til diskursenes fremstilling av et tema ut fra et bestemt perspektiv, beskriver en
sjanger en spesifikk mate & handle sosialt pa, det vil si former for handling og
samhandling, for eksempel kan mgtevirksomheten pa et tjenestekontor kalles en sjanger.

Sjangrene kan ha ulike stiler; muntlige eller skriftlige, formelle eller uformelle.

En diskursiv praksis er saledes en form for sosial praksis som henviser til hvordan et
fenomen konstrueres av kombinasjoner av ulike diskurstyper. Hva som faller «innenfor»
den ene diskursen og «utenfor» en annen er ikke absolutt, og diskursbegrepet ma derfor

ses som et analytisk begrep (Jgrgensen & Phillips, 1999).

En diskursorden er kombinasjonen av disse ulike typene av diskurser som sammen utgjgr
spesifikke artikulasjoner pa et gitt sosialt omrade, og som setter begrensninger pa hva
som er tillatt & si og hva som gir mening, innenfor det samme omradet (Fairclough, 2005,
s. 925). Tjenester til yngre personer med demens forhandles og avgjgres i den samme
konteksten som tjenester til gvrige sgkere, slik at det er empirisk utfordrende a
undersgke tildeling og tilrettelegging av tjenester avgrenset til kun yngre personer med
demens. Tildeling og tilrettelegging av tjenester til yngre hjemmeboende personer med
demens skjer i kommunehelsetjenesten, hvilket gjgr kommunehelsetjenesten til denne
analysens diskursorden. Innenfor kommunehelsetjenesten er det ikke hvilke som helst
diskurser som gir mening. Likevel er det mulig & endre en diskursorden ved a trekke pa
diskurser og diskurstyper fra andre diskursordener (Chiapello & Fairclough, 2002;
Fairclough, 1992). Det er nettopp dette som har skjedd nar na markedsdiskursen danner
del av virkelighetsforstaelsen som offentlig virksomhet, som for eksempel helsevesen og
utdanning, praktiseres ut fra, ifglge Fairclough (1992). Innenfor et sosialt felt vil de ulike
diskursene og sjangrene veere komplementaere og korrespondere med de ulike
perspektivene til det gitte sosiale feltet, men det vil ogsa vaere spenninger mellom dem i
form av dominans, marginalisering og motstand (Fairclough, 2005, s. 925). Nar
saksbehandleren for eksempel trekker pd en markedsdiskurs, setter dette visse
begrensninger for hvilke uttalelser som gir mening i den gitte konteksten. Denne
diskursen kan std i motsetning til en velferdsstatsdiskurs som legitimerer andre

oppfatninger. En og samme person presenterer (deler av) ulike virkelighetsoppfatninger
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avhengig av hvilken sasmmenheng de er i, derfor begrepene subjektposisjoner eller sosiale
identiteter’® for & beskrive deltagernes sosiale posisjoner i samhandlingen. Et desentrert
subjekt vil si at subjektet posisjoneres i ulike sosiale posisjoner avhengig av diskursene.
Det betyr at én og samme person kan posisjoneres med flere sosiale identiteter i én og
samme sosiale hendelse. For eksempel kan en saksbehandler posisjoneres som en
likeverdig samfunnsborger i en demokratidiskurs, mens hun kan posisjoneres som
virksomhetens advokat i en rettighetsdiskurs. Det & identifisere sosiale posisjoner er

interessant for a kunne undersgke relasjoner av dominans.

Interdiskursivitet viser til hvordan de ulike diskurstypene virker sammen innenfor, eller pa
tvers av diskursordener. Ved 3 trekke pa diskurstyper fra andre diskursordener enn den
gjeldende, vil nye virkelighetsoppfatninger endre sosiale praksiser, alternativt vil det a
trekke pa diskursene innenfor gjeldende diskursorden reprodusere

virkelighetsoppfatningen og beholde den sosiale praksisen som uendret.

Intertekstualitet handler om hvordan tekster konstitueres ut fra andre tekster. | sosial
samhandling skaper vi aldri tekster helt pa «nytt», men trekker pa tidligere tekster. Det
vil si at den aktuelle teksten alltid, skriftlig eller muntlig, inneholder ord og betydninger
som er brukt tidligere. «A bgye seg i hatten» er et eksempel pa en intertekstuell kobling
mellom de to kjente ordtakene «jeg bgyer meg i stgvet» og «jeg tar av meg hatten»
(Skrede, 2017, s. 51). Gjengivelse av sitater er en tydelig form for intertekstualitet og er
samtidig en representert diskurs. Den representerte diskursen kan vaere en direkte eller
indirekte gjengivelse i den representerende diskursen. For eksempel at saksbehandler
forteller om et hjemmebesgk (den representerende diskursen) og gjengir direkte en
uttalelse som brukeren gjorde i hjemmebesgket (den representerte diskursen).
Betydningen av den representerte diskursen kan ikke avgjgres uten & se den i
sammenheng med den representerende diskursen. En representert diskurs kan for

eksempel fungere som en ekspertuttalelse, og posisjonere subjektet i den representerte

nou

8 Fairclough (1992) bruker begrepene «social positions”, “social identities” og “subject positions” for &
forklare at subjektene konstitueres av de sosiale sammenhengene de deltar i, og at subjektene selv bidrar
i konstitueringen av de sosiale sammenhengene. Jeg benytter begrepene «subjektposisjoner» og «sosiale
identiteter» for & beskrive det samme.
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diskursen som ekspert. Men gjengivelse av tekster skjer ogsa mer subtilt, bade bevisst og
ubevisst. Hvor ordene og betydningene i den gjeldende teksten kommer fra, er

interessant for a identifisere den sosiale hensikten med den gjeldende teksten

(Fairclough, 1992).

Intertekstualitet handler derfor ogsa om interdiskursivitet idet en analyse av
intertekstualitet kan si noe om hvordan den diskursive praksisen i denne teksten star i
sammenheng med tidligere tekster, og hvordan tekstene danner utgangspunkt for nye.
Pa den maten er det mulig a si noe om eventuelle endringer i virkelighetsforstaelsen som

del av den sosiale praksisen.

Et sentralt analytisk begrep i denne studien er «intertekstuell kjede». Prosessen fra bruker
artikulerer sine gnsker og behov, frem til mottatt og erfart tjeneste, kan analytisk ses som
en intertekstuell kjede hvor brukers diskurs er lenket sammen med den mottatte og
erfarte tjenesten gjennom variasjoner av ulike tekster. | denne studien er det derfor
interessant @ undersgke hvordan og hvorfor denne intertekstuelle kjeden bestar av
nettopp de tekstene den gjgr, og hvilke effekter dette har (Fairclough, 1992, s. 130). En
analyse av hvilke diskurstyper som anvendes, og nar, i tildelings- og
tilretteleggingspraksisen, er interessant for & kunne identifisere hvilke
virkelighetsforstaelser som gjelder, hvilke sosiale identiteter som etableres, og hvilke
sosiale relasjoner, herav relasjoner av dominans som dannes. Videre er det interessant a

se hvorvidt identitetene og relasjonene endres gjennom denne prosessen.

Metodisk har jeg derfor delt tildelings- og tilretteleggingsprosessen inn i faser som fglger
denne prosessen kronologisk med utgangspunkt i en sgknad fra personen med demens
som mottas pa tjenestekontoret. Sammen med f@grstegangsintervjuet av personen med
demens, danner sgknaden det empiriske utgangspunktet i den intertekstuelle kjeden.
Feltnotatene, de transkriberte intervjuene av saksbehandlerne og helsepersonellet, samt
de valgte dokumentene og de utvalgte internettsidene, danner det empiriske grunnlaget
for de gvrige fasene videre i tildelings- og tilretteleggingsprosessen, fgr
andregangsintervjuet med personen med demens danner det empiriske grunnlaget for

den analytiske slutten i den intertekstuelle kjeden. Begrepet «intertekstuell kjede» viser
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til at det ikke er noen begynnelse eller slutt pd de tekstene vi produserer, vi
kommuniserer alltid ut fra en sammenheng og med en sosial hensikt. Men ut fra
pragmatiske hensyn hvor den sosiale hendelsen i dette prosjektet pa en eller annen mate
ma avgrenses, har jeg valgt brukers fremstilling i det fgrste og andre (og siste) intervjuet
som henholdsvis et «analytisk utgangspunkt» og en «analytisk slutt» for den

intertekstuelle kjeden.

| analysen av den sosiale praksisen, med ulike kombinasjoner av diskurstyper, som her
er skissert, inngar ogsa analysen av tekstens lingvistiske og semiotiske elementer, og jeg
vil derfor i det neste avsnittet vise hvilke av slike elementer jeg har benyttet i den

tekstnaere analysen.

4.7.4 Redegjgrelse av den tekstnaere analysen

Fairclough (1992) viser til en rekke lingvistiske elementer som gjgr det mulig a
understgtte fortolkningen av den diskursive praksisen. Imidlertid har jeg gjort et utvalg
av disse elementene for 8 komme frem til hvilke, og hvordan, diskurstypene anvendes i
kombinasjoner (Fairclough, 1992; Jgrgensen & Phillips, 1999). De ulike elementene

underbygger bestemte perspektiver, posisjoner og relasjoner.

| gjengivelsen av feltsamtalene og utdragene fra feltnotatene har jeg tilstrebet a bruke
ord og uttrykk slik deltagerne har brukt dem, samt at jeg har forsgkt a vaere tro mot den
retoriske fremstillingen deltagerne har gitt, slik at diskursanalysen skal fremsta som
troverdig. Den lingvistiske evidensen jeg har underbygget diskursene med, er hentet fra
de transkriberte intervjuene og fra feltsamtalene hvor jeg med sa stor grad av sikkerhet

som mulig, vet at jeg gjengir deltagernes fremstillinger i henhold til deres intensjoner.

Nominalisering og modalitet:

Begge disse begrepene henviser til avstand mellom den som uttaler seg og innholdet i
uttalelsen. En nominalisering er a gjgre et verb om til et substantiv for a gjengi
hendelser eller prosesser. Effekten er at den konkrete hendelsen blir abstrahert og
generalisert pa en slik mate at hendelsen kunne skjedd «hvor som helst» og «nar som

helsty». | tillegg tones handlingsdimensjonen og ansvaret ned, slik at hvem som gjgr hva
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med hvem kan fremsta som uklart. Et eksempel pa nominalisering fra det empiriske
materialet er «kartlegging», som gj@gr nettopp «kartlegging» til tema, men toner ned

ansvarsforholdet og hva som inngar i denne aktiviteten.

Bruk av modalitet handler enten om hvilken kunnskap som presenteres som den gyldige
og sanne, eller hvordan vi bgr eller skal handle i gitte sosiale situasjoner. Modalitet sier
noe om affinitet, hvordan den som uttaler seg gir sin tilslutning til uttalelsen (Fairclough,
1992). Hay affinitet betyr at den som snakker tilslutter seg utsagnet fullstendig, mens
lav affinitet betyr at den som uttaler seg legger avstand til utsagnet. Modaliteten kan
enten veaere subjektiv, som viser talerens egen tilslutning til utsagnet, eller objektiv, hvor
det er uklart hvem sitt perspektiv som presenteres. Modalitet kan videre uttrykkes ved
intonasjon, eller ved 3 moderere utsagn ved a legge til «litt», «liksom», «pd en mate» og
liknende modererende uttrykk. Lav affinitet kan ogsa bety mangel pa makt heller enn
mangel pa kunnskap, slik som i dette eksempelet fra empirien: «Jeg har kanskje litt for
store [forventninger]». Likesa behgver hgy affinitet ikke a bety hgy tilslutning til

utsagnet, men heller at den som snakker gnsker a veere solidarisk.

Det 3 se etter nominaliseringer og modalitetsmarkgrer i teksten kan avdekke hvilke

posisjoner som innebaerer makt og autoritet (Jgrgensen & Phillips, 1999; Skrede, 2017).

Antagelser:

Implisitt mening har en kapasitet som utgjgr et potensiale for sosial dominans, fordi
felles oppfatninger anses som tatt for gitt. Dette utgjgr et viktig element nar det
kommer til spgrsmal om ideologi. Selv om Skrede (2017) har blitt kritisert i sin
gjengivelse av Faircloughs kritiske diskursanalyse for ikke a differensiere typer av
implisitte meninger, slik Fairclough selv gjgr det (Hagvar, 2017), velger jeg likevel a fglge
Skrede (2017) nar jeg i analysearbeidet kaller alle former for implisitt mening for
antagelser. | dette begrepet ligger derfor ogsa bade presupposisjoner og konnotasjoner,
i tillegg til felles oppfatninger. Et eksempel pa en antagelse kan da veere «begrensede
ressurser», som legger til grunn en antagelse, eller en pastand, om at det ikke er
tilstrekkelige ressurser til alle/visse formal, en pastand man ma godta implisitt eller

eksplisitt for at uttalelsen skal gi mening. En slik antagelse kan videre tolkes som del av
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en intertekstuell kjede hvor denne pastanden kommer fra tidligere tekster, tekster som
ikke fremkommer eksplisitt, men som det er verdt & undersgke naarmere med tanke pa
sosiale relasjoner og forstaelser. For eksempel kan pastanden om begrensede ressurser
undersgkes i forhold til i hvilke situasjoner denne antagelsen aktiveres og hvem som

aktiverer den.

Ord med ulike betydninger, og betydninger som kan beskrives med ulike ord:

Et ord kan ha mange betydninger avhengig av ordets kontekst, akkurat som en
oppfatning av noe kan beskrives med ulike ord. For eksempel er «bruker» et ord som
benevner en person som tidligere ble kalt «pasient» eller «klient». Det betyr at hvordan
vi benevner objekter og hendelser, og hvordan vi oppfatter beskrivelsene, er avhengig
av den sosiale situasjonen, og avhengig av perspektivet. Ulike perspektiver pa en
erfaring, gir ulike mater @ benevne dem pa, og som mottager av teksten gir ulik tolkning
ut fra ulik erfaring. Enhver benevnelse eller betydningsdanning kan dermed ogsa
bestrides eller bli utfordret (Fairclough, 1992; Haslanger, 2012). Hvilke ord eller uttrykk
som brukes for a beskrive en hendelse eller situasjon har dermed ogsa ideologiske og

politiske effekter.

Nodalpunkter — ord med entydig betydningsfastsettelse

Nodalpunkt er ikke et begrep som benyttes av Fairclough, men er i stedet hentet fra
Laclau og Mouffe (2014, s. 99) som presenterer en mer abstrakt versjon av diskursteori
og -analyse enn hva Fairclough gjgr. Til tross for forskjeller i analysemetodene, deler de
likevel viktige vitenskapsteoretiske oppfatninger, slik at elementer fra metodene kan
kombineres (Jgrgensen & Phillips, 1999). Nodalpunkter er ord eller begreper som
forsgker a etablere en entydig forstdelse som andre ord og begreper ma innordne seg
etter, og far sin betydning ut fra. Hele diskursen etableres saledes som fglge av
betydningen av dette ordet. Et eksempel er «ressurser» som kan kalles et nodalpunkt
som danner utgangspunktet for en diskurs som handler om begrensede offentlige

ressurser og ngdvendigheten av a spare.

Metaforer brukes for & beskrive fenomener eller objekter pa én mate fremfor en annen.

Presentasjonen av helse- og omsorgstjenestene med ord og uttrykk fra en

88



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

militeerdiskurs, for eksempel «forsvarlig» i «forsvarlige tjenester», er en form for

metaforbruk.

Agens: | analysearbeidet har jeg ogsa lett etter agens for a finne hvilket perspektiv en
uttalelse fremsettes fra. A finne perspektivet er viktig for & identifisere sosiale

posisjoner og relasjoner, herunder relasjoner av makt.

Sammenhenger: Jeg har ogsa lett etter hvordan ord, setningsledd og setninger settes i

sammenheng med hverandre. Det kan dreie seg om a kontrastere, utdype eller

forsterke for & fremme en bestemt virkelighetsoppfatning.

4.7.5 Transkripsjon

Ifglge Fairclough (1992) er ikke kritisk diskursanalyse kun en analyse av diskurser, men
ogsa en systematisk analyse av tekst. Transkripsjonene ma av den grunn bidra til a
avdekke og a kaste lys over de lingvistiske elementenes bidrag i @ forme diskursene
(Jgrgensen & Phillips, 1999; Malterud, 2011). Jeg har derfor benyttet et
transkripsjonssystem som skal gjgre det mulig & avdekke lingvistisk interaksjon og

semantisk innhold.

Gumperz og Berenz (1993) har utarbeidet et transkripsjonssystem som ser
transkripsjoner som situerte fortolkninger av muntlig utveksling. Det betyr at de betrakter
muntlig sprakutveksling som kontekstavhengig, og gjengivelsene av sprakutvekslingene
som del av et fortolknings- og analysearbeid. P& bakgrunn av konvensjonene som gjelder
for den aktuelle konteksten, gjgres for eksempel pauser og turtagning i samtalene til
gjenstand for forskerens tolkning av bade verbale og ikke-verbale tegn. Den situerte
tilneermingen gjgr at jeg har gjennomfgrt transkripsjonene selv, fordi jeg er den som var
til stede i intervjusamtalene, og ergo den som er best i stand til a gjgre fortolkningene ut

fra den konteksten samtaleintervjuene fant sted (Malterud, 2011, s. 78).

Utgangspunktet for Gumperz og Berenz (1993) sitt transkripsjonssystem er sekvensene
av fraser som kan avgrenses med enten intonasjon, pauser, skifte i stemmekvalitet, rytme
eller tempo. Disse sekvensene av fraser innebaerer en type av informasjon, enten om

innhold eller om funksjon (Gumperz & Berenz, 1993, s. 95). De enkelte sekvensene kan
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alene vaere uforstaelige, men sett i sammenheng med sekvensene fgr eller etter, gir de
mening. Et eksempel kan veere om den som er snakker er usikker eller har bestemte
oppfatninger om noe, eller om den som snakker har til hensikt & gi ordet til den/de andre
deltagerne i samtalen, eller gnsker & snakke mer for & forsgke & overtale andre. Med
stemmekvalitet, rytme og pauser kan vektlegging av ord og kontrasteringer avdekkes.
Spesielt viktig erfarte jeg at denne detaljerte transkripsjonsmetoden var for & avdekke
diskursrepresentasjon. Jeg oppdaget nemlig ganske raskt under transkriberingsarbeidet
at vi skiller vare egne meninger fra gjengivelsen av andres meninger, kommentarer eller
argumenter, ved enten a ga opp eller ned i stemmeleie eller tempo. Det a identifisere
markgrene som avgrenser frasesekvensene er derfor vesentlig i denne

transkripsjonsmetoden.

Jeg har transkribert bade de individuelle intervjuene og fokusgruppeintervjuene.
Hensikten med transkripsjonen er bade & avdekke innhold, med innholdet i ordene og
ordenes rekkefglge, og a avdekke funksjon, som a forsgke a overtale ved a se bort fra
noen argumenter og a fremheve andre. Derfor er bade rytme og kontekst fokus for

transkribering med denne metoden (Gumperz & Berenz, 1993).

Den funksjonelle tilnaermingen som ligger i dette transkripsjonssystemet ser for eksempel
lengder pa pausene eller det & forlenge vokalene som gjengivelser av avvik fra
deltagerens normale mate a samtale pa, og ikke som absolutte stgrrelser. Det betyr at
jeg ved a lytte til intervjuene har gjort meg opp en mening om deltagernes normale
rytme, intonasjon og stemmeleie, for sa @ markere avvikene i transkripsjonene. Om
pausene er pa ett sekund eller pa tre sekunder er derfor mindre viktig enn det a vurdere
lengdene pa pausene relativt til det normale for taleren. Transkripsjonene er derfor ment
a skulle underbygge hvordan diskurser legitimeres, hvordan illegitime praksiser

forhandles diskursivt og hvordan én diskurs gis forrang fremfor en annen.

Nar det gjelder transkribering av intervjuer med personer med kognitiv svikt er en
lingvistisk rettet analyse vel egnet for & fange mening i tilfeller hvor verbal uttrykksevne
kan vaere redusert eller endret. Ved at transkripsjonen innebaerer bruk av sterk(ere) eller

svak(ere) stemme, hgy(ere) eller lav(ere) tone, eller rask(ere) eller sen(ere) tempo enn
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vanlig for den som snakker, i tillegg til pauser og intonasjoner, gjgr at selv om ordene ikke
lenger finnes, er det likevel mulig @ fange meningen i det som sies. Et slikt
transkripsjonssystem gjgr imidlertid ogsa at usikkerhet og feilbenevninger kan bli veldig
synlig og dermed sette den enkelte deltager med kognitiv svikt i et uheldig lys. Motsatt
kan et detaljert transkripsjonssystem ogsa vise den kreativiteten vi mennesker klarer a
etablere hvis ordene, eller den rgde traden i samtalen, forsvinner (Wogn-Henriksen,
2012). Uansett, som forsker, og som sykepleier med erfaring fra samtaler med personer
med demens, har jeg av etiske hensyn valgt & utelate i transkriberingen hvis mange
gjentagelser, «xehm’er» eller dvelinger. Disse hensynene gjelder ogsa overfor de gvrige
deltagerne av studien. Dette er ut fra min tolkning av situasjonen, og kan saledes ha f@rt
til gjengivelser som har fatt en annen mening enn hva deltageren ville formidle. Jeg ma
likevel stole pa at min vurderingsevne har fgrt til at den muntlige samtalen er
transformert til skriftlig materiale ut fra hensynet bade til deltagernes integritet og ut fra

kravet til gyldige data.

Den doble hensikten med transkripsjonene, som handler om innhold og funksjon, gir
behov for et detaljert transkripsjonssystem. Imidlertid gjgr begrensningen pa tid det
ngdvendig med en noe pragmatisk tilneerming. Jeg har derfor utelatt fra transkribering
utdrag uten relevans for tematikken, som samtaleutvekslinger med utelukkende en sosial
hensikt. Av etiske hensyn har jeg ogsa utelatt transkribering av sekvenser hvor hensyn til
tredjeperson spiller inn, eller der hvor det blir presentert sapass mange kjennetegn ved
en situasjon eller person at dette kunne kompromittert hensynet til personvernet. | slike
tilfeller har jeg enten utelatt transkribering og merket dette inn i transkripsjonen, eller

erstattet kjennetegn pa en slik mate at person eller sted ikke skal kunne bli identifisert.

For a vise at i denne studien ses transkripsjon som del av tolkningsprosessen og analysen,
presenterer jeg her transkripsjonssystemet som en integrert del av avhandlingen og ikke

som et vedlegg, slik det ofte gjgres (Edwards, 1993).
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Gumperz og Berenz (1993) sitt transkripsjonssystem, noe modifisert:

Markgrer for &

avgrense frasesekvenser:

/!

Dobbel skrastrek for & indikere fall i stemmeleiet; indikerer slutten pa
en diskusjon eller et tema

/ Enkel skrastek for & indikere et mindre fall i stemmeleie; indikerer at
det er dpent for at mer kan sies
? Sparsmalstegn for a indikere stigning i stemmeleie, indikerer at

taleren gnsker & beholde ordet eller gnsker respons

Komma for a indikere en mindre stigning i stemmeleie; indikerer
usikkerhet, etterlater et inntrykk av at det kommer mer, for eksempel
ved opplisting av en serie med ting.

Tolkning av avs
eller ned, er av

lutningene pa frasesekvensene, hvor stemmeleiet hverken gar opp
hengig av kontekst og kan derfor ha ulike betydninger:

Understrek for @ markere avslutning

Bindestrek for & markere avkorting

Markgrer som

indikerer relativitet uten absolutt verdi:

[hi]

Indikerer hgyere toneleie enn normalt for taleren

[lo]

Indikerer lavere toneleie enn normalt for taleren

[ac]

Indikerer hgyere tempo enn normalt for taleren

[dc]

Indikerer saktere tempo enn normalt for taleren

[p] [pp]

Indikerer svakere stemme enn normalt for taleren

Indikerer kraftigere stemme enn normalt for taleren

[f] [ff]

Fremhever ord, kontrasterer

* %

Ekstra fremheving

Prikker for a indikere avvik fra normal rytme for taleren; to prikker
indikerer rytmeforstyrrelse, tre prikker indikerer full stopp

Likhetstegn for @ markere overlapp f@r og etter talernes bidrag

Dobbelt likhetstegn for 8 markere at sekvensen kommer
umiddelbart, og uten normal pause, etter siste sekvens

(dobbel) kolon indikerer (ekstra) forlengelse av stavelse

Parenteser rammer inn uforstaelig eller delvis forstaelige ord

Firkantparanteser rammer inn bade vokale og ikke-vokale ikke-
leksikalske elementer som forstyrrer den leksikalske sekvensen, for
eksempel hvis latter [latter] i Igpet av uttalelsene

Krgllparanteser rammer inn ikke-leksikalske elementer, bade vokale
og ikke-vokale som gjelder hele den leksikalske sekvensen, for
eksempel {[latter] tekst}

#

Nummertegn umiddelbart fgr og etter, for d inkludere ngdvendig
tekst. Gjerne brukt for a kunne anonymisere steds- eller personnavn.

ikke

Stgy i form av kopper som settes ned pa bordet, hosting eller kremting, transkriberes
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4.8 Mer om kritisk tilnarming

Den kritiske tilneermingen i samfunnsforskning kan ha ulike perspektiver, men felles for
dem alle er et gnske om at forskningen skal ha en frigjgrende effekt for personer eller
grupper av personer ved a rette oppmerksomheten mot sosial urettferdighet,

maktrelasjoner og fordeling av makt (Carspecken, 1996).

Til tross for mine bekymringer for at personorientering forstas som en naturlig del av
omsorgsarbeid og dermed som en forventet kvalitet ved et arbeid som i hovedsak
utfgres av kvinner, har jeg ikke anlagt et eksplisitt kjgnnsperspektiv pa studien. Det
betyr imidlertid ikke at jeg ser helt bort fra kjsnnsdimensjonen i analysen. Med en
kritisk realistisk tilnaerming er hensikten a undersgke mulige urettferdige forhold ved et
gitt fenomen, hvilket ogsa innebaerer muligheten til 3 undersgke urettferdighet knyttet
til at kjpnnede sosiale konstruksjoner inngar i virkelighetsforstaelser knyttet til
praksisen. | feministisk forskning forklares den sosiale virkeligheten gjennom kjgnnede
oppfatninger. Kjgnn star derfor sentralt nar maktrelasjoner og urettferdighet ved sosiale
fenomener skal forklares. Kritikken mot feministisk forskning er imidlertid at den kan
bidra til 8 opprettholde stereotype oppfatninger, og at andre strukturer og diskurser
overses nar urettferdighet skal forklares (Alvesson & Skoldberg, 2008; Fangen, 2010). Pa
bakgrunn av den forbindelsen begrepene «personorientering», i egenskap av a vaere et
begrep som kan knyttes til relasjonelt arbeid, og «xomsorg», har til arbeid som
tradisjonelt har blitt forstatt ut fra normer og verdier knyttet til «kvinnelighet» (Solheim,
2002), kan begge begrepene forstas ut fra kjipnnede betydningskonstruksjoner. Selv om
ikke denne studien inngar som et bidrag til kjgnnsforskningen, trekker jeg likevel inn et
kignnsperspektiv der dette er relevant i analysen fordi et slikt perspektiv kan bidra til a

synliggjgre urettferdige forhold.

4.9 Metodekritikk

Analysen av det empiriske materialet baserer seg delvis pd en interpretasjonistisk
tilneerming (se avsnitt om analyse). Med dette perspektivet konstrueres, skapes og

tillegges tildelings- og tilretteleggingsprosessen mening av de sosiale aktgrene, i denne
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studien den yngre personen med demens, helsepersonellet og saksbehandlerne.
Tildelings- og tilretteleggingsprosessen kan derfor bare forstas ved a avdekke de
meningene de inkluderte deltagerne av studien uttrykker. Dette innebaerer tolkning av
disse meningene sett fra deres perspektiv (Hammersley & Atkinson, 2004). Det betyr at
annen empiri og en annen forsker, kunne gitt andre fortolkninger. Likevel hevder jeg at
med den systematiske metoden og refleksiviteten jeg legger til grunn i analysen, har jeg
kommet frem til forstdelser av tildelings- og tilretteleggingsprosessen som er

gjenkjennbare og relevante.

Nar det gjelder sitater og gjengivelser fra intervjuene med personen med demens, anser
jeg disse a veere sveert typiske for nettopp en yngre person med demens. Selv om sitater
og gjengivelser som gjelder brukerens diskurs empirisk hviler pa kun ett intervju, hevder
jeg at den presenterte empirien likevel representerer en typisk situasjon slik den kan
erfares for en person som har fatt en demensdiagnose i forholdsvis ung alder. Dette
mener jeg a kunne pastda med bakgrunn i egen erfaring fra arbeid i kommunalt
demensteam samt med stgtte i doktorgradsavhandlingen til Kjersti Wogn-Henriksen,
hvor hun har undersgkt hvordan det er a leve med demens av Alzheimers type for yngre

personer fra deres eget perspektiv (Wogn-Henriksen, 2012).

Transkripsjonsmetoden baseres pa relativt detaljerte gjengivelser. | tillegg har den
kritiske diskursanalysen til Fairclough mange begreper, hvilket medfgrer en fare for a bli
for detaljert og a overtolke det empiriske materialet (Fairclough, 1992). Slik sett kom
tiden meg til hjelp. Ved at prosjektet mitt Igp over fire ar i stedet for tre, fikk jeg anledning
til & prosessere materialet over enda lenger tid, noe jeg erfarte ga meg en annen og mer

helhetlig forstaelse av materialet jo lenger tid det gikk utover i prosjektperioden.

Hva som inngar i de ulike diskurstypene, og hvor langt disse strekker seg, er som tidligere
nevnt, analytiske spgrsmal som kan gi ulike utfall avhengig av hvem som tolker tekstene.
Likeledes vil for mange diskurstyper kunne gjgre at leservennligheten i et skriftlig
materiale blir forringet hvis beskrivelsene blir for detaljerte. Imidlertid rettferdiggjgr
Fairclough (1992, s. 232) i enkelte tilfeller a se bort fra disse kategoriseringene, sa lenge

resultatet av tolkningen, hvordan man kommer frem til diskurstypene i teksten,
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sannsynliggjgres med lingvistisk evidens fra tekstene. Jeg har derfor forsgkt & finne en
balanse mellom lingvistisk og sosial analyse, uten a bli for detaljert i den lingvistiske
analysen, men samtidig detaljert nok til at den skal fungere som lingvistisk evidens for
den diskursive praksisen som igjen danner grunnlaget for analysen av sammenhengen

med de sosiale strukturene.

4.10 Refleksivitet

Studier med kritisk diskursanalyse som metode legger gjerne materiale som rapporter,
styringsdokumenter, taler, skriftlig markedsfgringsmateriell eller lignende, til grunn for
analysen, selv om ogsa intervjuer kan benyttes (Skrede, 2017). Siden metoden for 3
innhente data for dette prosjektet har veert feltarbeid, og feltnotater og transkripsjoner
er gjort av meg selv, vil det kunne stilles spgrsmal ved om det innsamlede materialet kan
brukes som grunnlag for en analyse, uten at jeg selv inngar i utvalget av informanter. Jeg
vil nd derfor presentere hvilke vurderinger jeg har gjort som rettferdiggjor kritisk
diskursanalyse med feltarbeid som metode, og hvor ogsa feltnotater skrevet ned av meg

selv som forsker inngar:

Selv om feltet til en viss grad var kjent for meg, manglet jeg fgrstehandskunnskap om
vedtaksprosessen fra «innsiden». Jeg reflekterte likevel mye rundt hvordan jeg skulle
fremmedgjgre meg sa mye fra feltet at jeg unngikk a trekke konklusjoner pa bakgrunn av
mitt kjennskap til feltet uten a gi meg selv anledning til 8 utforske naermere f@rst. Arbeidet
med dette doktorgradsprosjektet startet allerede vinteren 2016/2017 med prosessen
med & spke Forskningsradet om finansiering fra «offentlig sektor-ph.d.»-midler. Mitt
fokus ble gradvis endret utover i 2017 og frem til opptak ved ph.d-programmet ved USN
hgsten 2018, fra klinisk arbeid til doktorgradsarbeidet. Det medfgrte at jeg i denne
perioden leste stadig mer teori og bakgrunnsstoff relevant for dette prosjektet, noe som

samtidig fgrte meg gradvis bort fra den kliniske rollen.

Imidlertid hadde jeg som klinisk ansatt i den kommunale helse- og omsorgstjenesten,
inntil oppstart av dette prosjektet, veert del av de diskursene jeg nd har undersgkt. Jeg

har ogsd med 25% av arbeidstiden knyttet til egen virksomhet, veert del av diskursene,
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dog i begrenset grad, underveis i prosjektet. Det betyr at jeg har vaert del av de samme
diskursene som jeg na har studert. Det & utfgre en diskursanalyse vil si a avdekke
selvfglgeligheter, hvilket kan vaere krevende nar jeg selv har veaert del av disse
selvfglgelighetene (Jgrgensen & Phillips, 1999). Derfor har jeg innledningsvis forsgkt a
gjgre grundig rede for min tidligere bakgrunn og min erfaring fra den kommunale helse-
og omsorgstjenesten. En slik skriftliggjgring bidrar til & objektivere mine subjektive
erfaringer, og har slik hjulpet meg til a skape avstand til nettopp de diskursene jeg skulle
undersgke. Videre har den formelle rollen som forsker gjort at jeg har tilstrebet en
arvakenhet over nettopp det som tas for gitt i praksisen. Jeg la ogsa under feltarbeidet
stor vekt pa metoden som et viktig grep for a skape en distanse til feltet. Spradley (1980)
sin sterke vektlegging av det deskriptive ved observasjoner og beskrivelser initialt i
feltobservasjonene hjalp meg til a unngd & gjgre slutninger for tidlig |
kategoriseringsarbeidet. | tillegg ga Spradley hjelp til 3 stille kritiske spgrsmal til enhver
observasjon gjennom hele observasjonsprosessen (Spradley, 1980). Imidlertid er min
tidligere erfaring fra feltet ogsa noe som har gitt meg muligheter til 3 stille spgrsmal jeg

ellers mest sannsynlig ikke ville hatt forutsetninger for a stille.

| tillegg til denne «avlaeringsprosessen» fra kliniker til forsker, brukte jeg i feltarbeidet
egen bekledning, og ikke uniform slik jeg gjorde som kliniker. Bekledningen, sammen med
identitetskort fra USN, ble slik et verktgy for 8 oppna distanse til feltet som en arena for

klinisk arbeid, til i stedet en arena for forskning.

Jeg la derfor ned betydelige anstrengelser i arbeidet med & forsgke a distansere meg til
feltet. Imidlertid har jeg i kapitelet om vitenskapsteori gjort rede for at jeg som forsker
likevel ikke kan std pa utsiden av diskursene. Bade feltnotater og intervjuer er sosialt
konstruerte i det jeg som forsker hele tiden gjgr tolkninger av det jeg observerer og velger
a observere, pa samme mate som jeg gjgr tolkninger og velger hvilket spgrsmal som skal
stilles som oppfelging til det forrige. P4 samme mate ville jeg imidlertid gjort utvalg og
fortolkninger ogsa av offentlige dokumenter, avisartikler eller markedsfgringsmateriell,

som er oftere brukt som datamateriale ved kritisk diskursanalyse.
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S Det empiriske materialet

| de neste avsnittene fglger utdrag av det empiriske materialet. For a illustrere tildelings-
og tilretteleggingsprosessen fra begynnelse, altsd fra en saksbehandler fgrst far
kiennskap til en ny sgknad, til slutt, nar brukeren mottar og erfarer tjenesten, presenteres
denne ved hjelp av tre fortellinger som til sammen beskriver et tenkt forlgp. Fortellingene
starter med «Hjemmebesgket», som omhandler den fgrste fasen av tildelingsprosessen
hvor saksbehandleren far en ny sgknad hun ma undersgke. | denne fasen inngar ogsa
brukerens presentasjon av sin situasjon. Den neste fortellingen har jeg kalt
«Enkeltvedtaket», som beskriver prosessen etter hjemmebesgket, og frem til et
enkeltvedtak er fattet. | den tredje, og siste fortellingen, «Tjenesten», danner tekstene
fra demenssykepleiertjenesten og dagaktivitetstilbudet, samt brukerens beskrivelse av
hvordan han selv erfarer tjenestene han fikk tildelt, grunnlaget for den empiriske

fremstillingen.

Etter hver av de tre fortellingene, fglger avsnitt med tematiske fokus som beskriver
kontekst for de tre fortellingene. Grunnlaget for alle de tre fortellingene, samt
etterfglgende avsnitt, er feltnotatene og de transkriberte intervjuene, samt de utvalgte
dokumentene og nettsidene. De innledende tre fortellingene er forsgkt holdt i en narrativ
sjanger, mens de etterfglgende tematiske avsnittene er skrevet hovedsakelig i en
realistisk sjanger (Fangen, 2010). Hensikten med en narrativ fremstilling er a kunne fange
det emiske perspektivet for a gi leseren en mulighet til @ forsta at dette handler om
enkeltmennesker som engasjeres av noe; ikke bare den som sgker om tjenester, men
ogsa hva som engasjerer saksbehandlere og helsepersonell. | presentasjonen av de
etterfglgende tematiske avsnittene, er ikke hensikten lenger primaert det personnere,
selv om bruk av sitater ogsa i de etterfglgende avsnittene forsgker a gjengi perspektivene
for de oppfatningene som fremsettes. Likevel er hensikten med disse avsnittene i stedet
3 presentere organiseringen av virksomheten og arbeidsprosessene, og de forholdene
som spiller inn pa beslutninger, som kontekst for tildelings- og tilretteleggingsprosessen.
Jeg har tilstrebet 3 bruke ord og utrykk slik de ble brukt av deltagernei feltet, for eksempel

bruker jeg ordene «pasient» og «bruker» i ulike sammenhenger slik deltagerne gjorde.
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Andre ord som «utevandring», «pargrendebelastning» og «a skjerme» er ogsa eksempler
pa ord som er brukt og referert slik de er sagt, ogien tilsvarende sammenheng. Hensikten
er & kunne gi leseren et inntrykk av den diskursive presentasjonen av arbeidshverdagen
til saksbehandlerne og helsepersonellet pa en mate som er sa naer opp til en beskrivelse
som en av disse selv kunne gjort, samt & kunne formidle hva som kan sta pa spill bade for
personen med demens som er i behov av hjelp, og for saksbehandlerne og
helsepersonellet. Som tidligere nevnt, har jeg som tilnaerming at jeg som forsker er del
av kunnskapsproduksjonen. Det betyr at det i presentasjonen av empirien ogsa vil veere

gjengivelser hvor min tidligere erfaring og kunnskap inngar.

Enkelte av de tematiske emnene som beskriver kontekst, kunne i stedet veert plassert
som undertema til en av de andre fortellingene. For eksempel kunne punktet «Om
samfunn og politikk» muligens ogsa blitt presentert i sammenheng med
«Hjemmebesgket» i stedet for under «Enkeltvedtaket». Nar jeg likevel har valgt & ordne
temaene slik jeg har gjort, er det ut fra mine subjektive vurderinger av hvor i tildelings-
og tilretteleggingsprosessen jeg oppfatter at disse temaene har stgrst relevans. Bade
fortellingene og de pafglgende tematiske avsnittene er basert pa hele det empiriske
materialet, dog med omskrivninger av hendelser og deltagernes gjengivelser pa en slik
mate at ikke det skal veere mulig a identifisere personer eller konkrete situasjoner. Likevel
hevder jeg at innholdet i fortellingene representerer en tildelings- og

tilretteleggingsprosess som er typisk for praksis.

| dette kapitelet, hvor hensikten er & presentere et bilde for leseren av hva som foregar i
tildelings- og tilretteleggingsprosessen, gjengir jeg sitatene fra det empiriske materialet
uten symbolene fra transkripsjonsngkkelen presentert under avsnitt 4.7.5. | stedet
gjengis sitatene med konvensjonell grammatisk tegnsetting. Unntaket er symbolene for
rytmeavvik, som er med i gjengivelsene av sitatene. Dette for & gke leservennligheten. |
dette, og neste kapitel, markeres utelatelser av deler av et sitat med firkantparenteser
med tre punktum mellom. Utelatelse av ord mellom siterte setninger markeres med
firkantparenteser med fire punktum mellom. Ngdvendige ekstra ord eller bokstaver som

er lagt til i sitatet, er skrevet inn med firkantparenteser.
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For a gjgre et skille mellom gjengivelse av empiri og teori, har jeg uthevet alle gjengivelser

av empiri med kursiv.

5.1 «Hjemmebesgket»

En av saksbehandlerne har fatt inn en ny sgknad til behandling i dag. Den er fra en mann
pa 58 ar som ikke mottar noen tjenester fra kommunen fra fgr, annet enn at en
demenssykepleier er pa hjemmebesgk cirka en gang per maned, og har veert det et halvt
ars tid. | sgknaden star det at pa grunn av demensdiagnosen har han behov for hjelp til
komme i mer aktivitet, og har krysset av for «Stgttekontakt» og «Dagavdeling» i

sgknaden. Videre star det i sgknaden at

Jeg mestrer de fleste daglige gjgremdl [...] men trenger hjelp til G delta i sosiale
aktiviteter [...] Jeg har alltid vaert aktiv, men sykdommen gjar det vanskelig for meg
g holde meg aktiv [...] For to ar siden fikk jeg diagnosen Alzheimers demens, noe

som endret hverdagen min veldig. (Fra det utfylte spknadsskjemaet).

«Det er sjelden at sgknader som kommer inn sGnn haster», sier saksbehandleren og peker
pa papirsgknaden, og hun vil derfor ringe hjem til brukeren og ektefellen i Igpet av dagen
for & avtale et hjemmebesgk i Igpet av denne uken eller den neste. Nesten uten unntak
skjer mgtene mellom saksbehandlerne og personer som sgker om en tjeneste i denne
personens eget hjem. Noen ganger sender saksbehandleren tidspunkt for avtalt
hjemmebesgk skriftlig, men det kommer litt an p3, for eksempel om det virker som om

personen husker avtalen.

Etter et par uker har na saksbehandleren veaert pa hjemmebesgk hos personen som har
spkt om tjenester. Saksbehandlerne gar alltid kledd i sivile kleer i hjemmebesgkene, men
har et identitetskort festet lett synlig pa kleerne. De fleste har ogsd en tynn
dokumentmappe med seg med den utfylte sgknaden som personen har sendt, samt noen
informasjonsbrosjyrer. Under hjemmebesgket var ogsd ektefelle til stede.
Saksbehandleren synes denne delen av jobben er bade interessant og spennende. Det a

komme hjem til den som sgker om en tjeneste, for & finne ut mer om hvem
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vedkommende er, ikke bare hvilken sykdom vedkommende har, men ogsd hvilke

interesser og erfaringer, og hvordan livet til den enkelte har blitt levd, er interessant:

«[...] G gi rad og veiledning, ofte sG vet de ikke hva de trenger, de bare vet de har .. vansker

med et eller annet» (saksbehandler).

lkke alle er like komfortable med besgk av saksbehandlerne, og det gjelder derfor for
saksbehandlerne & forstd at i dette hjemmebesgket, er saksbehandleren gjest. Ifglge
saksbehandleren uttrykker flere; «dh, jeg grua meg sa til du kom, jeg [...] du er jo hyggelig
jo» (saksbehandler). Og da er det viktig, ifglge saksbehandleren, a opptre ydmykt i mgte

med den som behgver hjelp for a komme i en dialog med personen dette gjelder.

Det er jo saker hvor vi ikke .. tenker at vi ikke er sG velkomne, de synes ikke de har
noe hjelpebehov [...], men det der G komme i posisjon til G ha en, & ha en dialog, G

hgre hva folk er opptatt av, (saksbehandler)

Dette er saksbehandlerens fgrste mgte med brukeren. Brukeren forteller at de har bade
barn som bor hjemme samt voksne barn som har flyttet ut. Den ene forelderen hans lever
fortsatt, og klarer seg stort sett uten hjelp fra andre. Datteren som fortsatt bor hjemme,
er aktiv og trener flere dager i uka og behgver stadig transport til og fra aktiviteter med
venner. Han har videre vaert yrkesaktiv og med jobb innenfor akademia inntil han fikk
demensdiagnosen og matte slutte i jobben sin av den grunn. Hans interesser og hobbyer
gijennom mange ar har fgrt til et stort sosialt nettverk som de som familie nd kan stgtte
seg til, ogsa na etter at han har fatt en demensdiagnose. Selv synes han at han har det
bra og at han har en god og meningsfull hverdag, men innrgmmer likevel et behov for

hjelp til 3 opprettholde aktiviteter slik at ikke dagene blir sa lange.

«Jeg gdr turer i skogen [....] jeg vil ikke sette meg ned» (Yngre person med demens)

Ogsa ektefellen synes det kunne veert fint for henne om han kunne hatt noe fast a vaere
opptatt av slik at ikke hun fglte sa pa at han var mye alene nar hun selv er pa jobb hver
dag. Han har derfor sgkt om bade stgttekontakt og et dagtilbud nettopp for a fa hjelp til

a fylle fritiden med meningsfulle aktiviteter, og for han betyr det aktiviteter som
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innebaerer fysisk aktivitet, aller helst fjellturer, sykkelturer eller skiturer. P& grunn av
demenssykdommen er det vanskelig a forholde seg til klokkeslett og avtaler uten hjelp,
noe ektefellen bekrefter. Saksbehandleren legger merke til en tavle som henger lett synlig
pa kjpkkenet. P& denne star avtalen om dette hjemmebesgket oppfart med klokkeslett.
Ektefellen sier at det likevel blir noen telefoner til henne i Igpet av arbeidsdagen, hvor
han ma forsikres om avtaler og klokkeslett for avtaler. Brukeren sier til saksbehandleren
under hjemmebesgket at han har hgrt at pa dagtilbudet er det ikke tilrettelagt for sa mye
fysisk aktivitet — rolige gaturer er liksom ikke nok for ham. Dessuten er det ikke saerlig
tiltalende a skulle vaere sammen med andre som kanskje er sykere enn han selv fgler seg,
og a veere inne pa et institusjonslignende sted. Sammen med familien har han fatt vite at
i andre kommuner finnes det tilbud hvor de har mye utendgrsaktivitet, gar i gallerier og
museer, kjgrer av garde for a ga pa toppturer blant mye annet. Dette har gitt ham
forventninger om at det kan vaere mulig a fa et litt mer interessant tilbud enn slik han har
hgrt at dagtilbudet i denne kommunen er. Saksbehandleren foreslar likevel kommunens
dagtilbud for yngre personer med demens i hap om at de der vil kunne tilpasse
aktivitetene til brukerens interesser. Dagtilbudet er en tjeneste det er mulig a igangsette
med det samme fordi kommunen har ledig kapasitet der, mens en tjeneste som
innebaerer stpttekontakt derimot, er alltid usikker med tanke pa hvor lang tid det tar for
kommunen a finne en stgttekontakt som kan passe for brukeren og hans interesser. |
lgpet av samtalene i hjemmebesgket «kom vi pd en mdte frem til en enighet da, og fant
en middelvei, eller ...» (saksbehandler). Saksbehandleren ble derfor enig med brukeren
og ektefelle om at sgknaden skulle gjelde kun dagtilbudet, «og det var han [bruker] jo
positiv til selv ogsd etter hvert» (saksbehandler). Det & finne en god Igsning slik at

brukeren skal kunne ha en god livskvalitet, er viktig, ifglge saksbehandleren.

5.1.1 Tjenestekontorets ansvar og funksjon

Tjenestekontoret representerer den virksomheten i kommunen som mottar og
behandler sgknader om kommunale helse- og omsorgstjenester. For @ si noe om
stgrrelsesordenen pa antall sgknader som behandles, ble det i 2019 i Kommune 1 fattet

cirka 3100 enkeltvedtak, hvorav cirka 100 var avslag pad sgknaden, og cirka 2900
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enkeltvedtak, hvorav cirka 80 av dem var avslag i Kommune 2. Dette representerer type
hjelp og tjenester som favner bredt; fra hjemmetjenester til brukere hver 3.uke for
rengjgring i hjemmet, til brukere som behgver bistand 4-6 ganger pr. dggn. Hjelpen fra
hjemmetjenesten omfatter personlig og praktisk bistand til rengjgring av eget hjem, hjelp
til personlig hygiene og pakledning, og hjemmesykepleie, som blant annet innebaerer
medisinadministrasjon og avanserte sykepleieprosedyrer som intravengs behandling,
sondeernzering og palliativ behandling. Videre inngar heldggns omsorg i sykehjem og
tilrettelagte boliger i de kommunale tjenestene, i tillegg til dagaktivitetstilbud,
stpttekontakt og brukerstyrt personlig assistanse. Omsorgsstgnad er en gkonomisk
stgnad som pargrende som yter hjelp til en bruker som det offentlige ellers matte ytt
bistand til, kan sgke pa. Tjenestene gis til barn, voksne og gamle. De fleste av tjenestene
er lovpalagte. Aktuelt for brukergruppen i denne studien er at dagaktivitetstiloud for
personer med demens ble lovpalagt fra 1.januar 2020 (Helse- og omsorgstjenesteloven,
2011). Hjelpen som tildeles, utfgres av de tjenestene som representerer utfgrerleddet.
Bestillerenheten har ansvaret for at det tildeles tilstrekkelig med tjenester, mens
utfgrerleddet er ansvarlig for kvaliteten ved tjenesten som utfgres. Det er
Statsforvalteren ved fylkeslegen som har tilsynsfunksjonen av de kommunale helse- og
omsorgstjenestene. Fylkeslegen fgrer bade uanmeldte og varslede tilsyn over utvalgte
omrader av tjenesten, som tilsyn av tvungen somatisk helsehjelp, eller tilsyn med
legemiddelbehandling [ institusjon, for 3 nevne noen eksempler

(www.helsetilsynet.no/tilsyn).

5.1.2 Kompetanse og organisering pa Tjenestekontoret

Tjenestekontorene har henholdsvis 15 og 20 saksbehandlere som saksbehandler
spknader og tildeler tjenester til den enkelte innbygger med behov for tjenester. Med
unntak av én av saksbehandlerne, har alle utdanning pa minimum bachelorniva. Alle har
enten helse- og sosialfaglig- eller pedagogutdanning, med flertall av sykepleiere. Flere har
videre- eller etterutdanning i enten geriatri, demens og alderspsykiatri, onkologi, psykisk
helse, rehabilitering eller velferdsteknologi. Noen fa har ogs3, eller er i ferd med a ta, en

mastergradsutdanning. | tillegg er mange av saksbehandlerne na i ferd med a ta
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videreutdanning i «Personorientert helserett» ved USN. En av saksbehandlerne sier at
hun far mer tyngde som saksbehandler med denne kompetansen. Dessuten er det ogsa
ansatt en jurist ved det ene tjenestekontoret. Med unntak av to menn, er alle de ansatte
kvinner. Saksbehandlerne er i alderen fra omtrent 30 til cirka 60 ar. De fleste har enten
jobbet mange ar som saksbehandlere, eller de har jobbet mange ar i utfgrerleddet fgr de

begynte som saksbehandlere pa Tjenestekontoret.

| begge kommuner fordeles sgknadene som hovedregel etter saksbehandlernes
kompetanse og erfaring. Det betyr at for eksempel sgknader pa tjenester fra eldre med
behov for pleie og omsorg som oftest behandles av saksbehandlerne med kompetanse i
geriatri, og spknader pa tjenester fra personer med psykiske helseproblemer behandles
av saksbehandlere med kompetanse i psykiatri. Spesialdisiplinene organiseres ulikt i
kommunene. Mens for eksempel Kommune 1 har egen saksbehandler med onkologisk
kompetanse som saksbehandler sgknader, og ogsa i noen tilfeller utfgrer pleie og omsorg
til personer med kreftsykdom, har Kommune 2 organisert den onkologiske
sykepleierkompetansen i utfgrerleddet, men med én av kreftsykepleierne fra kreftteamet
fysisk plassert pa Tjenestekontoret. Tilsvarende har Tjenestekontoret i Kommune 1
knyttet til seg en sykepleier fra hverdagsrehabiliteringsteamet. Hun har kontorplass felles
med saksbehandlerne, men saksbehandler ikke spknader, men far tildelt saker etter at

saksbehandler har tildelt en rehabiliteringstjeneste.

Pa Tjenestekontoret i Kommune 2 har man i noen ar organisert saksbehandlerne etter
hvilke tjenester brukerne har sgkt pa. Det betyr at de brukerne som fgrst spkte pa
hjemmetjenester og senere fikk behov for sykehjemsplass, matte forholde seg til minst
to forskjellige saksbehandlere. Imidlertid har dette tjenestekontoret fra hgsten 2019 i
stedet organisert sine saksbehandlere i ulike team som, litt enkelt forklart, handterer
spknader avhengig av om personene som sgker behgver antatt kortvarige eller langvarige
tjenester: Mottaks- og avklaringsteamet har ansvar for a avklare sgknader fra personer
med tidsbegrenset helsehjelp, samhandlingsteamet fglger opp sgknader fra personer
som enten er innlagt i spesialisthelsetjenesten eller i kommunale tidsbegrensede

institusjonsopphold, og forvaltningsteamet behandler sgknader fra personer som
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allerede har, eller man antar vil ha, behov for varige tjenester. Typisk vil en person med
demens, som sgker pa et dagaktivitetstiloud fa sin sgknad behandlet av en av
saksbehandlerne i forvaltningsteamet fordi vedkommende med stor sannsynlighet vil fa
behov for flere tjenester etter hvert som sykdommen progredierer. Akkurat det a
beholde samme saksbehandler gjennom hele pasientforlgpet har de fatt god
tilbakemelding p3, ifglge en av saksbehandlerne. Hun uttrykker stor tiltro til den nye
organiseringen fordi hun tror de ofte gir feil tjenester til mange slik det er i dag, for
eksempel nar det gjelder hjemmetjeneste og medisinadministrasjon. Slik det er n3,
hender det ganske ofte at de setter i gang hjelp som «bare gdr og gdr» (saksbehandler).
Med den nye organiseringen mener saksbehandleren at det vil bli mer fokus pa
midlertidige vedtak som evalueres. Saksbehandlerne i Kommune 2 knytter derfor store
forventninger til den nye organiseringen med ulike team, og haper med den & kunne
avklare hjelp fortere, a kunne gi riktig hjelp til riktig tid og a avslutte hjelp som ikke lenger
ses som ngdvendig. Derfor tror hun at ogsa hjemmetjenesten har forventninger til den

nye organiseringen i den forstand at den na kanskje kan fa frigjort tid til andre ting.

Den spesialiserte demenskompetansen er i begge kommuner lagt til utfgrerleddet; i den
ene kommunen i form av en stilling for sykepleiere i hver hjemmetjenestesone, og i den
andre kommunen i form av et demensteam med to sykepleierstillinger.
Demenssykepleierne i Kommune 1 er fysisk plassert sammen med hjemmetjenesten,
mens demenssykepleierne i Kommune 2 har sine kontorer i et kommunalt eiet bygg hvor
ogsa dagavdelingene for personer med demens og bokollektiv for personer med demens,
er lokalisert. Demenssykepleierne i Kommune 1 har ansvaret for kartlegging og
tilrettelegging av tjenester kun til de som hgrer til deres geografiske sone. Avhengig av
hvilket arbeidslag de tilhgrer har de ulik tid avsatt spesielt til oppfglging av personer med
demens, fra 40 — 80%. Resten av tiden deltar de i den daglige arbeidshverdagen i
hjemmetjenesten. | noen tid har denne kommunen statt helt uten demenssykepleier i én

av sonene.

| kommune 2 har demenssykepleierne i Demensteamet tilsvarende ansvar og

arbeidsoppgaver som i Kommune 1, men overfor hjemmeboende personer med demens
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i hele kommunen. | begge kommuner bidrar demenssykepleierne med veiledning
overfor personalet i hjemmetjenesten. Demenssykepleierne  har relevant
videreutdanning og flere ars erfaring med arbeid med personer med demens.
Demenssykepleierne opplever at bade saksbehandlere og helsepersonell i
hjemmetjenestene og dagavdelingene etterspgr deres kompetanse bade om demens
generelt og i spgrsmal knyttet til tjenester til konkrete brukere. Likeledes erfarer bade
saksbehandlerne og helsepersonellet pa dagavdelingene det som sveert nyttig og

ngdvendig med demenssykepleiernes spesialkompetanse.

| kommune 1 skrives det vedtak pa oppfglgingen brukerne mottar av
demenssykepleierne. Det skrives et standardvedtak pa 1 time per uke, men
demenssykepleierne avgjgr selv etter en faglig vurdering, hvor mye tid de skal bruke pa
hjemmebesgk og oppfelging av den enkelte. Oppfelgingen varierer mellom ukentlig,
manedlig eller hver 3.maned, og varierer gjennom et sykdomsforlgp med mer tid til den
enkelte jo lenger ut i sykdomsutviklingen. | kommune 2 skrives det ikke vedtak pa
oppfelgingen fra demenssykepleierne. Men ogsa der star de fritt ut fra et faglig grunnlag
til @ bruke den tiden som behgves for en tilstrekkelig oppfglging av brukere med demens.

Ogsa i denne kommunen varierer tidsbruken med person og situasjon.

Som allerede nevnt vil en person med demens, ung eller gammel, sannsynligvis fa sin
spknad behandlet av en saksbehandler fra Forvaltningsteamet (Kommune 2) eller av en
av saksbehandlerne dedikert for denne gruppen av brukere (Kommune 1). For begge
kommuner gjelder at saksbehandlerne mest sannsynlig har sin spesialisering innenfor
geriatri, alderspsykiatri og/eller demens, og i tillegg ogsa har videreutdanningen i
«Personorientert helserett». Saksbehandlerne oppfatter det slik at det ikke er sa ofte de
mottar sgknader om tjenester fra personer som har fatt en demensdiagnose fgr fylte 65
ar, og at det kan veere forskjellige grunner til at de ikke mgter pa denne gruppen sa ofte.
En &rsak kan vaere at pargrende bidrar med ngdvendig hjelp, en annen &rsak kan veere at
det ikke er alminnelig kjent hvilke tilbud kommunen har, eller at de er kjent med tilbudet,

men ikke finner tilbudet interessant.
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5.1.3 Hvordan tjenestene til yngre personer med demens presenteres pa

kommunenes nettsider

Ved 3 spke pa Kommune 1 sine nettsider med sgkeord «demens», finner man de
diagnosespesifikke tjenestene samlet pa én side, og med muligheter for & finne mer
informasjon ved & klikke pa de respektive lenkene. Tjenestene «Dag- og
aktivitetsavdelinger for eldre, demente og yngre demente» er den tjenesten som nevnes
spesifikt for de yngre med demens. Yngre personer med demens nevnes altsa spesielt
under informasjon om dagtilbudet. | ingressen som kommer frem nar man klikker pa
denne lenken, heter det at dette er «Et aktivitets- og dagtilbud primeert for eldre personer
med nedsatt funksjonsevne eller demens». Videre under informasjon over hvilke steder
disse tilbudene gis, star det at «/X] sykehjem har bade ordinzere plasser og noen plasser

som er tiltenkt unge personer med demens» (Kommune 1 sine internettsider).

Et tilsvarende sgk pa Kommune 2 sine nettsider med sgkeord «demens», gir flere sider
med informasjon om tjenestetilbud, innlegg og kurstilbud i kronologisk rekkefglge som
omhandler demens. Ogsa her blir yngre personer med demens nevnt i forbindelse med
dagaktivitetstilbudet og et kveldstilbud. Ved a klikke pa lenkene, far man informasjon om
at dagavdelingen er et sted for «sosialt fellesskap og varierte aktiviteter ut fra individuelle
hensyn. Dagavdelingen kan ogsé gi avlastning for pdr@grende», og videre star det at «Det
er 27 plasser i ordineert tilbud fordelt pa to avdelinger. Dagtilbudet for yngre personer
med demens har 8 plasser». Videre star det om kveldstilbudet at «Dette er et tilbud
fortrinnsvis for yngre personer med demens» (Kommune 2 sine internettsider), og

informasjon om hvilke kvelder i uka dette gjelder.

5.1.4 Nytt sgknadsskjema, uendret praksis

| den ene kommunen innfgrte de et nytt sgknadsskjema for noen ar siden. | det nye
skjemaet for 38 sgke pa helse- og omsorgstjenester, er avkrysningsboksene for hvilke
tjenester man kan sgke pa, tatt bort. | stedet er det spgrsmal man skal besvare i fritekst
om egen helsetilstand, hva som er problematisk i hverdagen og hvor lenge det har veert

vanskelig, samt hvordan man Igser dette i dag. Det nye spknadsskjemaet kom som en
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felge av et stadig st@grre fokus pa mestring og sammen med «Hva er viktig for deg»-
mottoet!®. En av saksbehandlerne sier at tidligere helgarderte spkerne ved 4 krysse av for
flere tjenester, noe som fgrte til at saksbehandlerne matte saksbehandle og gi avslag pa
flere tjenester som ikke var reelle, mens na ma man saksbehandle ut fra hvilke behov som
er beskrevet. Dette fgrer til at saksbehandlerne na avklarer med brukeren i en samtale
hvilke tjenester som er aktuelle og man saksbehandler i stgrre grad sgknader om
tjenester som er reelle for personen som sgker. Det at det na saksbehandles tjenester
som i stgrre grad ses som reelle, har ikke gjort at antall avslag pa sgknader har gatt ned.
Dette tolkes av saksbehandlerne som at innbyggerne ikke har blitt hindret i & sgke
tjenester av at skjemaet na er utformet annerledes. Saksbehandleren sier at det & endre

maten a tenke pa og a jobbe pa i forhold til det nye skjemaet, tar tid.

Sgknadene saksbehandlerne far inn til behandling kan i noen tilfeller ha sveert lite
informasjon, med kun navn og kontaktdetaljer pa, mens i andre tilfeller kan skjemaene
vaere sveert rikt beskrevet og med avkrysning pa alle tjenester og beskrivelser av mange
behov. Enkelte gnsker ogsd bare informasjon. Hjemmebesgket er en arena hvor
saksbehandlerne far mer klarhet i hva brukerne ¢nsker og har behov for.
Saksbehandlerne forklarer at hvis den som sgker, krysser av pa for eksempelvis avlastning
og korttidsopphold, men det viser seg i hjemmebesgket at de egentlig mener avlastning,
sa skrives det inn i enkeltvedtaket under avsnittet «bakgrunn for saken» at det er
avlastning som er aktuelt i dette tilfellet. For eksempel er det mange som sgker pa en
annen tjeneste, men som egentlig har behov for, og gnsker, rehabilitering i hjemmet,
men mange tror at rehabilitering bare betyr institusjonsopphold, forklarer
saksbehandleren. Nye skjemaer har ikke endret denne praksisen. Hvis den som sgker har
beskrevet et behov, for eksempel tre dagers avlastning, som ikke inngar i
tjenesteportefgljen, informerer saksbehandleren om at dette er et tilbud de ikke har, og

spknaden, slik den er fremsatt av personen som sgker, blir ikke saksbehandlet. | stedet

19 «Hva er viktig for deg?» er del av en nasjonal satsning initiert av Folkehelseinstituttet. Satsningen skal
flytte fokus fra sykdom og diagnose og over pa det hele mennesket. «Hva er viktig for deg»-dagen markeres
hvert ar 6.juni, fgrste gang i 2014. https://www.fhi.no/publ/skjema/hva-er-viktig-for-deg---skjema-
pasientspesifikk-funksjonsskala---psfs/
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forsgker saksbehandleren a finne alternative Igsninger innenfor standardrepertoaret
som kan passe for den som sgker. Hvis den som sgker likevel gir veldig klart uttrykk for at

det er en spesifikk tjeneste vedkommende gnsker, saksbehandles denne og gis avslag.

Det er likevel delte meninger om det nye skjemaet i kommunen hvor dette skjemaet er
tatt i bruk. Blant bade saksbehandlerne og demenssykepleierne er innsigelsen at det na
ikke er mulig a vite hva man sgker pa siden det ikke lenger er noe sted i sgknaden hvor
dét star. Ofte er ogsa demenssykepleierne pa hjemmebesgket f@r, eller i stedet for,
saksbehandlerne for & unnga at det blir for mange personer fra kommunen for personene
med demens & forholde seg til. Brosjyren med informasjon om tjenestene som
saksbehandlerne har med seg i hjemmebesgket, blir derfor ikke delt ut i disse besgkene

hvor det er demenssykepleierne som foretar det fgrste hjemmebesgket alene.

5.2 «Enkeltvedtaket»

Tilbake etter hjemmebesgket sender saksbehandleren melding til fastlegen hvor hun ber
om helseopplysninger i forbindelse med behandlingen av sgknaden. Disse opplysningene
er ikke avgjgrende for utfallet av spknaden, ifglge saksbehandleren. Men pa bakgrunn av
at det er stilt en demensdiagnose, vurderer saksbehandleren det slik at det mest
sannsynlig vil bli snakk om gkt hjelpebehov etter hvert, og da er det greit & ha
opplysninger fra legen med det samme. Nar det gjelder vurderinger rundt det & dekke
denne brukerens behov, nemlig hjelp til & opprettholde aktiviteter, er det
stgttekontaktordningen og dagtilbudet som er de to tjenestene kommunen har for 3
imptekomme dette behovet, «men det er veldig sjelden at vi .. innvilger begge deler», kan
saksbehandleren fortelle. For hvis brukeren far innvilget det ene alternativet, sa anser
kommunen at behovet er dekket. Og pa dagtilbudet tenker saksbehandleren at det vil
vaere mulig a tilby aktiviteter ved «at kanskje han kan vaere med litt [G ordne praktiske
ting], og fa lov til G bidra litt» (saksbehandler). Likevel dpner saksbehandleren opp for a

kunne innvilge bade stgttekontakt og dagtilbud
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[...] han hadde behov for en aktivitet, sG er det pd en mdte .. en grei méte G se om
det passer for ham, hvis det [...] her [dagtilbudet] ikke hadde gdtt, sG hadde jo

stgttekontakt veert pG banen .. mye kjappere. (saksbehandler)

Foran seg pa skrivebordet har saksbehandleren utskrift av «Helse- og
omsorgstjenesteloven», samt «Kvalitetsforskrift for pleie- og omsorgstjenester». | disse
har saksbehandleren «gulet ut» og streket under enkelte paragrafer og punkter. Sammen
med opplysningene hun fikk i hjemmebesgket, og det som er skrevet i sgknaden, har na
saksbehandleren nok opplysninger til & kunne lage et saksfremlegg som hun fgrer inn i
det elektroniske pasientjournalsystemet, og som utgjgr bakgrunnen for enkeltvedtak

etter at saken er tatt opp til vurdering av det ukentlige saksmgtet.

Saksmgtet konkluderer med a innvilge dagtilbud. | enkeltvedtaket star det at dagtilbudet
innvilges med én dag i uken, at det inkluderer maltider og transport frem og tilbake.
Videre star det at dagavdelingen vil ta kontakt for neermere avtale om oppstart. Under
overskriften «Faktiske forhold og begrunnelse» i enkeltvedtaket begrunnes vedtaket med
blant annet «diagnoser», «familieforhold, boligforhold og nettverk» og «fysisk og psykisk
funksjonsnivd». Videre er det listet opp aktuelle aktiviteter som bruker mestrer og liker.
Under punktet for «Grunnlag for vedtaket:» star det blant annet «Ved tildeling av
dagavdeling blir det seerlig lagt vekt pd falgende: Sgkeren maé @nske/vaere motivert for
dagtilbudet». Videre begrunnes vedtaket med at pa grunn av demensdiagnosen
«vurderes [det] i dette tilfellet at du og din ektefelle begge kan ha god nytte av at du er pa
dagavdeling» (fra enkeltvedtaket). Videre fglger formell informasjon om klageadgang og
betalingssatser. Et fast punkt i et enkeltvedtak er ogsa et punkt om «varighet» hvor det
heter at «Alle hjelpetiltak er under kontinuerlig behovsvurdering. Dersom behovet endres,
vil ogsé hjelpen vurderes» og videre, at fgr en eventuell endring vil man motta et

forhandsvarsel og anledning til & uttale seg fgr nytt vedtak.

5.2.1 Arenaer for beslutninger

| begge kommuner holdes ukentlige tildelingsmgter hvor sgknader om institusjonsplass

vurderes og institusjonsplassene tildeles. | tillegg benyttes dette mgtet i én av
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kommunene ogsa til d vurdere alle andre sgknader om tjenester, med unntak av sgknader
om hjemmesykepleie og trygghetsalarm. Pa det ene tjenestekontoret er det nytt fra
denne hgsten ikke & ha med utfgrerleddet i disse mg@tene. | stedet bestar tildelingsmgtet
av kun saksbehandlere. Ifglge en av saksbehandlerne er dette en overgang fordi tidligere
hadde bade saksbehandlerne og utfgrerleddet et felles bilde av situasjonen, og man fikk
en felles forstaelse for hvorfor noen far tildelt sykehjemsplass foran noen andre. Na ma
saksbehandlerne ha hele dette bildet alene, og saksbehandlerne ma selv sgrge for a holde
seg bedre oppdatert pa situasjonen til den enkelte brukeren som sgker pa, eller venter
pa, institusjonsplass. Et av argumentene for at utfgrerleddet ikke lenger er representert
i tildelingsmgtet er at for mange personer far for mye innsyn i sensitive opplysninger hvis
utfgrerleddet deltar. Et annet argument er at et heldagsmgte én dag i uka tar for mye tid
for utfgrerleddet. Et tredje argument er at mange av sgknadene er innlysende med tanke
pad at spknaden skal innvilges og at det derfor ikke er behov for at sa mange er involvert i
beslutningen. | tillegg skal alle ngdvendige opplysninger som ligger til grunn for en
avgjgrelse, ligge i pasientjournalen og sgknaden. Pa det andre tjenestekontoret, hvor
ogsa andre sgknader enn spknad pa institusjonsplasser behandles, er argumentene for a
ha med utfgrerleddet derimot at stgrre tverrfaglig sammensetning av gruppa sikrer flere
perspektiver pa en sak. En representant fra institusjon, fra hjemmetjenestene, fra
rehabiliteringstjenesten, sykehjemsoverlegen, samt en eller to saksbehandlere utgjgr
dette tildelingsmgtet. Det @ ha med medisinskfaglig kompetanse ses som et stort bidrag
for bedre a@ kunne vurdere forventet forlgp for pasienten, om det for eksempel er

potensiale for rehabilitering, ifglge saksbehandleren.

Pa bordet under det ukentlige tildelingsmgtet i den ene kommunen, ligger «Forskrift om
rett til sykehjem eller tilsvarende bolig seaerskilt tilrettelagt for held@gns tjenester, [X]
Kommune». Argumenter som diskuteres i forbindelse med beslutninger om
institusjonsplass i disse mgtene, er blant annet hvorvidt det er mulig 8 gi forsvarlig
helsehjelp i eget hjem ved hjelp av hjemmesykepleien, om pasienten er tilstrekkelig
utredet i spesialisthelsetjenesten slik at man er sikker pa at pasienten har et varig behov

for heldggnsomsorg, pargrendebelastning, fallfare, fare for utevandring og hvorvidt det
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kan tenkes at plass pa institusjon vil kunne gi pasienten et bedre funksjonsniva fysisk,

psykisk eller sosialt pa kort eller lang sikt.

Prosessen med & innvilge og a tildele institusjonsplasser tar fra en halv til en hel
arbeidsdag. Pd en stor whiteboard-tavle, star navnene pa de som har fatt innvilget
institusjonsplass og dato for nar vedtaket er gjort. Videre er det merket av hvem som
venter i eget hjem pa a fa plass og hvem som venter mens han/hun er pa midlertidig
institusjonsopphold. Noen har en stjerne foran navnet, det angir hastegrad. Det brukes
fargekoder for @ merke av type institusjonsopphold (korttid, avlastning, rehabilitering,
langtid). Videre er det noen som bor i bokollektiv og som er sgkt overflyttet til sykehjem.
Ifglge saksbehandleren er det hgy trivselsfaktor i bokollektivene, og det kan derfor vaere
en krevende prosess a flytte brukere over fra bokollektiv til sykehjem, og det kreves en
god og lang dialog med pargrende i disse sakene. Det er behovet for mer sykepleiefaglig
kompetanse enn det bokollektivene ofte har, som er arsaken til at brukere sgkes fra
bokollektiv til sykehjem, og det er da personalet i bokollektivet som initierer sgknaden.
Pa tavlen skrives ogsa opp navnene pa de pasientene som er «overliggere» pa sykehuset.
Det vil si de som er ferdig behandlet av spesialisthelsetjenesten, men som ikke er friske
nok til & reise til eget hjem, men ma ha en eller annen form for tidsbegrenset
institusjonsopphold, enten for rehabilitering eller for kartlegging og avklaring av
situasjonen. Saksbehandlerne skal na avgjgre hvem av alle disse som skal fa tildelt de tre
institusjonsplassene som er ledige akkurat na. Noen av dem som har fatt innvilget plass
har ventet flere uker enten pa sykehuset, pa korttidsenheten eller i eget hjem. Noen
vurderes av saksbehandlerne som prioriterte til plass med det samme, men selv om det
er ledig plass, er ikke denne plassen ngdvendigvis egnet for akkurat denne personen.
Dette begrunnes med behov for kompetanse og sammensetning av pasientgruppa pa den
aktuelle avdelingen. Saksbehandlerne diskuterer om man skal gjgre en bevisst
feilplassering, eller ikke, men uttrykker en generell ikke-toleranse for a plassere en bruker
som er kognitivt frisk pa en avdeling med pasienter med langtkommet demens. Dette
anses a veere etisk uforsvarlig. Det pagar lange diskusjoner blant saksbehandlerne i mgtet
hvor siste dagers journalnotater ettergas for a sjekke om det er utvikling i de aktuelle

sakene. Det diskuteres forsvarlighet ved den aktuelle tjenesten hvis/hvis ikke aktuelle
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brukere na tildeles en institusjonsplass, belastning for pargrende, belastning for
pasienten ved navaerende situasjon, samt hvilke alternativer som genererer stgrst effekt
i form av at flest mulig brukere far det tilbudet de har sgkt pa. Ifglge en av
saksbehandlerne er situasjonen med at det er sa mange som venter i korttidsenheten
sveert spesiell. Hun har ikke opplevd tidligere at det har veert sa mange som venter der pa
en langtidsplass. Hun gnsker derfor a kunne bruke en eller flere av de ledige plassene pa
pasienter som venter i korttidsenheten. Pasienten som er sgkt over fra bokollektiv til
sykehjem nevnes ogsa som en aktuell kandidat bade fordi pasienten na krever ekstra
ressurser i bokollektivet og at pasientens pleie- og omsorgsbehov na tilsvarer plass pa
sykehjem. Videre trekkes det frem at en sveert gammel pasient som venter pa
institusjonsplass i eget hjem, har en krevende hverdag pa grunn av stor
angstproblematikk. En annen bruker som venter hjemme, fikk sin sgknad innvilget blant
annet pa grunn av tilbgyelighet til 4 ga ut til forskjellige tider av dggnet. Imidlertid er det
ikke dokumentert noe om dette i pasientens journal den siste tiden, og saksbehandlerne
anser derfor denne situasjonen a vaere under kontroll. Saksbehandlerne bestemmer seg
til slutt for at pasienten fra et av bokollektivene far en av sykehjemsplassene. Dette
genererer en ledig plass i bokollektivsom da tilbys én av brukerne som har ventet hjemme
pa langtidsopphold. Videre brukes en sykehjemsplass til en som venter i den kommunale
korttidsenheten som da i stedet blir fylt opp med en «overligger» fra sykehuset. Den
tredje plassen tilbys ikke til noen, da dette er en plass i skjermet avdeling for personer
med demens, og det er ingen av de med innvilget plass som passer i denne avdelingen. |
tillegg tilboys den andre av «overliggerne» plass pa et tidsbegrenset
rehabiliteringsopphold. Konklusjonen er altsd at to av tre «overliggere» er fjernet fra lista,
én av plassene i korttidsenheten er rullert p3, én av plassene i bokollektivet er rullert pa
og det er én person mindre som venter hjemme pa institusjonsplass. Hvem som tar
kontakt med pargrende, institusjon og hjemmetjenesten i forbindelse med tildelingene
skrives ned sammen med hvem som har fatt plass pa hvilken institusjon, og navn som
ikke lenger venter pa plass, strykes ut. Avgjgrelsene rundt innvilgelse, avslag og tildeling

av institusjonsplasser gjgres etter konsensus i gruppa.
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Saksbehandlerne uttrykker at fordeling av langtidsplasser er krevende. De synes det er
vanskelig a stille de ulike situasjonene opp mot hverandre, for eksempel svaert gammel
og angstfylt dame som bor alene hjemme opp mot pasient med orienteringsproblemer
som man frykter kan ga ut. Saksbehandlerne bruker uttrykk som «det er slitsomt», «det
er krevende», «jeq faler meg tom etterpd» og «dette er vanskelig» om det & matte velge

ut hvem som skal fa tildelt institusjonsplassene.

Etter at langtidsplasser er fordelt, vurderes sgknader for korttidsopphold. Her er
hovedkriteriet hvilken nytte personen har av et korttidsopphold; om korttidsoppholdet
vil gi personen et bedre funksjonsniva slik at han kan klare seg bedre hjemme etterpa. Til
den ene sgknaden i dag, stilte en av saksbehandlerne spgrsmal ved hvilken nytte et
korttidsopphold ville ha da hun vurderte pasienten til & vaere sa hjelpetrengende at et
langtidsopphold var mer aktuelt. En annen sgknad som omhandlet en multimorbid
pasient med hyppige reinnleggelser pa sykehuset ble raskt vurdert & oppfylle kriteriene

for institusjonsopphold.

Blant flere sgknader om institusjonsplass i tildelingsmgtet i den andre kommunen, er en
av sgknadene som tas opp til behandling pa mgtet denne dagen fra en person med
demens som har sgkt om stgttekontakt. Det er ektefellen som har fremmet sgknaden.
Saksbehandleren som har skrevet saksfremlegget, har konkludert med at sgknaden pa
stgttekontakt avslds, men at det i stedet skal tildeles dagtilbud. Hun begrunner dette med
at det i stedet er avlastning for ektefelle som bgr veere det avgjgrende da ektefelle sier
han er sliten. En av saksbehandlerne skriver inn i den elektroniske pasientjournalen etter
hvert hva tildelingsmgtet har kommet frem til, innvilgelse eller avslag, og med hvilken
begrunnelse. Saksbehandleren har da grunnlag for & skrive et enkeltvedtak.
Saksbehandleren kan vaere med i tildelingsmgtet under vurderingene som gjgres for den
aktuelle spknaden for a kunne nyansere bildet pa en eller annen mate som er vanskelig a

fa frem i det skriftlige saksframlegget.

Et annet type mgte som holdes i én av kommunene, kalles «bekymringsmgtet». Dette
avholdes kun ved behov. Gruppa som mgtes her, bestar av leder av psykisk helse og rus,

leder av miljgretta helsevern, kommuneoverlegen og en representant fra
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Tjenestekontoret. Gruppa trer sammen nar noen i tjenesteapparatet mottar en
bekymringsmelding om en innbyggers helse og/eller sosiale situasjon. Det kan dreie seg
om at pargrende, naboer eller andre melder fra om noen de mistenker kan forkomme i
eget hjem, men hvor andre ikke far lov til & komme inn. Ofte handler det om psykiatri
og/eller rus. | dag var det et tilfelle hvor en pargrende hadde meldt en bekymring.
Saksbehandleren sier at teamet er bra slik at man «skal slippe G sitte alene med komplekse
saker». For ofte dreier slike saker seg ikke om kun helserelatert hjelp, men ogsa om
gkonomi slik at stremmen blir betalt, eller at det i enkelte saker har gatt sa langt at det
er ngdvendig @ bekjempe skadedyr i boligen. Noen ganger er Igsningen «ut av bolig»
(saksbehandler), mens andre ganger handler det om 3 forsgke 8 komme i posisjon til 3 gi

hjelp der vedkommende bor.

En av saksbehandlerne har ogsd ukentlige mgter pa institusjonen som benyttes til
korttidsopphold. Hensikten med mgtene er & fa brukerne «videre i systemet»
(saksbehandler). | disse mgtene diskuterer saksbehandlerne og de ansatte fra
institusjonen hvorvidt brukerne kan flyttes hjem, hvor mye hjelp fra hjemmetjenesten de
i sa fall md ha, om det er ngdvendig med hjelpemidler, om de behgver
rehabiliteringsopphold fgrst, eller om oppholdet bgr forlenges. Selv om overflytninger til
andre typer institusjoner med andre typer tjenester diskuteres, ma antall overflytninger

for de med demens og som lett kan bli forvirret, unngas, ifglge saksbehandleren.

| tillegg er det i en av kommunene ogsa regelmessige mgter mellom en saksbehandler og
en representant, gjerne en avdelingsleder, fra hjemmetjenesten. Aktuelle saker kan vaere
knyttet til brukere med sammensatte hjelpebehov, for eksempel redusert egenomsorg
som fglge av fysiske og psykiske utfordringer, brukere hvis fastlegen har meldt et
hjelpebehov, men bruker selv motsetter seg, eller brukere som ikke lenger har et

hjelpebehov slik hjemmetjenesten ser det, og spgrsmal om hjelpen da kan avsluttes.

5.2.2 Om tildeling og avslag av tjenester

| de fleste tilfellene er saksbehandlerne pa hjemmebesgk hos brukerne fgr vedtaket

skrives. Der far hun opplysninger av brukeren og av pargrende. | tillegg innhenter hun
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opplysninger fra hjemmetjenesten og fra andre aktuelle team eller profesjoner som har
veert inne i bildet, som for eksempel fra demenssykepleierne. Ofte er det en melding fra
fastlegen som ligger til grunn for sgknaden slik at opplysninger fra fastlegen kommer i
den forbindelse. Begrunnelsen for vedtaket er viktig. Ofte setter hjemmetjenesten i gang
hjelp uten at saksbehandlerne finner noen begrunnelse for det. Ogsa fastlegene kan
sende melding om at en bruker har behov for hjelp til for eksempel 3 administrere
medisiner, uten & begrunne det. Nar de fra Tjenestekontoret da etterlyser en slik
begrunnelse, stiller enkelte fastleger seg undrende til det, ifglge en av saksbehandlerne.
Enkeltvedtakene som gjelder hjemmesykepleie og trygghetsalarm, skriver
saksbehandlerne uten at det gar via noe team eller tildelingsmgte f@grigangsetting. Likevel
er det en form for kvalitetssikring av vedtaket ved at det pa det ene tjenestekontoret er
en vedtaksberettiget som leser igjennom for @ se om det ma gjgres noen endringer, for
eksempel i forhold til begrunnelse eller ordvalg. Bade den som er vedtaksberettiget og
saksbehandleren signerer vedtaket fgr det sendes ut. Pa det andre tjenestekontoret er
praksis at virksomhetslederen leser gjennom de tretti fgrste vedtakene en nyansatt
saksbehandler skriver, fgr saksbehandleren signerer og sender ut vedtaket til brukeren.
Dette er for a sikre kvaliteten, ifglge saksbehandleren. | den ene kommunen gar alle
avslag pa sepknader om institusjonsopphold via juristen pa avdelingen fgr
saksbehandleren skriver enkeltvedtaket.

For alle andre tjenester enn institusjon og hjemmesykepleie, som for eksempel
hjemmehjelp, stgttekontakt og dagaktivitetstiloud, er kommunenes praksis noe
forskjellig. | den ene kommunen skriver saksbehandlerne saksfremlegg, som legges frem
og diskuteres av deltagerne i saksmgtet, fgr deltagerne der kommer med sin anbefaling
og konklusjon om avslag eller innvilgelse. | den andre kommunen er det kun sgknader pa
institusjonsplass som gar via et tildelingsmgte for felles diskusjon, mens for sgknader pa

alle andre tjenester behandles denne av den enkelte saksbehandleren.

Sgknadsskjemaene med apne felter for fritekst til @ beskrive egen situasjon og
utfordringer knyttet til egen helse, apner opp for mange varianter av beskrivelser av
behov for hjelp til den enkelte. Hvis det i en sgknad er beskrevet forhold rundt egen

helsesituasjon som begrenser sosial omgang, og personen gnsker stgttekontakt, er det

115



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

likevel flere forhold som vurderes fgr en slik tjeneste kan innvilges. Hvis den som sgker
for eksempel er i 70-arene, er denne personen for gammel til & fa innvilget stgttekontakt
fordi kommunen har satt en grense pa 67 ar for denne tjenesten. «Sa hvis du er i 70-drene
og skriver at du gnsker at noen skal komme og gd tur med deg, sé svarer vi at det ikke
anses @ veere en kommunal oppgave, men at du fdr plass pd dagavdelingen i stedet»
(saksbehandler). Men da gis det ikke avslag i form av enkeltvedtak pa fglge til gatur, men
i stedet et enkeltvedtak hvor et dagtilbud tildeles. Saksbehandlerne forsgker derfor
likevel & tenke individuelt, «men sG er det begrensninger i forhold til hva vi har mandat til
d innvilge, sa [...] man balanserer pa [en knivsegg] [...] kommer alltid med alternative

I@sninger for @ gj@re sé godt vi kan da» (saksbehandler).

Enkeltvedtakene og hjelpen som innvilges ma fgres inn i den elektroniske
pasientjournalen slik at det er mulig & fgre statistikker over antall tjenestemottagere,
antall timer de mottar hjelp, hvilke tjenester de mottar og funksjonsnivaet deres. Disse
opplysningene ma hele tiden oppdateres bade av saksbehandlerne og av

helsepersonellet i utfgrerleddet, fgr de sendes videre til et nasjonalt register?°.

5.2.3 Om begrensning og standard pa tjenestene til yngre personer med

demens ... og til andre personer

Faglig forsvarlig helsehjelp er et begrep som gar igjen i ulike samtaler pa
Tjenestekontoret. Saksbehandleren sier at hun gjerne kan innvilge «mer enn» det som
kan anses a veere faglig forsvarlig hvis hun samtidig kan sannsynliggjgre at slike tjenester
vil kunne utsette institusjon eller et hgyere omsorgsniva. Likevel fremkommer det flere
begrensninger i saksbehandlernes fortellinger om hva de kan tildele av hjelp. For (yngre)
personer med demens erkjenner saksbehandlerne at ikke tjenestene er fleksible nok. For
eksempel kan de savne muligheten til a innvilge avlastning noen timer pa kveldstid, eller
for en helg, hvilket ikke inngar i standardrepertoaret. Selv om dette apenbart hadde vaert

det mest ideelle for personen med demens og den pargrende, og mest sannsynlig
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samfunnsgkonomisk det mest gunstige, kan saksbehandlerne likevel ikke tildele denne

hjelpen:

[...] vi har ikke det tilbudet, da ma de lage det tilbudet, og det ma komme liksom
ovenfra, vi kan ikke sette oss ned @ lage vedtak pd sdnne ting selv, [...] vi vet at
hjemmetjenesten vil ikke ha mulighet i verden til & gjennomfgre det.

(saksbehandler).

| mangel av noe annet dpner saksbehandlerne i stedet opp for at omsorgsstgnad i enkelte
tilfeller kan bidra til at den hjelpetrengende selv og deres pargrende med midlene fra
denne stgnaden, kan skaffe hjelp kommunen ikke kan bidra med, som for eksempel

fleksible avlastningstiltak:

«[...] sG kan jo pdrgrende sgke om omsorgsstgnad, [...] som de da kan bruke til G kjigpe seg

tienester [....] det er jo sGnn det nesten ma bli» (saksbehandler).

Saksbehandlerne erfarer at av de relativt fa henvendelsene de mottar fra yngre personer
med demens, handler flere av disse henvendelsene om problemer med & holde en
tilfredsstillende standard i egen bolig, hvilket heller ikke, ifglge saksbehandlerne, anses

som et kommunalt ansvar:

Saksbehandler 1: veldig mange av de sliter jo med, for eksempel, sann at
bostedet deres ser jo ikke ut [...] vi har ingenting i [X] Kommune som kan hjelpe til
med det, ingenting, [...] det er ikke vart ansvar sier vi, det er ikke vi som skal

ordne opp i det

Saksbehandler 2: hvis ikke du har penger da til a leie noen

Men selv om hjelpen ikke er et kommunalt ansvar, er behovet der like fullt, sa
saksbehandlerne tar i slike tilfeller for seg lista de har fatt med oversikt over private
vaskefirmaer, og ringer rundt for a spgrre om muligheten for at et av disse firmaene kan
vaske i det aktuelle hjemmet. Enkelte av disse hjemmene er knapt fremkommelige eller

beboelige. Dette ma i tilfelle betales av den hjelpetrengende selv.
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Men denne begrensingen pa tjenester synes ikke a gjelde for alle bruker- og
/diagnosegrupper. Innenfor enhet for rus og psykiatri refererer saksbehandlerne til at
de, i hvert fall tidligere, kunne kontakte en type miljgpatrulje, som kom og kunne ta en
opprydning der det var stort behov for det. Dette var ingen betalingstjeneste siden
mange av disse brukerne uansett ikke hadde midler a avse til den type hjelp. Innenfor
dette fagomradet, kan saksbehandlerne ogsa fortelle om en stgrre fleksibilitet i
tjenestene. For personer med utfordringer eller sykdom relatert til rus og/eller psykiatri,
konkretiseres ikke vedtakene slik kravet er til vedtakene for andre grupper. | stedet
formuleres det for disse et vidt og apent enkeltvedtak som kalles «livsmestring», og som
gjerne tidsbegrenses til tre eller seks maneder. | Igpet av denne perioden skal
helsepersonell fra et eget team i utfgrerleddet finne ut mer konkret hvilken hjelp denne
personen behgver. Dette teamet jobber utfra en innstilling om at her «brenner» det i

dag, sa da er det nettopp dette som ma ordnes den dagen.

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) er en tjeneste som av saksbehandlerne
fremstilles som vanskelig & handtere. Dette er en lite aktuell tjeneste til personer med
demens, ifglge saksbehandlerne. For siden hensikten med BPA er at brukeren selv skal
veere arbeidsleder, faller tjenesten gjerne bort. Hvis ikke personen selv har kapasitet til
a veere arbeidsleder, dpner regelverket opp for at en annen person fyller denne rollen.
Saksbehandlerne trekker pa erfaringer med BPA fra tjenestemottagere med fysisk
funksjonshemming og tjenestemottagere med psykisk utviklingshemming i sine
fortellinger, og de trekker pa erfaringer med foreldre eller verge som arbeidsledere i de
tilfellene hvor tjenestemottageren selv ikke har kapasitet til & veere arbeidsleder.
Saksbehandlerne opplever at det kan oppsta rollekonflikter i slike tilfeller. Denne
erfaringen bringer de med seg inn i diskusjonen om hvorvidt BPA kan veere egnet for
tjenestemottagere med demens eller ikke. For med kognitiv svikt og ofte redusert evne
til & uttrykke seg, er saksbehandlerne bekymret for hvilke behov som fremsettes,
behovene til den som trenger bistand, eller arbeidslederens. Saksbehandlerne har ikke
erfart at de har innvilget BPA for noen personer med demens tidligere, men akkurat na
er det én yngre person med demens hvor saksbehandlerne vurderer denne tjenesten. |

tillegg til det at personer med demens ma ha en stedfortredende arbeidsleder,
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uttrykker saksbehandlerne ogsa bekymring knyttet til det at hvorvidt en BPA-ordning
blir vellykket eller ikke, hviler i stor grad pa den/de assistenten(e) som ansettes. For det
fgrste er man avhengig av at det er folk som gnsker & ansettes som assistenter, og
videre at assistentene ikke har sa mye fraveer da slikt fraveer gar ut over kvaliteten ved
tjenesten og gjgr en BPA-ordning svaert sarbar. Dessuten har hverken stgttekontakter
eller personlige assistenter dokumentasjonsplikt, hvilket ses som en viktig del av en
forsvarlig tjieneste gitt sannsynlig utvikling av sykdommen og behovet for mer og flere
tjenester utover i sykdomsforlgpet. Sa ofte er det kanskje mer riktig a tenke at «her er
det en som [...] trenger sdpass mye hjelp, det tenker vi er vart ansvar G falge opp»

(saksbehandler), slik at kommunen tar et ansvar for forsvarsigse mennesker.

Men ofte blir BPA trukket frem i media i sammenhenger hvor personer star frem og
hevder et behov for denne tjenesten og, anekdotisk presentert, gjerne sammen med en
fremtredende rikspolitiker som gir denne personen rett i dette kravet, og henviser til
kommunens plikt og et moralsk ansvar overfor den enkelte. Og nettopp BPA, i tillegg til
omsorgsstgnad, nevnes av saksbehandlerne a veere de to tjenestene de generelt mottar
oftest klager pa fra brukerne. Da handler det om at pasienten eller pargrende mener
det ikke er estimert tilstrekkelig antall timer. Derimot mottar saksbehandlerne veldig

sjeldent formelle klager fra yngre personer med demens.

Selv om kommunen, for de aller fleste, klarer & imgtekomme brukernes behov ved gi
tjenester ut fra standardrepertoaret, passer likevel ikke standardrepertoaret for alle, og

saksbehandlerne ma gjgre individuelle vurderinger for a se etter andre Igsninger.

«For de aller fleste klarer vi G gi et tilbud fra standardtilbudet vart som passer den enkelte,

men for noen fa strever vi med a klare a tilrettelegge» (saksbehandler).

Saksbehandleren refererer til et tilfelle hvor de klarte a gjgre en avtale med en gagruppe
hvor frivillige tok med seg en person med demens som gjerne ville ut a8 ga tur. Men
samarbeid med frivillige kan vaere utfordrende ved kognitiv svikt. Det ene er at de frivillige
ofte ikke har kunnskap om demens eller kognitiv svikt, og det andre er at det er ikke alltid

like lett 3 gjgre avtaler med personer med hukommelsessvikt. Ifglge saksbehandleren er
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det ogsa vanskelig @ holde oversikten hvis det blir for mange lgsninger som er utenfor
standardtilbudet deres. Alle brukerne har krav pa det samme, og med mange alternative

Igsninger risikerer man ogsa at det ikke blir rettferdig.

Saksbehandleren sier videre at tjenestene fra tid til annen nok oppleves som for rigide.
Av og til klarer de likevel a finne alternative og mer tilpassede Igsninger i samarbeid med
enten hjemmetjenesten, dagavdelingene, sykehjemmene eller sammen med private
aktgrer. For eksempel var det en periode hvor en ektefelle hadde behov for avlastning
noen helger for &8 kunne gad pad jobb. Selv om helgeavlastning ikke er del av
standardrepertoaret fikk de likevel til at ektefellen kunne ringe bokollektivet direkte for
a gjgre avtale. Sa lenge det er snakk om dggnopphold i institusjon, selv om det ikke inngar

i standardrepertoaret, skrives det enkeltvedtak pa slike tjenester.

5.2.4 Om samfunn og politikk

Saksbehandlerne er oppmerksomme pa aktuell politikk pd omradet og samfunnets
generelle antagelser og forventninger til omfang og kvalitet pa tjenestene. Kommunen er
invitert av Fylkesmannen %! til dialogmgte i forbindelse med lanseringen av
Stortingsmeldingen «Leve hele livet» (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018).
Saksbehandlerne skal ikke selv veere med i dialogmgtet, men de er bedt om 3 lese
giennom Stortingsmeldingen og & gi kommentarer til innholdet. En morgen hvor

saksbehandlerne sitter samlet, bringes temaet derfor pa bane:

«Alt om individuelle Igsninger som denne meldingen legger opp til, er ikke mulig G
gjennomfgre slik tjenestene er organisert i dag», hevder en av saksbehandlerne. Hun ser
det som et problem det & skulle tilrettelegge maltider hjemme hos den enkelte slik
Stortingsmeldingen legger opp til. Slik det forutsettes i dag, ma brukerne ha microovn slik

at maten varmes i denne hvis han/hun skal ha hjelp til middagen.

Dessuten har tjenesten gdtt den gale veien ndr det gjelder det G stimulere til

aktivitet hos brukerne fordi mange av mulighetene til dette har blitt tatt bort. For

21 Fra 1.januar 2021: «Statsforvalteren»
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de friske eldre som bor hjemme, har aktivitetsrettede tjenester gkt og det er
mange ulike aktiviteter @ ta del i, men for de syke og hjelpetrengende har tilbudet

blitt svekket. (Uttalelse av saksbehandler under feltarbeidet).

En av de andre i gruppen kommenterer pa disse utsagnene at «/Individuelle Igsninger blir

dyrt, da».

En annen av saksbehandlerne nevner videre at den kommunale helse- og
omsorgstjenesten er viktig «hvis vi skal kunne ha den voksne befolkningen i arbeid, som
da betaler skatt og holder velferdsstaten i gang, [...] altsG vi er jo avhengig av hverandre

her» (saksbehandler).

Saksbehandlerne reagerer ogsa pa sentrale politikeres uttalelser i media. Saken hvor en
pasient som ikke hadde fatt plass i kommunal heldggns omsorg og matte vaere pa sykehus

som «overligger» i flere uker (https://www.tv2.no/a/10952003) (lastet ned 21.jan.20),

ble kommentert av én av saksbehandlerne. Pargrende hadde henvendt seg til media, noe
som medfg@rte at Eldre- og folkehelseminister Listhaug gikk ut og, etter saksbehandlerens
oppfatning, kritiserte kommunen for ikke a gjgre jobben sin med a skaffe denne pasienten
plass. Saksbehandleren synes det er ugreit nar politikere kritiserer kommunene i sosiale
media for darlig tilrettelegging, mens de samme politikerne, etter hennes mening, ikke
legger til rette for at kommunene kan gi den hjelpen politikerne gir innbyggerne lgfter
om. Saksbehandleren sier at sykehus, i det nevnte tilfellet som fremkom i nyhetene, tross

alt er det hgyeste omsorgsnivaet vi har, og at det ma regnes a vaere forsvarlig helsehjelp.

Videre fremkommer BPA-ordningen i flere sammenhenger som en tjeneste det er
vanskelig a handtere i det den utfordrer idealet om rettferdige tjenester. BPA er ikke en
tjeneste i seg selv, men en mate & organisere personlig bistand, opplaering og
stgttekontakt pa. Det betyr at en person ma ha et vedtak pd én eller flere av disse
tjenestene med et minimumsantall timer?? for & ha en rettighet til & f& denne hjelpen

organisert som BPA. P3 den ene siden er det mye i media om at kommunene er pliktige

22 https://www.helsedirektoratet.no/rundskriv/pasient-og-brukerrettighetsloven-med-kommentarer/rett-
til-helse-og-omsorgstjenester-og-transport/rett-til-brukerstyrt-personlig-assistanse
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til & fatte vedtak om en BPA-tjeneste, mens tjenesten pa den annen side blir forsgkt

«dempet» i kommunen fordi den er ressurskrevende.

Men saksbehandlerne erfarer ikke bare at det er media eller rikspolitikere som skrur opp
forventningene nar det gjelder hva kommunen kan skaffe og tilrettelegge av tjenester.
Ogsa pleiepersonalet i egen organisasjon, fastlegene og spesialisthelsetjenesten bidrar
med sine lgfter til at innbyggerne i enkelte tilfeller har urealistiske forventninger til hva

som kan tilbys fra kommunens side.

Saksbehandlerne mottar enkelte henvendelser de finner urimelige. Som eksempel
nevner saksbehandler at det ikke er uvanlig at folk avslar tilbud om kommunal bolig hvis
ikke de far ett soverom hver til barna. De kommunale boligene har maks to soverom. Eller
de har fatt henvendelser fra pargrende som dreier seg om misngye med farge og interigr
pa institusjonen hvor mor eller far bor, eller spgrsmal om kommunen er behjelpelig med
a flytte mor eller far til denne kommunen fra en annen landsdel. «Det er helt grenselgst»,
sier en av saksbehandlerne om forventningene til enkelte personer som henvender seg

til kommunen for hjelp.

5.3 «Tjenesten»

Dagtilbudet ble slik bruker fryktet, med for lite aktivitet. De er ofte pa tur, men ofte blir
utgangspunktet for turene de samme, og det er ngdvendig 3 ta hensyn ogsa til de
brukerne som ikke klarer a ga seerlig fort eller szerlig langt. Dessuten er flere av brukerne
mye eldre enn ham selv. Han er ogsa ukomfortabel med transporttjenesten til og fra
dagtilbudet, men heldigvis er han ikke av de som blir plukket opp f@rst og satt av sist nar
de hentes om morgenen og kjgres hjem om ettermiddagen, men kjgreturen blir lang nok
likevel. Verre synes han det er at det er en bil med kommunelogo som triller inn
gardsveien hans morgen og ettermiddag nar han skal pa dagtilbudet, det fgles ikke greit
at naboene lurer pa hva det betyr. Bruker humrer litt nar han sier at «kanskje jeg skal

sykle dit i stedet?».

Han skulle gnske at transporttiloudet hadde veaert annerledes. Fgrste gangen han var pa

dagavdelingen ble han kjgrt av demenssykepleieren. Da ble turen kort og uten stopp, og
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uten de andre passasjerene som er mye eldre og mange mye mer skrgpelige enn ham
selv. Dessuten var det f@grste han sa da han kom inn i bygningen fgrste gang, en uniformert
pleier som forsvant inn en dgr, og ved siden av den dgren sto det flere rullatorer pa rekke

og rad.

Det gledelige er dog at han har fatt en stgttekontakt. Demenssykepleieren som i
mellomtiden har gkt frekvensen pa hjemmebesgkene til hver fjortende dag, oppfordret
nemlig ektefelle til & ta kontakt med Tjenestekontoret igjen med spgrsmal om a kunne
spke pa stgttekontakt siden brukeren gjentok misngyen med dagtilbudet ved hvert
hjemmebesgk. Og etter at ektefellen ba om at spknaden om stgttekontakt likevel skulle
behandles, gikk det ikke sa mange ukene fgr tilbudet var pa plass. Sammen med
stgttekontakten tar brukeren turer bade til fots og pa sykkelen, og i vinter var de til og
med pa ski. Kafébesgk tar de ogsa. Sa pa spgrsmal om dette er et tilbud som passer ham

bedre enn dagtilbudet, svarer brukeren «Ja ja ja ja ja», og ler.

5.3.1 Demenssykepleiertjensten

Av uttalelser pa bade Tjenestekontoret og dagavdelingene er demenssykepleiernes
kompetanse hgyt verdsatt, hvilket demenssykepleierne selv ogsa oppfatter at den er.

Ogsa blant fastlegene, anerkjennes deres kompetanse, ifglge demenssykepleierne.

| begge kommuner jobber demenssykepleierne selvstendig, selv om demenssykepleierne
i Kommune 1 er tettere pa hjemmetjenestenes daglige drift enn for tilsvarende i
Kommune 2. Demenssykepleieren i Kommune 1 uttrykker tilfredshet med & kunne veere
i dialog med de gvrige ansatte i hjemmetjenesten for faglige diskusjoner og
kunnskapsoverfgring bade generelt, og som en mate a oppna en felles oppfatning av
konkrete situasjoner som ofte handler om a kunne yte hjelp til personer som ikke selv

umiddelbart ser et behov for hjelp.

Demenssykepleieren i Kommune 1 forteller om et ustrakt koordineringsarbeid, selv om
ingen av de brukerne hun fglger opp har vedtak pa koordinator. | koordineringsarbeidet
inngar samtaler og mgter med pargrende, fastlege, spesialisthelsetjenesten,

Tjenestekontoret, ergoterapitjenesten, dagavdelingene, verge, samt med bruker selv.
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«[...] koordinerer utrolig mye, har samarbeid med dagopphold og med tjenestekontoret,

alderspsykiatrisk nar det er naturlig .. pargrende» (demenssykepleier).

Koordineringsarbeidet handler om det a fglge opp sykdommen med tanke pa behov for
flere eller andre tjenester, informasjon og stgtte til pargrende, sa vel som praktisk og
konkret hjelp i hverdagslige aktiviteter. Det a starte samarbeid med pargrende sa fort
kommunen far innmeldt en ny bruker er viktig, ifglge demenssykepleieren. Det a kunne
ha dialog med pargrende gjennom hele forlgpet fremheves som spesielt viktig i de
tilfellene hvor det blir aktuelt med nettopp flytting til institusjon. Pa dette stadiet av
sykdommen har mange av pasientene selv problemer med a ha den fulle oversikten over
egen situasjon og de konsekvensene sykdommen har for seg selv og eget funksjonsniva.
Noen bor alene nar de far sin demensdiagnose og tar kontakt med Tjenestekontoret sely,
og gnsker ikke, eller ser ingen grunn til, at eventuelle barn skal involveres pa et tidlig
tidspunkt. | mange tilfeller bor voksne barn utenbys, og det blir av den grunn et annet

type samarbeid enn om pargrende bor i naerheten.

Demenssykepleieren innkaller til mgter ved behov. Det er avhengig av situasjon og
person hvem som innkalles til disse mg@gtene, men demenssykepleieren gjgr avtaler med
brukeren og pargrende i hvert enkelt tilfelle. De mest aktuelle deltagerne for disse
mgtene er fastlege og verge. Situasjonen handler ofte om utvikling av
demenssykdommen og behov for nye tjenester dette utlgser, for eksempel
institusjonsplass. Videre er alderspsykiatrisk avdeling i spesialisthelsetjenesten en god
stgttespiller for demenssykepleieren i spgrsmal som handler om medikamentell
behandling og oppfelging av personer med tilleggssymptomer, for eksempel
hallusinasjoner. Ofte savner hun tilgang pa sosionomtjeneste fordi det ofte er spgrsmal

om gkonomi nar yngre personer rammes av demenssykdom.

«[...] det er jo noe av det som jeg synes er mest utfordrende, det er gkonomibiten, [...] jeg

skulle gjerne hatt en sosionom, rett og slett» (demenssykepleier)

Ogsa en fglgetjeneste mangler, ifglge demenssykepleieren. Ofte sa ender det derfor med

at hun selv fglger til for eksempel lege for a vaere sikker pa at vedkommende virkelig
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kommer seg til legetimen. Samarbeid med frivillige er vanskelig pa grunn av
taushetsplikten, men noen ganger, hvis man tenker at brukeren har gkonomi til det, kan
det vaere at demenssykepleieren nevner muligheten for & ta kontakt med en privat

omsorgstjeneste for a fglge pa handletur eller gatur.

| forbindelse med demenssykepleierens oppfglging i Kommune 1, legger hun til rette for,
og er behjelpelig med a sgke pa nye tjenester fordi hensikten med oppfglgingsbesgkene
er nettopp a avdekke behov for nye tjenester. Demenssykepleieren erfarer at det ofte er
hjelp til medisinadministrasjon som er den fgrste tjenesten som er aktuell i et
demensforlgp. Ofte er de yngre med demens fysisk friske og har ikke andre medisiner,
men de har startet opp med Aricept?? da de fikk demensdiagnosen. Videre er det ofte
behov for a bidra til at det opprettes et vergemal slik at brukeren far hjelp til 8 handtere
sine pkonomiske forhold, og dernest er dagaktivitetstilbudet en aktuell tjeneste a sgke pa
tidlig i demensforlgpet. Hjelp til medisinadministrasjon kan vaere en god tjeneste a starte
med, forteller demenssykepleieren. Denne tjenesten oppleves lite inngripende for
brukerne og er en mate for helsepersonell & etablere kontakt og tillit. Med jevnlige besgk
for a fglge opp brukerens medisininntak, gis hjemmesykepleien anledning til 8 observere
hvordan brukeren mestrer bosituasjonen, og det etablerte tillitsforholdet muliggjgr det a
kunne gi mer hjelp etter hvert som sykdommen utvikler seg, som for eksempel hjelp til
personlig hygiene eller for innkjgp av mat og rengjgring i eget hjem. Motsatt kan
brukerens manglende tillit til hjelpeapparatet sette en stopper for a gi ngdvendig
oppfelging. Demenssykepleieren har erfart at det & gjennomfgre den kognitive
kartleggingen i forbindelse med demensdiagnostiseringen kan gjgre det vanskelig for
henne a gjennomfgre det videre oppfglgingsarbeidet. Konsekvensen for brukeren er
nemlig at demenssykepleierens kartlegging ofte bidrar til at en demensdiagnose stilles,
og i enkelte tilfeller ogsa medvirker til at personen far kjgreforbud, hvilket kan sette et

samarbeid mellom demenssykepleieren og brukeren i fare. Hun har derfor laert at hun

23 Legemiddel av typen kolinesterasehemmer som anbefales ved mild til moderat, og i noen tilfeller ved
alvorlig grad av demenssykdom, gjerne ved demens av Alzheimers type,
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/demens/legemidler-mot-symptomer-ved-demens, lastet
ned 12.aug.2021)
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bgr overlate en stgrre del av den kognitive kartleggingen til fastlegen, eventuelt be
fastlegen henvise til spesialisthelsetjenesten. Det gjgr det enklere for
demenssykepleieren a fglge opp i etterkant hvis ikke hun har bidratt til «det stempelet»

(demenssykepleier).

| kartleggingen inngar ogsa a vurdere behov for hjelpemidler som for eksempel GPS, som
kommunen selv administrerer, i tillegg til at det kan veere behov for & sgke om
hjelpemidler fra NAV. Demenssykepleieren praktiserer ofte hjelpen til & sgke pa tjenester
slik at hun i spknadsskjemaet henviser til den dokumentasjonen hun har skrevet inn i
pasientjournalen, og gjgr der oppmerksom pa at det er demenssykepleieren som har fylt
ut skjemaet. Om ikke brukeren selv, eller pargrende, fyller ut fritekstfeltene i
spknadsskjemaet, har likevel saksbehandlerne da demenssykepleierens dokumentasjon
a ta utgangspunkt i for @ vurdere tildeling av nye tjenester. For gvrig kan det nye
spknadsskjemaet med fritekstfelt fgre til misforstaelser, ifglge demenssykepleieren. Det
a formidle skriftlig et hjelpebehov pa en sa presis mate at det ikke kan misforstas, er ikke
bare enkelt. | ett tilfelle skjedde det at opplysningene brukeren hadde gitt i fritekstfeltet
i sgknaden ble feiltolket pa Tjenestekontoret, slik at i stedet for trygghetsalarm, som var
den tjenesten brukeren og demenssykepleieren hadde diskutert under et hjemmebesgk
og blitt enige om at brukeren skulle spke pa, fikk brukeren i stedet innvilget hjelp til

praktisk bistand.

| kommune 2 far demenssykepleieren henvisninger fra hele kommunen. Siden
demenssykepleierne ikke er samlokalisert med hjemmetjenesten, foregar dialogen
mellom demenssykepleierne og hjemmetjenesten derfor oftere via det elektroniske
meldingssystemet, og da knyttet til de konkrete brukerne som hgrer til i de respektive
hjemmetjenestesonene. | tillegg til hjemmetjenesten, er saksbehandlerne pa
Tjenestekontoret den naermeste samarbeidspartneren for dem. Diskusjonene med
saksbehandlerne handler ofte om hvor pasienten er i sykdomsbildet og hvorvidt
vedkommende kan ivaretas med hjelp hjemme, eller om det er ngdvendig med
institusjonsplass. For @vrig har yngre personer med demens ofte behov for andre

tjenester enn det kommunen i realiteten har. For dem handler det ikke om tradisjonell
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hjemmetjeneste, men i stedet om hjelp til & kunne delta og a oppleve forskjellige typer

aktiviteter enten det gjelder kulturopplevelser eller fysisk aktivitet.

Demenssykepleieren sier hun savner at ved tilfeller av diskrepans mellom brukernes
gnsker og behov og hva kommunen kan tilby ut fra sine standardtjenester, settes denne
diskrepansen pa dagsorden slik at det kan danne utgangspunkt for diskusjoner med mal
om a kunne utvikle og utvide tjenesterepertoaret. Demenssykepleieren referer til et
eksempel hvor pargrende hadde behov for avlastning noen timer na og da, og hvor
brukeren fikk tiloud om plass pa dagavdelingen, hvilket er en tjeneste som kan fungere
som bade et sosialt og fysisk stimulerende tiltak for brukeren, samtidig som det er et
avlastende tiltak for pargrende. Men i dette tilfellet sa ikke brukeren selv at pargrende
hadde behov for avlastning, og nektet a starte pa dagaktivitetstiloudet. Dermed ble
denne familien staende uten tilbud. Selv. om kommunen har oppfylt sine plikter ved a
tilby en tjeneste, er det likevel ikke slik at personen med demens, og deres pargrende
ngdvendigvis har fatt den hjelpen de behgver. Demenssykepleieren savner derfor at slike
tilfeller, hvor det er et apenbart behov, men at brukeren eller pargrende av ulike arsaker
ikke gnsker a ta imot tilbudet, blir brukt mer aktivt for @ kunne utvide repertoaret av

tjenester.

Demenssykepleieren forteller videre at hun under Covid-19-pandemien kunne tilby
nettopp slik hjelp som hun ellers ikke har mulighet til. Dagavdelingene ble stengt, men
behovet for oppfglgingen av mange av brukerne var likevel fortsatt til stede.
Demenssykepleieren kunne da improvisere og gjgre noen aktiviteter sammen med
enkelte av brukerne som hun ellers ikke kan. Hun tok med brukere én og én pa bade
sykkelturer og byturer, alt etter hva pandemi-restriksjonene tillot, og opplevde at
brukerne ble veldig engasjert ved a gjgre disse aktivitetene, og bade brukerne sely,

ektefellene og demenssykepleieren var veldig forngyd med hjelpen.

«[...] jeg har faktisk klart a .. pé en mate gi liv, eller .. vekke noen nerveceller i hjernen [...]

det var veldig interessant G se reaksjonen» (demenssykepleier)
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Men demenssykepleieren var likevel veldig oppmerksom pa at dette var en type hjelp
hun kunne yte kun fordi det ordinzere tiloudet var stengt ned som fglge av pandemien.
Hun var derfor ngye med a presisere dette overfor de pargrende slik at det ikke skulle
skapes noen forventninger hos hverken brukerne eller de pargrende om at dette tiloudet

kom til & fortsette.

Demenssykepleieren forteller at hun ogsa av og til blir tildelt rollen som koordinator for
enkelte av brukerne. | denne rollen inngar det & utarbeide Individuell Plan. Det beste er
hvis det er mulig & starte pa denne planen tidlig i sykdomsforlgpet, ifglge
demenssykepleieren. Hvis det lar seg gjgre, forsgker demenssykepleieren a fylle ut denne

planen sammen med brukeren og eventuelt pargrende.

«[Planen] handler om her og nd, og hva [de] er opptatt av da liksom, [...] og hva han kunne

tenke seg liksom med livet fremover» (Demenssykepleier)

Noen brukere formidler i disse planene hvilke tjenester de ikke @gnsker fremover, og
demenssykepleieren mener at slike planer kan fungere som et arbeidsdokument som
helsepersonell kan bruke som rettledning for a forsgke a etterkomme brukernes gnsker

etter hvert som det blir behov for flere tjenester.

5.3.2 Dagaktivitetstilbud til yngre personer med demens

| begge kommunene er dagavdelingene for yngre personer med demens samlokalisert
med andre dagavdelinger og med heldggns omsorg, dog skilt ut med egne lokaler og

ansatte.

Det er to helsepersonell til stede pa hver av avdelingene sammen med brukerne. Disse
har enten helsefagutdanning pa videregaende skolenivd eller pa hgyskole-
/universitetsniva, og har i tillegg mange ars erfaring fra arbeid med personer med
demens. | Kommune 1 er det én 100% stilling med hgyskoleutdanning, mens den andre
stillingen deles mellom flere fagleerte, til sammen to heltidsstillinger. | kommune 2 er
begge de ansatte ved dagavdelingen faglaerte; én aktivitgr og én hjelpepleier. De ansatte

gar i sivile kleer. Personene som deltar pd dagavdelingen kalles «brukere», alternativt
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«dagbrukere». Tjenesten skal rette seg mot personer som har fatt en demensdiagnose

for fylte 65 ar.

Pa dagtilbudene i begge kommuner disponerer de en minibuss til bruk for utflukter
sammen med brukerne. | tillegg gjelder for Kommune 1 at de ansatte ogsa har ansvaret
for @ hente og a bringe alle brukerne til og fra dagavdelingen med denne bussen. | den
andre kommunen disponerer de bussen kun tre dager per uke, og transporten av
brukerne skjer ved at brukerne hentes og bringes til dagavdelingen av den kommunale
persontransporten som ogsa henter og bringer brukerne til dagavdelingene for de eldre.
For dagavdelingen i Kommune 2 er det nytt dette aret at de disponerer egen buss noen
dager per uke. Dette har de gnsket seg lenge og har mattet se at andre avdelinger i
virksomheten har fatt en minibuss til eget bruk fgr dem. Med en buss til egen disposisjon,
har de nd muligheter til aktiviteter de ikke hadde tidligere; ta med niste og spise frokost
ved sjgen eller i marka, reise pa smaturer til sentrum for a spise is, ga pa museum og ga

pa utstillinger. | tillegg dpner dette ogsa opp muligheten for overnattingsturer.

Antall brukere pa avdelingene varierer fra to til seks pr. dag. De ansatte forklarer det
varierende antallet med at dette stort sett skyldes at noen brukere flytter pa institusjon
og noen flyttes over til avdelingen for eldre dagbrukere. | den ene kommunen mister
brukerne tilbudet om dagavdeling nar vedkommende flytter over pa institusjon for
heldggns omsorg. Pa dagavdelingen i den andre kommunen far de derimot tilbudet om a
fortsette safremt det er ledig plass pa avdelingen for «de er jo 20 Gr yngre enn de andre
som bor der», hevder den ansatte pa dagavdelingen, og mener derfor at brukerne

behgver dette tilbudet, selv etter flytting til institusjon.

En typisk dag pa dagavdelingen for yngre personer med demens kan se slik ut:

KI.08.30 — 09.00 Brukerne hentes i eget hjem

KI.09.00 - 09.15 Ankommer dagavdelingen

KI.09.15 - 10.00 Felles frokost
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KI.10.00 — 10.30 Sosialt fellesskap pa avdelingen med smaprat, en tur ut pa

terrassen med kaffekoppen

KI.10.30-12.30 Pa tur

KI.12.30—13.00 Forberede middag, borddekking

KI.13.00 - 13.50 Middag

KI.13.50 — 14.00 Forberede hjemtur

KI.14.00 - 14.30 Transport hjem

Praksisen varierer nar det gjelder hvem som blir tilboudt en plass pa dagavdelingen for
yngre i de to kommunene. | de fgrste bespkene under feltarbeidet i den ene kommunen
varierte alderen pa deltagerne fra slutten av 50-arene til 72 ar, hvorav noen av de i 70-
arene hadde fatt demensdiagnosen fgr fylte 65 ar. Senere under prosjektperioden hadde
denne dagavdelingen kun én bruker under 70 ar, og personalet her kunne fortelle at de
for en tid tilbake ogsd hadde hatt en bruker pd over 80 ar. | den andre kommunen er

aldersspennet pa et gitt tidspunkt under feltarbeidet 59 — 68 ar.

Aktivitetstilbudet «pa huset» tar utgangspunkt i tilbudet rettet mot de eldre, men hvor
de yngre selv bestemmer hvorvidt de vil delta pa disse aktivitetene eller ikke. Sa hva er sa
forskjellen pa en dagavdeling for yngre personer med demens fra en dagavdeling for
eldre? Ifglge en av de ansatte er det a reise ut pa tur flere dager i uken den stgrste
forskjellen, og «rommet her med inventaret er annerledes. Det er ikke gamle ting her, men
mer moderne mgbler og pyntegjenstander» (helsepersonell). Hun forteller videre at de
som regel ikke deltar pa de underholdningstilbudene som ellers arrangeres pa huset fordi
de yngre brukerne som regel ikke gnsker a delta pa disse. De ansatte forsgker ogsa a gjgre
en forskjell ved at de bringer pa bane temaer som er mer tilpasset yngre mennesker. De
ansatte er kritiske til en del av underholdningstilbudet pa institusjonen, og til det at det

presenteres som et reelt underholdningstilbud til de yngre.
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5.3.2.1 Om metoder og innhold i et dagaktivitetstilbud

For a formidle hvilket arbeid som utfgres i et dagaktivitetstiloud for yngre personer med
demens, og hvilke vurderinger som fglger dette arbeidet, presenterer jeg her noen

mininarrativer:

Transporten: Kjgreturen for & hente og & bringe brukerne til/fra dagavdelingen blir
giennomgatt ved hver vernerunde og den er alltid «rgd». Avhengig av hvilken
demenssykdom, kompenserer enkelte for en spraklig svikt ved a bruke kroppsspraket;
enten ved a lene seg over sjafgren, eller peke foran sjafgren for a gjgre sjafgren
oppmerksom pa noe. Andre kan veere tilbgyelige til stadig a ta av seg sikkerhetsbeltet for
3 ga lenger frem i bussen. De ansatte vurderer hvem som skal sitte foran, og hvem de
ikke kan ha rett bak sjafgrsetet, og dette er med pa a bestemme i hvilken rekkefglge de

henter brukerne, og det er med i vurderingene f@r hver utflukt.

Maltidene: De ansatte tilrettelegger hvert maltid i forhold til den enkelte brukers
ferdigheter. | dette inngar for hver bruker & vurdere om vedkommende klarer 3
porsjonere selv, det vil si for eksempel & vurdere hensiktsmessig mengde smer til et
hensiktsmessig antall brgdskiver. Det inngar ogsa a vurdere om bruker har motoriske
ferdigheter slik at vedkommende klarer @ anvende spiseredskap. Videre betyr det 3
vurdere eventuell eksekutiv svikt som kan fgre til repeterende handlinger. | en
maltidssituasjon vil det si at vedkommende for eksempel kan fortsette a spise den ene
brgdskiva etter den andre uten a registrere en metthetsfglelse. | tillegg inngar det a
vurdere oppmerksomhetsevnen til den enkelte. Hvis problemer med & holde fokus,
mister brukeren konsentrasjonen i maltidssituasjonen, og vedkommende klarer ikke a

spise maten.

Brukerne har faste plasser ved bordet, og det star bordkort med navn fremme ved hver
kuvert. De ansatte ma tilrettelegge maltidet av hensyn til hygienekrav, men brukerne er

med og hjelper til nar maten skal ryddes bort.
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Inkludering: Ogsd den sosiale deltagelsen ma vurderes og fasiliteres av de ansatte,
uansett om det er fa eller flere brukere pa dagavdelingen. Dette eksempelet er fra en av

dagene under feltarbeidet, med kun to brukere pa dagavdelingen:

Denne dagen, med to brukere, md de ansatte sgrge for at samtalen rundt
frokostbordet veksler mellom en dialog mellom alle fire, og mellom to og to, én
bruker og én ansatt. Uten de ansatte som fasilitatorer av samtalene, ville den ene
brukeren tydeligvis dominert pG en mdte som gjorde at den andre brukeren ville
blitt tilsidesatt og passiv. Dialogen ebber ellers fort ut uten at de ansatte selv deltar
og styrer samtalen. | samtalene fletter de ansatte inn navn pd steder og personer
de vet at brukerne kjenner til, slik at de gis en anledning til G delta i samtalen. Den
ene brukeren forteller om tidligere hendelser som er knyttet til perioden fra den
gang hun var yrkesaktiv, og den ansatte fglger pa og fyller ut mer konkret om
arbeidssteder og arbeidsoppgaver hun hadde. Brukeren falger selv pG og sier at
det er tre dar siden hun ble syk. Den andre brukeren far spgrsmal om helgen har
veert fin og andre spgrsmadal om navngitte familiemedlemmer og aktiviteter som
brukeren muligens har vaert med pd i helgen. Jeg legger merke til at spgrsmadlene
blir stilt pa en samtaleaktig mate slik at det ikke stilles krav til brukeren om & svare
pd konkrete spgrsmal, men at vedkommende i stedet kan henge seg pé i samtalen

ved & bruke sin generelle kunnskap.

Etter frokost er det «ut pd tur». | dag gdr turen gatelangs i naeromrddet. Praten
gdr om «lgst og fast». Jeg legger merke til at den ene ansatte naturlig danner
«fortroppen» sammen med den ene brukeren, og den andre danner «baktroppen»
med den andre, slik at de gdr to-og-to med litt avstand. Fra tid til annen gdr de
igien samlet for sd G ga to-og-to igjen. Begge brukerne er bdde hgflige og
omtenksomme, «og det lar jeg de fG lov til» sier den ansatte etterpd. «Nar de for
eksempel passer pd og trekker oss inn til sida fordi det kommer bil, gir vi uttrykk

for at vi setter pris pd det». (Fra feltnotatene fra dagavdelingene)

De ansatte forteller om hvordan de ma passe pa den ene slik at den andre ikke blir sliten

og irritert, og hvordan de ma passe pa at hvis den ene blir irritert, at vedkommende likevel

132



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

ikke lar det ga ut over den fgrste med sarende bemerkninger. De beskriver hvilke ord de
ikke ma nevne, for hvis de nevner akkurat disse ordene sa trigges den ene slik at
vedkommende blir urolig og sveert gjentagende i sine spgrsmal, og de beskriver hvordan
enkelte har problemer med &8 komme ut av det samtalesporet de er i, slik at det er
vanskelig for andre «a na inn». Det er temaer de ikke bgr bergre fordi det utlgser et
voldsomt engasjement hos enkelte brukere slik at de kan dominere en samtale langt
utover det sosiale normer tilsier. Og det har skjedd at det har kommet til handgemeng
mellom to brukere og hvor personalet matte ga imellom for 3 avverge at situasjonen

eskalerte.

| den ene avdelingen har de av og til besgk av en hund. Den skaper god stemning og
engasjement for alle brukerne. Hunden brukes hvis behov for avledning i situasjoner hvor
enkelte av brukerne trenger hjelp til & komme ut av situasjoner hvor det er fare for

konflikt med andre brukere.

Personalet pa dagavdelingen fremhever i sine fortellinger ogsa viktigheten av pargrendes
hjelp til & gi informasjon om brukerens tidligere liv; erfaringer, skolegang, familieforhold
og alt som kan veere til hjelp for @ holde i gang en samtale. Ved & trekke pa noe i samtalen
som er kjent for brukeren, bidrar det til at den enkelte brukeren fgler seg inkludert og
gjor det enklere for brukeren selv a delta. Slik informasjon, som pargrende kan bidra med,

er derfor viktig for at brukerne skal oppleve trivsel i Igpet av dagene pa dagavdelingen.

De ansatte forteller ogsa at brukere viser omsorg for hverandre og for de ansatte, at de
kan uttrykke frustrasjon over sykdommen de har fatt, at noen kan spgke om sykdommen,
mens andre lar temaet forbiga i taushet. De ansatte beskriver at for at brukerne skal fa
anledning til a vise omsorg for hverandre, er det noen ganger ngdvendig 3 si til den ene
brukeren at «ja, det stemmer, han/hun har problemer med & finne de riktige ordene», nar
den andre brukeren kommenterer nettopp dette. Pa den maten far brukerne en mulighet
til & forstd og til a presentere seg som omsorgspersoner overfor hverandre og overfor de

ansatte.
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5.3.2.2 Om kompleksiteten ved demenssykdom

De ansatte snakker om kompleksiteten ved det a yte en tjeneste som et dagtilbud til yngre
personer med demens. Hver bruker har atferd og symptomer som er sveert forskjellig fra
de andre brukerne. Dette krever ulik tilneerming overfor brukerne for at den enkelte skal
trives pa dagtilbudet, og for at gruppen sammen skal fungere og trives. Til dette kreves

kompetente ansatte.

Personalet pa dagavdelingen trekker frem at brukerne som starter opp pa dagtilbudet,
synes na oftere a ha kommet lenger i sin demenssykdom enn brukerne som startet opp
pa dagtilbudet tidligere. Dessuten har de fleste av brukerne en demenssykdom som
progredierer. En av de ansatte mener & erfare at mange av brukerne ofte utvikler et
frontalt preg underveis, noe som blant annet betyr mer ukritisk atferd. En gruppe med
seks brukere kan slik fgre til betydelige utfordringer for to ansatte & handtere idet det
fort oppstar situasjoner med gkt forvirring, misforstaelser eller atferd som er til irritasjon
for andre brukere. Per tiden har Covid-19-pandemien fgrt til behov for & redusere antallet
pa dagavdelingen til maksimum fire brukere. Slik er det mulig & holde en viss avstand nar
de kjgrer i minibussen. Faerre brukere gir mindre rom for situasjoner som kan fgre til
irritasjon og sinne hos brukerne. De nye og moderne lokalene i dagavdelingen i den ene
kommunen gir ogsa sma muligheter for a dele gruppen for slik @ kunne redusere stimuli

og risiko for situasjoner med gkt forvirring.

Pa dagavdelingen i Kommune 2 forteller de ansatte om behov for, i kortere eller lengre
perioder, a ta enkelte av brukerne ut av gruppen pa grunn av ulike symptomer og atferd
som gj@r det vanskelig 8 delta i en gruppe. Det har veert tilfeller hvor enkelte av brukerne
har hatt dette behovet i flere uker og maneder, med stor slitasje pa personalet som
resultat. Det betyr at med to ansatte blir den ene av de ansatte opptatt med a veere
sammen med en bruker alene store deler av dagen, mens den andre ansatte er sammen
med resten av dagbrukerne, som da kan vaere opp til fem stykker. Hvis de hadde bedt om
ekstra bemanning, hadde de muligens fatt det, men oftest er de som leies inn ufagleerte,
fordi det visstnok er vanskelig a fa tak i fagleerte, ifglge det den ansatte har blitt fortalt.

De ansatte stiller imidlertid spgrsmal ved bruk av ufagleerte i demensomsorgen. Generelt
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er det krevende & handtere personer med sa forskjellig atferd, og kan derfor ikke gjgres

av «hvem som helst», ifglge de ansatte.

Fra tid til annen, for eksempel i forbindelse med ferieavvikling, eller hvis det er perioder
hvor det er fa brukere pd avdelingen, blir de ansatte spurt om de kan sld sammen
avdelingen med gruppene med de eldre. Det sier de ansatte «nei» til med mindre det er
brukere pa avdelingen de vet helt sikkert synes er greit & vaere en dag eller to sammen
med gruppene for de eldre. For enkelte av brukerne er det nemlig uaktuelt & vaere
sammen med eldre, da blir de i stedet hjemme, ifglge de ansatte. | stedet gjgr de ansatte
hele tiden avtaler med hverandre slik at de som jobber pa samme avdeling ikke tar ferie
eller fridager samtidig. Hvis for mange tar fri samtidig, ma de leie inn ekstra bemanning
som ikke er sa godt kjent med brukerne. Det kan gjgre arbeidssituasjonen til den fast
ansatte som er igjen pa avdelingen mer krevende, og pa enkelte av brukerne merkes det
stor forskjell pa om det er personale pa jobb som har demenskompetanse og som kjenner

brukerne, eller ikke.

Avdelingen har ogsa blitt spurt om de kan klare seg med kun én ansatt en time fra
morgenen av eller den siste timen pa ettermiddagen, noe de ansatte har sagt ikke er
mulig. De forklarer dette med at de ma vaere forberedt pa 3 ga imellom ved utagerende
atferd, og i enkelte tilfeller med kompleks demenssykdom, er det ngdvendig med to
personale pa kun én bruker. Med slike forespgrsler mener de ansatte at omgivelsene ikke
har forstaelse for at avdelingen er et behandlingstilbud og ikke kun oppbevaring. For
avdelingen i den ene kommunen ble det bestemt da den startet at avdelingen skulle
bemannes utelukkende med hgyskoleutdannede innen helse- og sosialfag samt en
aktivitgr, men slik er det ikke lenger. Etter endringer i personalgruppa som fglge av
ansatte som har sluttet, er det na én stilling bemannet med en hgyskoleutdannet og én
stilling bemannet av en fagleert. Og med ledere som stadig far en stgrre enhet a styre, blir

det liten tid for leder til deres avdeling.
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5.3.2.3 Samarbeid og samhandling i og med dagavdelingen

Personalet pa dagavdelingene forteller at det er mindre mgtevirksomhet mellom dem og
saksbehandlerne na enn tidligere, og i den ene kommunen var de tidligere ogsa med
saksbehandlerne pa hjemmebesgk slik at de kunne opprette kontakt med brukerne
allerede hjemme. Det a vaere med i et hjemmebesgk tror hun kunne bidratt til stgrre
rekruttering fordi brukerne da hadde fatt knyttet kontakt og mgtt noen personlig fra

avdelingen allerede fgr vedkommende startet opp.

Videre er det ulike samarbeids- og tildelingsmgter pa Tjenestekontoret hvor
hjemmetjenesten og institusjonene er representert, men hvor dagavdelingen normalt
ikke inviteres inn. Den ansatte undres spesielt over ett tilfelle hvor en av deres yngre
brukere fikk innvilget sykehjemsplass og skulle flytte pa institusjon, og det ble arrangert
samarbeidsmgte mellom hjemmetjenesten og institusjonen, men uten at dagavdelingen
ble invitert. Dette til tross for at denne brukeren var fem timer per dag fem dager i uken
pa dagavdelingen, slik at det var helsepersonellet pa dagavdelingen som observerte
brukeren i ulike situasjoner og over lengst tid av gangen. Hun mener ogsa at de andre
tjienestene, for eksempel hjemmetjenesten, ikke er godt nok informert om dagtilbudet,
og hva de gjgr der. En vesentlig del av tilbudet er for eksempel at de er ute og gar tur hver
dag. Hiemmetjenesten burde vite at de da skal hjelpe brukerne med a kle seg for tur slik

at de ikke kommer i tynne klaer og tynne sko.

De ansatte i dagavdelingene i begge kommuner fremhever den faglige stgtten de har fra
demenssykepleierne i de respektive kommunene. De henvender seg ofte til
demenssykepleierne for faglige rad i konkrete tilfeller hvor de ansatte pa dagavdelingen
for eksempel opplever at en brukers tilstand har forverret seg, eller de ber om veiledning

pa en type utfordrende atferd.

De ansatte pa dagavdelingene har ofte dialog med pargrende. | tillegg til praktiske
spgrsmal, erfarer de at pargrende ofte behgver stgtte til 4 ta avgjgrelser etter hvert som
sykdommen progredierer og egen slitasje gker. Pargrende kan ta kontakt med de ansatte

for & diskutere behovet, eller tidspunktet, for sgknad om institusjonsplass. De ansatte ved
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dagavdelingen forstar det ofte som at de pargrende, gjerne ektefelle, har darlig
samvittighet over a bringe temaet pa bane, og at de som fagpersoner, kan veere til stgtte
for pargrende i slike spgrsmal og anerkjenne at ektefelle ser behovet for institusjonsplass.
Det hender ogsa at helsepersonellet pa dagavdelingene er initiativtagerne til & bringe
temaet opp for de pargrende fordi de aner at pargrende enten ikke har mot nok til a ta
det opp selv, eller at pargrende ikke har forstaelse for hvor syk ektefellen er. | slike tilfeller
opplever de ansatte enkelte ganger at pargrende ikke er enig i deres faglige vurderinger,
og de pargrende har argumenterer sterkt for a utsette institusjonsplass til tross for at

kommunen gjerne vil tilby det.

5.3.2.4 Om behov som ikke blir mgtt og om tjenester som ikke mgter behov

| Kommune 1 er kriteriet for plass pa dagavdelingen for yngre, at foruten kognitiv svikt
eller demensdiagnose, ma brukerne kunne ga for egen maskin. De er ute pa tur hver dag,
og disse turene gnsker de skal veere et vesentlig element ved tilbudet, og noe som skiller

dette tilbudet fra andre dagtilbud.

| Kommune 2 har de derimot ikke formulert et slikt krav om gangfunksjon. Jeg spgr derfor
de ansatte hvordan de gjgr det hvis det er brukere som har fysiske utfordringer med tanke
pa at de nd er sa mye pa tur. De forteller da at de legger opp til at én dag i uka er for de
sprekeste, for de som mestrer a gd i terreng og a ga flere kilometer. Pa de andre to dagene
i uka som de disponerer buss, kan de vaere mer fleksible, men de er uansett ute pa tur
ogsa de dagene. Kanskje kjgrer de til et av smastedene i nabokommunen og gar gatelangs
der, eller de gar pa godt opparbeidede turstier i flatt terreng. Da kan de avpasse turlengde
og terreng til brukernes fysiske kapasitet. De kan ogsa bruke bilen for 3 oppsgke miljger
som brukerne har interesse av. For eksempel nevner de at en ny bruker som de venter
skal begynne, ikke kan ga sa langt, men at vedkommende er hestesportinteressert. Den
ansatte tenker da at de kan kjgre til en stall som ligger i naerheten slik at ogsa denne
brukeren blir mgtt pa sin interesse. Den ene dagen under feltarbeidet gjorde de ansatte
nettopp slike tilpasninger da en bruker som nettopp hadde begynt, viste seg ikke & ha
motoriske ferdigheter som tilsvarte gange i ulendt terreng. Hele avdelingen reiste likevel

pa tur hvor utgangspunktet var et omrade med handicaptilpassede stier. Nar stiene pa
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dette omradet tok slutt, fulgte den ene ansatte med de andre brukerne for 3 ga videre i
terrenget, mens brukeren som ikke mestret gange i ulendt terreng samt den andre
ansatte, valgte en annen sti som var bedre egnet for henne. Etter at «de spreke» hadde
gatt ei runde i terrenget, og via et utsiktspunkt en del hgydemetre unna, mgttes alle ved
en rasteplass for & drikke kaffe i solskinnet. Pa de to dagene i uka som de ikke disponerer
bil, kan de legge opp til at de tar inn brukere som ikke har gnske om, eller muligheten til
a ga turer. Og for de brukerne som er der alle dagene i uka, er det helt greit at disse far

et par «hviledager».

En av kommunene har forsgkt a utvide tilbudet til yngre personer med demens med et
kveldstilbud. Imidlertid var tilbudet sapass begrenset bade i innhold og omfang at det ikke
ble et reelt tilbud, ifglge de ansatte. Ingen av de to deltagende kommunene har derfor
noe aktivitetstilbud for gyeblikket utover dette dagtiloudet som gar fra mandag til fredag
pa dagtid. Men det betyr ikke at ikke de ansatte ser et behov for hjelp for brukerne utover
det tilbudet som allerede eksisterer. Noen ganger klarer de a imgtekomme slike behov
og gnsker for eksempel ved at et av bokollektivene tar imot en bruker for en helg, slik at
ektefelle kan pa jobb eller ha ngdvendig fri. Dette kan veaere hjelp som de ansatte ved
dagavdelingen selv tar initiativ til. «Vi vet at vi gjgr noe dumt, men vi ser fortvilelsen hos
de pdrgrende», sier en av de ansatte ved dagavdelingen. Hun utdyper dette med at ved
at de finner Igsninger som ikke egentlig er noen tjeneste kommunen tilbyr, er de med pa
a skjule et behov. De ansatte pa dagavdelingen mgter pargrende, gjerne ektefellene, om
morgenen hjemme i dgren nar de skal hente bruker, og de kan se at ektefellen ikke har
sovet denne natten. Likevel vegrer ektefellene seg mot a ta imot hjelp. | noen perioder
har de brukere som blir kjgrt til dagavdelingen kl.07.30 fordi ektefellene er i jobb. Da ma

de ansatte «fleks’e» pa arbeidstida slik at én kommer tidligere og gar tidligere.

En annen utfordring de ansatte erfarer, er at mange brukere, samt bade
demenssykepleiere, saksbehandlere og pargrende, mener og har en oppfatning av at
enkelte brukere ikke passer i gruppen for de eldre med demens, selv om de er naermere
70 ar eller ogsa eldre. De ansatte pa dagavdelingen blir derfor mgtt med argumentasjon

om at brukerne ma fa plass pa avdelingen for de yngre. Til tross for en alder uti 70-arene,
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er de «ungdommelige» og har en oppfatning av at de er fysisk veldig spreke, og derfor
passer best i gruppen for de yngre. Imidlertid erfarer personalet i dagavdelingen at
brukerne som kommer til dem ofte har et darligere funksjonsniva enn det de fgrst har
blitt presentert av saksbehandlerne eller av demenssykepleierne. Dette tror de skyldes at
besgkene brukerne har av saksbehandlerne eller demenssykepleierne ofte er veldig
kortvarig i forhold til at de pa dagavdelingen har anledning til & observere brukerne over
flere timer av gangen. | hjemmets kjente omgivelser er det lettere a servere gjestene
kaffe og holde en samtale i gang, mens i de fremmede omgivelsene som dagavdelingen

representerer, vil slike aktiviteter falle vanskeligere for en person med kognitiv svikt.

«Det er som regel stor forskjell pG en person pa 78 dr og en person pa 68 dr», sier den
ansatte. De har oftest helt forskjellige interesseomrader, dessuten er det ofte slik at disse
ikke er sa fysisk spreke som de selv, deres pargrende og demenssykepleierne ofte sier at
de er. Det er stgrre forskjell mellom gruppene eldre og yngre personer med demens enn
mange oppfatter at det er. | gruppen for de eldre har de hatt reminiseringsgrupper, men
det er ikke noe de unge er opptatt av. | avdelingen for de eldre har de ansatte hgytlesning
fra aviser og fra bgker, det samme har de ansatte forsgkt pa avdelingen for de yngre, men
brukerne der er ikke interessert, sier den ansatte. Fellestrimmen som er to ganger i uka
er kiempefin, men ikke for de yngre, de liker a utfordre seg mer fysisk og & oppleve mer
ved 8 komme ut. Men mange brukere i begynnelsen av 70-arene synes ikke selv de passer
inn i en gruppe for de eldre. Det kunne derfor veert en idé med en egen gruppe for dei
alderen cirka 70 — 80 ar, «for dagens syttidringer er ikke sGnn som syttiGringene var for
femten dr siden» (helsepersonell pa dagavdelingen). Og hvis de fgrst har tatt imot én
eller to personer med demens som er rundt 70 ar, sa blir det vanskeligere a rekruttere
personer med demens som er i den egentlige aldersgruppen for tilbudet. For nar de da
far spgrsmal om a ta imot brukere som er midt i 50-arene, sa er man i tvil om avdelingen
passer fordi snittalderen pa avdelingen da er relativt hgy i forhold til den tenkte
malgruppen. En av dagene under feltarbeidet p& dagaaktivtetstilbudet var nettopp det
en reell problemstilling da avdelingen dagen fgr hadde fatt meldt inn en person med

demens pa 65 ar, men hvor saksbehandleren overfor personalet pa dagavdelingen lurte
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pa om vedkommende ville passe inn i gruppa fordi det da var flere som er eldre enn

«yngre eldre» pa dagavdelingen.

Med jevne mellomrom far dagavdelingen ogsa henvendelse fra Tjenestekontoret om
brukere uten demensdiagnose, men hvor andre mentale eller psykiske tilstander er mer
fremtredende. Da kan det handle om personer som de holder pa & «sy sammen» et
hjelpetilbud for ved Tjenestekontoret. Det kan dreie seg om yngre med fysiske
utfordringer og med ulike skader i hjernen, men ingen demensdiagnose. Den ansatte sier
at pa denne avdelingen skal de ha en demensdiagnose, eller veere under utredning for
demens, for & kunne fa et tilbud. Hun sier de har forsgkt tidligere a ta imot personer hvor
det er en mulig kognitiv svikt, men hvor psykisk sykdom er det mest fremtredende, og
det har ikke veert vellykket, szerlig ikke for de @vrige brukerne. Hun sier det blir for
vanskelig a skulle gi et bra tilbud til alle hvis de skal fa inn brukere med andre diagnoser

enn demens.

5.4 Analytiske spgrsmal til empirien

Det empiriske materialet viser at tildelings- og tilretteleggingsprosessen skjer pa
bakgrunn av en rekke hensikter og hensyn som endres underveis i tildelings- og
tilretteleggingsprosessen. Fra det personlige mgtet mellom saksbehandleren og
brukeren initialt i prosessen, hvor fokuset synes a vaere pa brukers situasjon, synes dette
a komme i skyggen av andre forhold senere i prosessen nar beslutningen om tildelingen
tas. | utgverleddet er det igjen brukerens situasjon som er i fokus, selv om tjenesten der
ngdvendigvis ikke er i trdd med brukernes gnsker og behov. Med bakgrunn i den
teoretiske forstaelsen jeg legger til grunn i denne studien, og den presenterte empirien,

kan fglgende analytiske spgrsmal stilles:

1. Hvilken diskursiv praksis representerer tildelings- og tilretteleggingsprosessen, og
hvordan endres den gjennom tildelings- og tilretteleggingsprosessen?
2. Hvilke bredere sosiale strukturer kan den diskursive praksisen ses i sammenheng

med?
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| henhold til det sosialkonstruksjonistiske paradigmet er kategorisering en av
mekanismene som konstituerer tildelings- og tilretteleggingsprosessen. Et interessant
spgrsmal blir da:

3. Hvordan kategoriseres yngre personer med demens, og med hvilken hensikt og

konsekvenser?

Med bakgrunn i de endringene jeg har lagt til grunn om hvordan vi omtaler individers
medvirkning og involvering i tjenestene spgr jeg ogsa:

4. Hvordan kan begrepet «personorientering» forstas innenfor den diskursive

praksisen, og med hvilke sosiale konsekvenser?

Disse analytiske spgrsmalene danner utgangspunktet for presentasjonen av funnene i de

neste kapitlene.
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6 Den diskursive praksisen som konstituerer tildelings-
og tilretteleggingsprosessen

| dette kapitelet presenteres de diskursene som utgjgr den intertekstuelle kjeden som
tildelings- og tilretteleggingsprosessen representerer. Ved a identifisere diskurser og
diskurstyper, og hvordan de kombineres i de ulike fasene av tildelings- og
tilretteleggingsprosessen, er det mulig & si noe om hvilke virkelighetsforstaelser som
ligger til grunn i de ulike fasene av prosessen, hvilke sosiale posisjoner som skapes av
disse virkelighetsforstaelsene, og i hvilke relasjoner, herunder ogsad relasjoner av
dominans, de sosiale posisjonene inngar i. Det betyr ikke at det er separate og klart
avgrensbare oppfatninger som gjelder for hver av de ulike fasene som til sammen utgjgr
tildelings- og tilretteleggingsprosessen, men i stedet at ulike kombinasjoner av diskurser
og diskurstyper fremkommer med ulik styrke i de ulike fasene, og med ulike konsekvenser
for praksis. Det er hvilke diskurser, og endringene i konstellasjonen av diskursene
giennom de ulike stadiene av tildelings- og tilretteleggingsprosessen; her presentert
analytisk som en intertekstuell kjede, som er interessant a undersgke for a kunne forsta
den sosiale praksisen som ligger til grunn for hjelpen yngre personer med demens mottar.
Dette representerer to av nivaene, «tekst» og «den diskursive praksisen», i Faircloughs
analytiske modell. De bredere sosiale strukturene, som utledes av analysen av den
diskursive praksisen, presenterer og diskuterer jeg i kapitlene 7-9. Dette tilsvarer det

tredje nivaet i Faircloughs analysemodell.

For a knytte presentasjonen av empirien til presentasjonen av funnene, repeteres enkelte
av sitatene fra empirikapitelet i dette kapitelet. | tillegg trekker jeg inn ytterligere sitater
fra intervjuene og feltsamtalene, samt gjengir fra feltnotatene for a underbygge funnene.
| dette kapitelet, hvor sitatene har analytisk relevans, gjengis disse i henhold til
transkripsjonsngkkelen presentert i avsnitt 4.7.5. Der analysen har tillatt det, har jeg

likevel utelatt transkripsjonssymboler for @ gke leservennligheten.
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6.1 Den yngre personen med demens sin diskurs — mestring og
mening

En diskurs som handler om deltagelse, og en diskurs som handler om & kunne ta
selvstendige valg artikuleres sammen i brukers tekst, som utgjgr det analytiske
utgangspunktet for den intertekstuelle kjeden. Brukerens diskurs kan sammenfattes med

begrepene mestring og mening.

Fellesskap med andre og gjerne i sammenheng med fysisk aktivitet, er et fremtredende
tema i teksten. En oppramsing av ulike fysiske aktiviteter understreker dette og
posisjonerer personen som fysisk og sosialt aktiv. Uttalelser som «Jeg vil ikke sette meg
ned» viser at aktivitet og deltagelse vurderes positivt. Intervjuteksten bekrefter behovet
og kapasiteten for sosial deltagelse med eksempler pa konkrete og natidige natur- og
kulturopplevelser i fellesskap med andre. | teksten nevnes bade overnattingsturer i fjellet,
sykling, skigaing og treningssenter. Den sosiale deltagelsen disse aktivitetene bringer med
seg, understreker ogsa den unge alderen til personen som sgker om tjenester.
Konteksten bruker er i, med yrkesaktiv ektefelle, jevnaldrende venner som er yrkesaktive,
barn som fortsatt bor hjemme og barn som nettopp har flyttet ut, samt en aldrende
forelder, fgrer med seg aktiviteter relevant for aldersgruppen. Oppfglging av
treningstider for tenaringen, kjgring av barna til aktiviteter, middagen som skal «times» i
forhold til andre aktiviteter i familien, samt andre selskapeligheter, er alle aktiviteter som

felger med det 3 vaere del av et sosialt nettverk.

| teksten posisjoneres personen med demens som agens. Uttalelser som «jeg gj@r», «jeg
gdr» og «jeqg vil ikke», og det a handle, enten med referanse til konkrete aktiviteter eller
mer generaliserende beskrivelser av aktiviteter, gjgres til tema. Metoder for a
kompensere for sviktende hukommelse er innfgrt i hjemmet; tavle hvor dagens
aktiviteter og klokkeslett for disse er skrevet inn henger lett synlig i ett av
oppholdsrommene. Nar det kommer til aktiviteter som krever stgrre grad av
abstraksjonsevne og kognitiv resonnering, lener han seg pa ektefelle, som opptrer som

en proxy for egne kognitive ferdigheter. Ektefellen inngar derfor som en kognitiv stgtte
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som spiller en sentral rolle i bade & ajourfgre tavla, muntlige paminnelser om klokkeslett
og avtaler samt «det a gjgre sammen med». Videre er det private nettverket informert
om diagnosen samtidig som han ogsa har involvert det offentlige nettverket med a sende
inn en sgknad pa tjenester. Ved & informere venner om diagnosen, gjgr han seg
tilgjengelig for praktisk og sosial st@tte fra sitt private nettverk, i tillegg til at han har gjort
seg tilgjengelig for hjelp ogsa fra det offentlige hjelpeapparatet. For & kunne beholde
kontinuiteten i eget liv, tar han i bruk interne mestringsmetoder som innebzerer en
kognitiv tilpasning til de nye livsbetingelsene. Slik posisjoneres personen med demens
som den som selv tar kontrollen over eget liv, men i et fellesskap med det private og det

offentlige nettverket.

Modernitetens individualiseringsidéer fremkommer gjennom alle henvisningene til det a
vaere selvstendig. Uttalelser som «og det passer ikke meg» nar han kommenterer
kommunens standardtjenester, kan leses som et forsvar for det @ beholde sin autonomi
og a kunne bestemme selv ut fra de interessene han allerede har, uten @ matte tilpasse

seg en standardisert hjelp bestemt av andre.

Hele teksten kan leses som et forsvar for det a kunne vaere fortsatt aktiv og a kunne delta.
Individualiseringsidéene innebaerer forventninger om et individuelt ansvar for eget liv og
egen helse. Idéer som ofte blir utfordret nettopp ved (demens)sykdom. Tekstens fokus
pa nettopp aktivitet og deltagelse, og aktiviteter som handler om bade mer og andre
typer aktiviteter enn det som forbindes med aktiviteter og aktivitetsniva for gamle og
syke, kan tolkes som et forsgk pa a skape avstand til en antatt underliggende holdning
som innebaerer en stereotyp oppfatning av personer med demens som inkapable,

inaktive og gamle.

Videre aktiveres en diskurs som handler om at offentlige tjenester er utilstrekkelige i
forhold til 3 kunne dekke individuelle gnsker og behov. Den alminnelige oppfatningen av
et behov for & begrense ressursene pa offentlige helsetjenester fremkommer nar jeg
sper: «Hvilke forventninger har du egentlig [til tienestene du tilbys]?», hvor personen med
demens svarer; «[J]eg har kanskje litt for store?» og ler litt. Den modale ytringsformen og

den lille latteren i og etter svaret viser at personen med demens selv ikke synes at
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forventningene er for hgye, men at han anser muligheten for selv a kunne pavirke dette

som veldig liten.

Mestringsbegrepet kan i denne teksten forstas ut fra bade en demokratidiskurs og ut fra
en individualiseringsdiskurs.  Med bakgrunn i individualiseringsidéene, kan
mestringsbegrepet forstas som a hvile pa verdier som handler om & mestre for a klare
seg selv - 3 veere selvstendig. Dette kan forklare tekstens sterke fokus pa aktivitet og det
a skape avstand til kategorien «gammel». Det hyperkognitive samfunnet verdsetter
nettopp egenskaper som autonomi og selvstendighet, og alle tilstander som kan true
muligheten for selvstendighet oppleves som potensielt marginaliserende. Imidlertid kan
mestringsbegrepet ogsa knyttes til de ressursene som personene med demens og deres
omgivelser gjensidig genererer for 8 mestre sykdommen, omgivelser i hvilket ogsa den
kommunale helse- og omsorgstjenesten inngar. Det vil si & ta ansvar for seg selv, men
ogsa a ha tillit til en gjensidig forpliktelse for ansvar og omsorg. En oppfatning om
gjiensidighet inngar bade i det a delta i et privat nettverk, som familien og vennekretsen
representerer, og ogsa i et offentlig nettverk som den offentlige helse- og

omsorgstjenesten representerer. Mestring kan slik ses som demokratisk deltagelse.

Selv om teksten domineres av temaene aktivitet og vitalitet, er likevel ikke beskrivelser
som omfatter demenssykdommen fravaerende. | stedet inngar beskrivelser som handler
om sykdommen som en taus antagelse i beskrivelsene av mestring og aktiviteter. Selvom
teksten handler mest om aktivitet og vitalitet, er personen likevel fullt innforstatt med
diagnosen. Demenssykdommen, med alle dets stereotypiske oppfatninger om
inkapabilitet, gis derfor ikke noen plass i teksten, og danner derfor mer kontekst enn

tekst.

6.1.1 Oppsummering — brukerens diskurs

Oppsummert handler personen med demens sin diskurs om muligheten til sosial
deltagelse ut fra sine livsbetingelser som handler om & vaere ung og samtidig ha en
demenssykdom. Mestringsbegrepet er sentralt og forstds bade ut fra en

demokratidiskurs som posisjonerer den yngre personen med demens i et gjensidig
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samspill med omgivelsene, og ut fra en individualiseringsdiskurs som posisjonerer den
yngre personen med demens som selvstendig og med egne forutsetninger for a gjgre
valg. Samtidig trekker teksten ogsa pa en diskurs som handler om offentlige tjenester

som utilstrekkelige for hans individuelle gnsker og behov.

6.2 Sgknadsskjemaet

Det skriftlige spknadsskjemaet ses analytisk som den neste teksten i den intertekstuelle
kjeden, idet veien inn som bruker i den kommunale helse- og omsorgstjenesten er

nettopp via sgknadsskjemaet.

Tildeling og tilrettelegging av helse- og omsorgstjenester representerer en struktur med
faste prosesser for behandling av sgknad og tildelingen av hjelp, hvilket kommer frem av

det neste sitatet:

«[...] @ s@rge for at den enkelte fdr ivaretatt behov for ngdvendig helsehjelp [...] det er jo
selvfglgelig individuelle vurderinger, men at.. vi gir like tjenester til like behov,»

(saksbehandler)

Individuell saksbehandling, men samtidig likhet i hvilken hjelp som gis, det vil si a fglge et
rettferdighetsprinsipp som forutsetter transparente prosesser, representerer elementer
som kan knyttes til byrakratiske organisasjonsformer. Bruk av sgknadsskjema i seg selv
representerer skriftliggjgringen som kan knyttes til en byrakratisjanger. Denne
skriftliggjgringen av enkeltindividers hverdag, liv og helse, danner bakgrunnen for de
individuelle vurderingene og avgjgrelsene som tas, og har en ikke-diskursiv effekt i det
utfallet av denne skriftliggjgringen betyr hvorvidt personen som har sgkt om en tjeneste,

far tildelt hjelp, eller ikke, og i tilfellet i hvilket omfang.

Byrakratisjangeren understrekes av en offisiell stil pa sgknadsskjemaet, med
kommunelogo og skjematisk oppstilling av plass for a fylle inn personalia som gir inntrykk
av en formell stil. Spraket preges av mange nominaliseringer, slik som allerede i
overskriften; «Sgknadskjema for helse- og velferdstjenester» (sgknadsskjema Kommune

2), og som introduksjon til personopplysningene; «Personopplysninger, den
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bistandstrengende», og passivkonstruksjoner; «det sgkes om», (sgknadsskjema
Kommune 2), som orienterer teksten ut fra virksomhetens perspektiv.
Avkrysningsboksene med mulighet for @ markere hvilken tjeneste man sgker pa, sammen
med @vrig tekst pa fgrste side av skjemaet, tydeliggjgr at det er Tjenestekontoret i

kommunen som er avsender og den med den autoritative posisjonen.

Imidlertid forsgker teksten med bruk av personlige pronomen som «du» («Dersom du er
usikker pd hvordan sgknaden skal fylles ut», spknadsskjema Kommune 2), og «din»
(«Hvem er din fastlege?», sgknadsskjema kommune 2) a simulere en samtale. Sammen
med fritekstfelt som skal gi muligheten for den som sgker til & beskrive med egne ord hva
man behgver hjelp til, som i «Beskriv din livssituasjon» (sgknadsskjema Kommune 2), kan
dette ses som et forsgk pa a personliggjgre relasjonen mellom virksomheten og den som
spker om en tjeneste, og et forsgk pa a simulere en likeverdig relasjon mellom

virksomheten og den som sgker om en tjeneste.

Kommune 1 har i noen ar praktisert bruk av et skjema med kun fritekstfelt, uten
avkrysningsbokser for @ markere hvilken tjeneste man sgker pa, mens Kommune 2
forelgpig har beholdt sitt skiema med avkrysningsbokser. Det nye skjemaet kan ses som
del av en individualiseringsdiskurs hvor ogsa fokuset pa brukermedvirkning i helse- og

omsorgstjenestene inngar:

Jeg kommenterer at i denne kommunen begynte man jo med et nytt
sgknadsskjema for noen ar siden, og spgr om noen har noen synspunkter eller
meninger om dette og hvem/hva som initierte det. Jeg ble fortalt at nytt
sgknadsskjema kom som en falge av et stadig starre fokus pG mestring og sammen

med «Hva er viktig for deg»-mottoet. (Fra feltnotatene fra Tjenestekontoret)

«Hva er viktig for deg» er en metafor hentet fra Folkehelseinstituttets kampanje med
samme navn (se fotnote 19) som kom i stand som et forsgk pa en retningsendring
innenfor helse- og omsorgstjenestene for a oppna stgrre brukermedvirkning. Mens den
formelle og skriftlige stilen som sgknadsskjemaet representerer, kan virke

fremmedgjgrende og objektiverende, representerer hjelpetekstene med bruk av
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personlig pronomen en subjektiverende teknikk hvor «du»-formen i deler av teksten
indikerer at den offentlige helse- og omsorgstjenesten inntar sgkerens perspektiv.
Spraket hentet fra en hverdagsetos uten bruk av fagspesifikke uttrykk kan tjene som bevis
for dette. Den direkte henvendelsen til personen som sgker om en tjeneste i «Beskriv hva
som er vanskelig for deg/dere» (sgknadsskjema Kommune 1), og «Hvordan Igser du/dere
det i dag?» (sgknadsskjema Kommune 1) fungerer som en personliggjgring og en
tekstliggjgring av nettopp individualiseringsdiskursen som innebaerer bade frihet til 3 ta

egne valg, men ogsa det a ta ansvar for eget liv og egen helse.

Selv. om teksten i denne delen av sgknadsskjemaet slik kan hevdes & innga i en
individualiseringsdiskurs, avdekkes ogsa en tvetydighet i forhold til hvilket perspektivsom
tas. Mens imperativet som ligger i betydningen av «Beskriv hva som er vanskelig for
deg/dere» viser til en subjektiv erfaringsbeskrivelse, underbygger overskriften som
kommer forut for den nevnte hjelpeteksten: «Legg gjerne ved siste dokumentasjon fra
lege el.» (Spknadsskjema Kommune 1) ogsa betydningen av den objektive beskrivelsen i
spknadssammenheng. Til tross for den direkte henvendelsen til personen, kan den
subjektiverende formen saledes knyttes an ogsa til virksomhetens perspektiv fordi
veiledning som retorisk stil nettopp er en fagdisiplindiskurs tilgjengeliggjort ved hjelp av
en hverdagsetos (Fairclough, 1992). Forsgket pa den personlige henvendelsen kan
dermed ikke ses som en bekreftelse pa et brukerperspektiv. Teksten for gvrig preges

derimot av nominaliseringer, noe som viser virksomhetens perspektiv i teksten.

Videre gir hjelpeteksten, «Beskriv hva som er vanskelig for deg/dere»), ingen fgringer for
type hjelp man kan fa. Teksten lar det ligge apent hvorvidt tjenestene rommer «alt» eller
«ingenting». Uten noen former for en presentasjon av type tjenester, standard pa
tjenestene eller vurderingskriterier, er det vanskelig for personen som sgker a gjgre valg.
| stedet opptrer virksomheten som den med den interne kunnskapen og beholder sin
autoritative posisjon, mens den som henvender seg til kommunen med behov for hjelp,
posisjoneres som den underlegne. Hjelpeteksten kan slik leses inn i en diskurs som

handler om & matte begrense bruk av offentlige ressurser.
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Personen med demens som har sgkt pa tjenester, har brukt kommunens sgknadsskjema
og krysset av pa at han sgker om bade stgttekontakt og dagaktivitetstilbud. Han har
videre meddelt kommunen (hjelpetekst i sgknadsskjemaet i parentes, og svarene til
personen med demens i kursiv) hva han mestrer («Beskriv hva du mestrer selv»); «[JJeg
mestrer de fleste daglige gj@gremdal», og hva han trenger hjelp til («og hva trenger du hjelp
til»); «[...] men trenger hjelp til G delta i aktiviteter. Videre har han beskrevet sin
livssituasjon («Beskriv din livssituasjon») som «[JJeg har alltid veert aktiv, men sykdommen
gjor det vanskelig for meg G holde meg aktiv slik som far», samt gitt utfyllende
opplysninger om egen helse («Opplysninger om din helse som grunnlag for sgknaden»):
«For to dr siden fikk jeg diagnosen Alzheimers demens. Dette har endret hverdagen min
veldig». Brukers opprinnelige diskurs, som handlet om demokratisk deltagelse og
selvstendighet, blir kun delvis reprodusert i sgknadsskjemaet. Personliggjgringen, som
hjelpeteksten representerer, bidrar til at den som sgker pa en tjeneste, kan svare i «jeg»-
form (som i: «jeg har alltid veert aktiv» og «noe som endret hverdagen min..») og far slik
frem noen subjektive erfaringer med sykdommen. Samtidig begrenses meddelelsen av
den subjektive erfaringen av at skriftliggjgringen i seg selv skaper avstand fordi bruker ma
objektivere subjektive erfaringer for a kunne skrive dem inn i sgknadsskjemaet. For
eksempel er «delta i aktiviteter» en nominalisering som generaliserer bade type
aktiviteter og de menneskelige aspektene ved dette. Brukers opprinnelige diskurser er na

transformert til en generalisert beskrivelse av en konkret situasjon for en konkret bruker.

6.2.1 Oppsummering av sgknadsskjemaet som diskursiv praksis

Til tross for forsgk i sgknadsskjemaet pa a personliggjgre forholdet mellom virksomheten
og den som sgker om hjelp, posisjoneres helse- og omsorgstjenesten som den med
autoritet og innbyggeren som den med begrensede muligheter til & definere egne behov.
Den formelle og skriftlige stilen og det organisatoriske spraket med alle nominaliseringer
som legger avstand mellom den lokale helse- og omsorgstjenesten og personen som
spker pa en tjeneste, bygger opp under den autoritative posisjonen til den kommunale
enheten, og etterlater brukeren tilsvarende i en posisjon med sma muligheter for a kunne

pavirke prosessen med a planlegge egen tjeneste.
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6.3 Saksbehandlernes hjemmebesgk - det handler om

mennesker

Det er de personnare og personrettede aktivitetene som preger denne delen av
tildelings- og tilretteleggingsprosessen, og teksten vektlegger deltagelse og omsorg.
Hjemmebesgket betyr at saksbehandlerne mgter hver enkelt av dem som sgker pa
tjenester ansikt-til-ansikt. Ved hjelp av en uformell og muntlig stil i dialogen tar de rede
pa hva som er situasjonen og behovene for akkurat denne personen. Det er derfor den
subjektive erfaringen til den hjelpetrengende som her vektlegges, og det a ville den andre
vel. Den diskursive praksisen avdekker verdier som omfatter omsorg og empati. Det
felgende sitatet er eksempel pa hvordan omsorgsdiskursen tekstliggjgres gjennom

ordvalg og retorisk stil:

«[J]eg tar jo veldig ofte et besgk *hjem jeqg da [...] og .. prater med de [...] for det er litt

godt ad [...] se bade hvordan de *bor, og hvordan de *er» (saksbehandler).

Den uformelle stilen pa samtalene i hjemmebesgket tillater et dagligsprak uten ord og
begreper knyttet til spesielle disipliner, og den retoriske stilen vektlegger fglelser og naere
relasjoner, som vist med ord og uttrykk som «pd godt og vondt» (saksbehandler), og
«[man er] heldig og pG en mate komme hjem i folks *liv da» (saksbehandler). Et sprak som
gjor informasjonsutveksling mulig og forstaelig for begge parter er vesentlig, og teksten
avdekker lite bruk av fagspesifikke begreper og uttrykk. Samhandlingen er preget av

muntlig dialog og et hverdagslig sprak; «finne ut av», «fd hjelp» og «glad i & ga pa tur».

En diskurs som handler om medbestemmelse og deltagelse, hvilket ogsa fremgar av
personen med demens sin tekst, artikuleres sammen med en omsorgsdiskurs. Dette
underbygges av saksbehandlernes arbeid med a komme i, og a ha dialog, med personene

som sgker pa tjenester.

| sitatet «ja, for alle mennesker har [...] noe *friskt ved seg uansett hvor syke eller gamle

de er» (saksbehandler) posisjoneres de som sgker pa tjenester i nettopp en hybrid
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demokrati-/omsorgsdiskurs som en deltagende samfunnsborger, uavhengig av sykdom

eller svikt.

En diskurs som handler om likeverd, fremkommer videre gjennom tekstens
fremtredende fokus pa a fremstille brukerne som «likemenn». Med ord som
«menneskemgtene», «kkomme hjem til folk» og «levde liv», samt bruk av pronomener som
«vi», «man» og «en» viser teksten til «khvem som helst» og «alle». Videre fremkommer
diskursen tekstuelt av alle henvisninger til det & tone ned antatte hierarkiske

maktrelasjoner.

«[D]et er liksom ikke ngdvendigvis min standard som skal.. skal inn i [...] vedkommendes

liv, men hvordan .. bidra til at man kan ha det godt.. der man *er_» (saksbehandler).

Sitatet presenterer en virkelighetsforstaelse som fremhever et likeverdig forhold mellom
saksbehandleren og den hjelpetrengende. Med den kategoriske modaliteten, «det er»,
og med modifiseringene «liksom» og «ikke ngdvendigvis» uttrykkes en anerkjennelse av
ansvar og evne til selv a definere standard pa eget liv for den hjelpetrengende.
Saksbehandleren konstrueres slik som uten den med en autoritativ forstaelse av sgkerens
situasjon, men i stedet som en som skal sgrge for et miljg som legger til rette for at den

hjelpetrengende kan beskrive sine subjektive erfaringer og behov:

«[...] og *hvor du legger nivaet pd den samtalen du.. du *har, [...] hvor *starter jeg [...],
noen steder sd.. ma man veere liksom ve:ldig forsiktig og.. trékle seg for ikke liksom.. fa

dgra igjen og ikke ha en *dialog [...]» (saksbehandler).

Med trykk pa «hvor», «har», «starter» og «veldigy om beskrivelsene av
samtalesituasjonen, relativiseres saksbehandlerens posisjon i forhold til brukerens. En
muntlig og uformell stil er derfor et virkemiddel for & fange den subjektive forstaelsen
brukeren har av egen situasjon. Kunnskapen til den hjelpetrengende presenteres derfor

som del av det som inngar i saksbehandlerens profesjonelle vurdering.

Denne likeverdigheten fremkommer ogsa gjennom hvordan teksten peker pa bade et

selvstendig ansvar og et gjensidig ansvar for eget liv:
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«[...] men man er liksom ansvarlig for eget *liv, og sG tar vi noen *valg, bevisste og
ubevisste ==men det er pd en mdte [...] det er *summen av mange ting som gja@r at en *er

den man *er,» (saksbehandler).

Med ordene «bevisste eller ubevisste [valg]» og «summen av mange ting» tekstliggjgres
et menneskesyn som ser personer som gjensidig avhengige av andre personer, steder og
historie. Det betyr at vi har begrensede muligheter til & pavirke eget liv, og dermed et
begrenset ansvar for alt som skjer i eget liv. Samtidig har vi et ansvar for andres liv.
Situasjonen mellom saksbehandleren og personen med et hjelpebehov kunne slik vaert

motsatt.

Med denne forstaelsen av gjensidighet posisjoneres personen som sgker om hjelp og
saksbehandleren som gjensidig avhengige, og som likeverdige. Den ene som bruker av
kommunale helse- og omsorgstjenester, og den andre som helsepersonell med en
moralsk forpliktelse til handling. Dette kan knyttes til egalitere verdier som vektlegger
likeverd og demokratisk medbestemmelse. De norske helse- og omsorgstjenestene har
vaert kjennetegnet av nettopp disse verdiene som innebarer samfunnets kollektive
ansvar og moralske forpliktelse til & hjelpe alle, ogsa dem som i fgrste omgang ikke selv
ser et behov for hjelp. Demokratidiskursen og omsorgsdiskursen kan slik ses som

konstituerende for en egaliteer velferdsstatsdiskurs.

6.3.1 Maktbegrepet — et illegitimt begrep

Saksbehandlernes sterke fokus pa & komme i dialog med den enkelte person med et
hjelpebehov, kan leses som den moralske forpliktelsen til handling som inngar i en
omsorgsdiskurs. Alle henvisningene til det 8 veere «gjest» for saksbehandler, underbygger
denne diskursen. Den sosiale posisjonen som gjest fremstiller virksomheten,
personliggjort gjennom saksbehandleren, og den som har sgkt pa en tjeneste, som
likeverdige parter. Diskursen uttrykker saledes en avstand til en (historisk) forstaelse av
offentlige institusjoner med makt over enkeltpersoner, og som posisjonerer sine

innbyggere nederst i et makthierarki. Dette kan ses av flere sitater, blant annet dette:
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«[...] det *er mange som: gir uttrykk for at {[ac]Gh jeg grua meg sa til du kom jeg}»

(saksbehandler).

Ved hjelp av en representert diskurs, som her gjengivelsen av brukerens uttalelse i et av
saksbehandlernes hjemmebesgk, legges det avstand til nettopp en oppfatning av
offentlige institusjoner, og et offentlig helsevesen, med urimelig mye makt over
enkeltpersoner og deres situasjon. Sitatet markerer i stedet saksbehandlerens solidaritet
og likeverd med brukerne. En oppfatning av den offentlige helse- og omsorgstjenesten
som en institusjon som kan bestemme over sine innbyggere presenteres slik som en ikke

legitim oppfatning.

Men hjemmebesgket har ogsa potensiale for konflikt. Ordet «hjemmebesgk» er en
nominalisering av @ besgke (noen) i eget hjem, og er et eksempel pa hvordan
nominalisering endrer perspektiv. Mens «hjemmebespk» assosieres med en profesjonell
hjelperelasjon, og dermed med et potensiale for en asymmetrisk maktrelasjon, assosieres
det «a besgke noen hjemme» med en privat sammenkomst mellom likeverdige venner.
Disse to motsetningsfylte perspektivene fremkommer ogsa i sitatet «[J]eg er pa *min
jobb, men jeg er gjest i hiemmet ditt» (saksbehandler). Trykk pa «min» fremhever den
profesjonelle relasjonen, som kontrasteres med «gjest i hjemmet ditt» som i stedet
henviser til den private sfeeren til den som sgker om en tjeneste. Teksten viser at
saksbehandleren forsgker @ pendle mellom de sosiale posisjonene som profesjonell og
som gjest. Posisjonen som «gjest» fremkommer implisitt i flere sitater, som i «d komme
hjem til noen», men ogsa i situasjoner hvor saksbehandleren ma avfinne seg med
posisjonen som ubuden gjest. Hiemmet tilhgrer var private sfeere som knyttes til egne
konvensjoner for atferd, som kommer i konflikt med de konvensjonene som knyttes til
profesjonelt arbeid (Oresland, 2011). Den diskursive formen som konstitueres av
saksbehandlerens posisjon som «gjest», stemmer ikke overens med innholdet i diskursen
som konstitueres av saksbehandlers posisjon som «profesjonell», noe som medfgrer et

potensiale for konflikt:

«[...] det er jo saker hvor vi ikke .. tenker at vi er s velkomne,» (saksbehandler).
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Dette forsgker saksbehandlerne a overskride. Ved a vise til ydmykhet og underdanighet,
forsgker saksbehandleren @ kompensere for den freidige atferden som det er 8 komme

som uinvitert inn i et hjem:

«[...]sd kommer vi i et hjem, vi ma *komme inn pG en ydmyk mdte, » (saksbehandler).

Maktdimensjonen forsgkes ogsa a tones ned ved a posisjonere saksbehandleren som en

representant for innbyggerne, det vil si som én blant resten av folket:

«[...] @ veere *ydmyk for det du .. *representerer [kommunen] da, [....] sG det er noe med

g veere *ydmyk i forhold til den rollen der,» (saksbehandler).

Med tekstens henvisning til «kkommunen» og «rollen», posisjoneres saksbehandleren

som en likeverdig med den gvrige befolkningen som skal tjene innbyggernes interesse.

Posisjonen som innbyggernes representant, fremkommer ogsa i det fglgende sitatet:

«[J]eg tenker ogsa litt pa det *ansvaret da, som vi har, [...] *en av de *fG som far veere
med og .. pd en mdte.. [liten latter] bestemme .. *hvem som.. skal pG sykehjem for
eksempel, altsa det er et stort *ansvar synes jeqg [...] det er et stort *ansvar & forvalte de

ressursene pd rett mate,» (saksbehandler 1).

«[H]vem som» og «forvalte de ressursene der» henviser til a8 skulle ta hensyn til bade
individuelle og kollektive behov, og viser spenningen ved saksbehandlerens posisjon.
Ansvarsbegrepet fremheves her bade ved a legge trykk pa begrepet, at det gjentas, og
ved at det forsterkes med bruk av adjektivet «stort». Saksbehandleren uttrykkes som
agens i forhold til det @ ha ansvaret for & ta hensyn til bade individuelle og kollektive
interesser. Men i stedet for et eksplisitt maktbegrep brukes ordet «bestemme» som
toner ned betydningen av makt. Videre legges det avstand til innholdet («en av de fa som
far [...] bestemme») ved a legge til «pa en mate» samtidig med en liten latter, som om
det er noe som ma unnskyldes. Ansvar vurderes slik positivt, mens makt presenteres som
noe illegitimt. Imidlertid legitimeres maktbegrepet i et annet sitat ved at makt erkjennes

som del av praksisen:
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«[D]et er jo samtidig G sitte i en *maktposisjon, det er *du som bestemmer [...] om den

personen fdr den tjenesten [han] har sgkt om eller ikke,» (saksbehandler 2).

Det a sitte i en maktposisjon utdypes med «det er *du..», hvilket nettopp understreker
makten som den enkelte saksbehandler besitter til a8 ta avgjgrelser med store

konsekvenser for enkeltpersoner.

Teksten viser at maktbegrepet frembringer en ambivalens. Dette underbygges av alle
henvisningene i teksten til ordet «ydmyk(het)», som kan tolkes som et forsgk pa a
etablere en motvekt til en mulig oppfatning av saksbehandlerne som personer med makt,

eller som representanter for en institusjon med makt.

6.3.2 Oppsummering av hjemmebesgket som diskursiv praksis

Med den muntlige samtalesjangeren, den uformelle stilen og en diskurs som vektlegger
deltagelse og likeverdighet, skapes et tilsynelatende likeverdig forhold mellom

virksomheten og den som er i behov av hjelp.

Med denne diskursen orienteres teksten ut fra personen med demens sitt perspektiv, og
hensynet til denne personens interesser og subjektive oppfatning av egen situasjon

fremkommer som en vesentlig del av diskursen.

For personen med demens, hvis sgknad vi fglger i denne analysen, har den uformelle
stilen som saksbehandleren legger opp til nar hun kommer hjem til ham og hans ektefelle,
gjort at han har kunnet konkretisere de generaliserte beskrivelsene av sin situasjon som
han hadde fgrt inn i sgknadsskjemaet. | den muntlige dialogen med saksbehandleren har
han gitt disse et subjektivt innhold i trad med den opprinnelige diskursen, hvilket har gitt
saksbehandleren ogsa en bedre forstaelse av situasjonen. | denne forstaelsen inngar bade
personens subjektive oppfatning av situasjonen og saksbehandlerens oppfatning av
personens situasjon ut fra hennes teoretiske bakgrunn og erfaring. Personen med
demens sin opprinnelige diskurs har pa ny blitt transformert, denne gang fra det

generaliserte til det subjektive.
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6.4 Veien mot et enkeltvedtak — om ressurser og formaliteter

| denne fasen av tildelings- og tilretteleggingsprosessen, hvor saksbehandlerne
sammenstiller informasjonen som forberedelse til & skrive et enkeltvedtak, ses en
omfattende interdiskursiv blanding. En diskurs med imperativet om pa ulike mater a
begrense ressursbruk dominerer sammen med en diskurs som trekker pa rettslige
begreper. | tillegg struktureres den diskursive praksisen av en kartleggingssjanger og av
det jeg har kalt en mgtesjanger. Men vi ser ogsa i denne fasen den egalitere
velferdsstatsdiskursen, som utfordres av diskursen som handler om a begrense offentlige

utgifter.

6.4.1 Mangel pa ressurser — en hegemonisk diskurs

Det a begrense tjenestene gar igjen som et imperativ i tekstene. Ordet «ressurser» gar
igjen i saksbehandlernes beskrivelser, og blir slik et nodalpunkt som etablerer en diskurs
om nettopp manglende ressurser. Denne diskursen aktiveres med uttalelser som: «/[...] vi
praver .. sd *godt vi kan [...] ut i fra de ressursene *vi har [...] altsG jeg sitter ikke pd
pengesekken» (saksbehandler) og «/[...] det *handler om kroner og @gre» (saksbehandler),
og videre: «[...] *var jobb det er G gi *forsvarlige tjenester pG *lavest mulig nivd, ut ifra de

ressursene vi har tilgjengelig i kommunen/» (saksbehandler).

«[V]i pragver», «sa *godt vi kan», «ut fra de ressursene *vi har» og «jeg sitter ikke pa
pengesekken» posisjonerer saksbehandler som uten agens, det vil si med et begrenset
handlingsrom og mulighet til a imgtekomme behov som ikke dekkes av
standardtjenestene. De ser derfor heller ikke muligheten for at de uten videre kan tildele
en tjeneste som ikke er fra standardrepertoaret. En slik avgjgrelse ville i sa fall bety a
involvere helsepersonell, som ma ha den rette kompetansen, og tilgang til egnede lokaler,

hvilket som oftest ikke er tilgjengelig:

«[D]et har veert [...] *foresldtt at ogsG *hjemmetjenesten, at de kan.. men de:.. de kan jo
ikke veere til stede i to timer i strekk liksom, {[p]for G falge med pG *en}, [...] nei de er jo

ikke bemannet til det,» (saksbehandler).
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Selv nar det 3 tildele for eksempel timesavlastning eller en mer fleksibel dggnavlastning
med stor sannsynlighet ville fgrt til at en person kunne bodd lenger i eget hjem, og
dermed utsatt en kostbar institusjonsplass, samtidig som et slikt tilbud sannsynligvis ville
fert til bedre livskvalitet for bade den som er i behov av hjelp og for pargrende, har
saksbehandlerne likevel hverken mandat eller handlingsrom til 3 tildele en slik tjeneste.
Det a tildele en type tjeneste som ikke virksomheten har i sitt standardrepertoar, betyr
at en eksisterende tjeneste ma tilpasses eller at det eventuelt ma rigges en ny type
tjeneste, noe som betyr gkt bruk av ressurser. En slik avgjgrelse ville veert utenfor

saksbehandlernes handlingsrom.

Videre artikuleres diskursen om mangel pa tilstrekkelige ressurser sammen med en
rettsdiskurs i teksten hvor saksbehandlerne bekrefter overfor hverandre at det er «/...]
*ikke lovpdlagte tjenester [...] som ryker ndr det skal spares» (saksbehandler). Den
grammatiske natidsformen viser til en forstdelse om begrensede ressurser som en
vedvarende tilstand for helse- og omsorgstjenesten og underbygger vytterligere

oppfatningen om et begrenset handlingsrom.

Teksten avdekker ogsa at diskursen om a begrense ressursbruk artikuleres sammen med
den egaliteere velferdsstatsdiskursen og slik danner en hybrid kost/nyttediskurs hvor
tjenestene forhandles «ned» til et «minste felles multiplum» av brukers gnsker og behov,
og tilgjengelige tjenester. Gjennom ulike mater a relativisere brukers behov og gnsker slik
at de samsvarer med standardtjenestene posisjoneres saksbehandlerne sosialt som
mediator i denne diskursen. | denne posisjonen skal de sgrge for en overenskomst
mellom @gnsker og behov, og standardtjenestene, uten at dette gar ut over legitimiteten
ved tjenestene. Saksbehandlernes opptatthet av «hjemmet» kan leses inn i en slik
sammenheng, hvor det a sgrge for at «[...] folk skal fG den beste mulige hjelpen *hjemme»
(saksbehandler) betyr a sgrge for tilstrekkelig hjelp i hjemmene og slik unnga eller utsette
institusjonsplass, som koster mer i kroner og gre for fellesskapet. Dette underbygger den
alminnelige og aksepterte oppfatningen om et aggregert hjelpebehov i den norske
befolkningen som overgar kapasiteten til helse- og omsorgstjenestene, slik tjenestene er

organisert i dag. Denne oppfatningen begrunner ngdvendigheten av & begrense
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omfanget pa offentlige tjenester, og a legge til rette for at folk kan bo lenger i eget hjem,
noe som regnes som et rimeligere alternativ. «Hjemmet» blir slik uttrykk for en
standardtjeneste, og fokuset pa «hjemmet» kan derfor leses som et imperativ for

saksbehandlerne som skal tildele hjelpen.

Videre er ogsa neste sitat fra et av fokusgruppeintervjuene et eksempel pa hvordan

behov og gnsker tilpasses standardtjenestene:

«[A]ltsa vi har pG en mdte kommet til *enighet i et hjemmebesgk da, og funnet e:n

middelvei eller..» (saksbehandler).

Med «vi», «funnet» og «middelvei» antydes en prosess hvor saksbehandleren og
personen som har sgkt pa tjenester har deltatt ut fra likeverdige posisjoner og sammen
kommet frem til en enighet om hvilke tjenester som er aktuelle. Men «pa en mate» og
«eller..» fungerer her som modalitetsmarkgrer og etterlater et inntrykk av usikkerhet
rundt innholdet i teksten, det vil si om avgjgrelsen har kommet i stand som fglge av

partenes likeverdige deltagelse i diskusjonen, eller om utfallet uansett var gitt.

Videre beskrives en praksis at det ikke, eller kun sjelden, tildeles bade et dagtiloud og en

stgttekontakt:

«[...] veldig *sjelden at vi ..innvilger begge deler, for det *er jo: en *aktivitet, og da pé en

mdte far de.. den *ene som oftest,» (saksbehandler).

Med «*er jo: en *aktivitet» sidestilles tjenestene som like. Det a tildele kun én av disse
kan derfor rettferdiggjgres. Siden tjenestene er like, legitimerer det ogsa at det er

kommunen som velger det alternativet som passer virksomheten best.

Det 3 flytte ansvaret over pa brukerne selv, eller deres pargrende, er ytterligere et
eksempel pa modifisering av det offentlige ansvaret for helse- og omsorgstjenestene.
Blant annet fremgar det av det empiriske materialet at det er mye hjelp som ikke anses a
vaere en offentlig oppgave, selv om den ses som ngdvendig i forhold til bade praktiske og
sosiale krav til det @ kunne bo i eget hjem. Eksempler pa slike hjelpebehov er det a fa fglge
til legetimer og til & ga i butikken, og hjelp til & fglges for a opprettholde fysisk og sosial
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aktivitet, ogsa for dem som av ulike arsaker ikke passer eller gnsker 3 delta pa et
dagaktivitetstiloud. Dette defineres ikke som et offentlig ansvar, og er fglgelig ikke
tjenester som kommunen tilbyr. Det at hjelpen ikke vurderes som et offentlig ansvar,
betyr altsa ikke at hjelpebehovet forsvinner av seg selv, bare at hjelpen ikke utfgres i

offentlig regi.

Ytterligere en strategi for & begrense det offentlige ansvaret for helse- og
omsorgstjenester, ses av den neste meningsutvekslingen mellom fire av
saksbehandlerne. Her dpnes det opp for at markedet overtar tjenester tilsvarende de

tjenestene som det offentlige reduserer:

Saksbehandler 1: sG kan jo *pdragrende sgke om omsorgsstgnad [...] som de da kan *bruke

til G kjgpe seq tjenester

Saksbehandler 2: {[pp]mm}

Saksbehandler 3: {[pp]Jmm}

Saksbehandler 1: ==og betale noen andre, [...] det er jo sGnn det nesten ma bli,

Saksbehandler 4: det er jo *sdnn den er tenkt,

Ved bruk av «jo» og «da», og saksbehandler 2 og saksbehandler 3 som uttrykker enighet
med budskapet i teksten, forsterkes og poengteres innholdet. Ved a trekke pa en narrativ
sjanger («det er jo sann det nesten ma bli») legges det avstand til innholdet (3 kjgpe
private tjenester for den offentlige stgnaden), slik at det a kjgpe private tjenester
presenteres som et alternativ som ikke er optimalt, men heller ikke urimelig. Og med
uttalelsen «det er jo sann den er tenkt» (saksbehandler 4), som en kommentar til det
foregdende sitatet fremstilles teksten til saksbehandler 4 som en legitimering av
innholdet i det foregdende sitatet. “[T]enkt” viser til at praksisen rundt stgnaden tidligere
ikke har blitt praktisert slik, men at den opprinnelige og «egentlige» intensjonen er at
stgnaden skal brukes til nettopp a kjgpe private tjenester for a kompensere for
mangelfulle offentlige tjenester. Uttalelsen etterlater slik et inntrykk av at det er det

offentlige som har veert rause og ytt tjenester som ikke kan forventes at det offentlige
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skal fortsette & dekke. Det «normale» er derfor at omsorgsstgnaden skal brukes til a kjgpe
private tjenester. Modifiseringen av det offentlige ansvaret pakaller slik den
hjelpetrengende eller deres pargrende sin moralske forpliktelse til a8 yte ngdvendig

omsorg.

Det moralske, eventuelt umoralske, i det & skyve ansvaret for hjelp fra det offentlige til
private, presenteres ogsa i neste sitat. Uttalelsene til saksbehandlerne om at «vi skal vel
ikke *promotere .. private tjenester», med pafglgende kommentarer fra tre kollegaer som

svarer samtidig

Saksbehandler 1: =nei:i=

Saksbehandler 2: =ne:i=

Saksbehandler 3: =det kan vi ikke=

viser at det ikke ses som legitimt av saksbehandlerne, som representanter for den
offentlige helsetjenesten, & promotere private tjenester, men at det er oppfatningen av
det offentlige som ansvarlig for likeverdige og universelle helse- og omsorgstjenester,

som er den legitime oppfatningen.

Denne motvilligheten til eksplisitt a innrgmme en mangelfull offentlig tjeneste ses ogsa i
teksten fra én av demenssykepleierne hvor temaet er manglende aktivitetsrettede

tjenester til personer med demens:

«[S]a: er det noen ganger som: har gitt rdd om at {[ac]hvis man har gkonomi til det sd

gadr det an G kj@gpe seg noen sdnne tjenester ogsdj}» (demenssykepleier).

Forste del av setningen er uten subjekt, hvilket gjgr «man» i det neste setningsleddet i
stedet til agens. Demenssykepleieren, som den som legger frem forslaget om a kontakte
en privat omsorgstjeneste, forsgkes slik nedtonet som en aktgr som tar del i denne
avgjgrelsen, mens ansvaret for avgjgrelsen om a involvere en privat omsorgstjeneste,

gjgres til tjenestemottagerens, «man».
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Videre avdekkes kost/nyttediskursen gjennom praksisen hvor hjelp tildeles, men med
forbehold. Et eksempel fra empirien viser at hvis pargrende ber om fri eller ferie for a
kunne delta i forbindelse med konfirmasjon, sommerferie eller juleferie skrives det

vedtak pa dette, men med forbehold om tidspunkt:

[...] men da kan det hende at vi sier at {[ac]vi skal *pr@gve om vi kan fa det til}, men
vi kan ikke *love noe, sa da kan det hende at det blir .. et annet tidspunkt [...] fordi

at vi kan ikke fa til at *alle far det i: .. fellesferien, (saksbehandler).

Implisitt kan denne uttalelsen forstds slik at siden brukeren vurderes, ogsa av
saksbehandlerne, til ikke @ kunne veaere alene hjemme, eller uten kontinuerlig tilsyn
(personen har jo fatt tildelt et opphold), mens pargrende er pa weekend-tur eller i
familieselskap, forteller dette at omsorgsarbeidet disse pargrende utfgrer, er det som
gjgr at brukeren fortsatt kan bo hjemme. Det betyr at disse pargrende allerede sparer
samfunnet for store utgifter. Men de samme pargrende, som sgrger for at samfunnet
sparer en institusjonsplass, blir bedt om a spare samfunnet for ytterligere utgifter ved
ikke @ kunne fa bekreftet en mulighet for en frihelg, eller en ferie sammen med venner
eller familie uten selv a ta ansvaret for private lgsninger for tilsyn av brukeren. Det er
likevel ikke dette regnskapet som presenteres som en virkelighetsforstaelse, i stedet
presenteres det som nazermest utenkelig & skulle forvente en bekreftet dato for
avlastningsoppholdet. Alle (i; «vi kan ikke fa til at *alle») bygger opp under en
virkelighetsforstaelse hvor omfanget av slike forespgrsler er mange, og i alle fall mange
flere enn kapasiteten tillater. «Fellesferie» som er en metafor for en tid pa aret hvor alle
(industri)arbeidere har/hadde sin sommerferie, er et gode opparbeidet av
arbeiderklassen. Dette er/var en tid av aret med store begrensninger i tilgjengelig utvalg
av varer og tjenester, noe som «alle» var innforstatt med. «Fellesferie» blir dermed et
bilde pa begrenset kapasitet til &3 imgtekomme individuelle gnsker begrunnet i kollektivt
opparbeidede rettigheter, selv om sgknaden pa avlastning kan gjelde helt andre tider pa
aret. Metaforen tjener derfor som en rettferdiggjgring og selvfglgeliggjgring av
situasjonen som forarsaker et gap mellom gnsker og behov for avlastning, og kapasiteten

til 3 imgtekomme disse. Konsekvensen av denne presentasjonen av virkeligheten er at
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det ikke kan gjgres noe med denne begrensningen pa kapasitet, og at det vil veere
utenkelig a8 kunne innfri pargrendes gnske om a fa fri fra omsorgsoppgavene pa tidspunkt
som de selv velger. Med en slik virkelighetsforstaelse blir dette i stedet et ansvar som ma

absorberes av pargrende.

Tekstene viser med dette at med kost/nyttediskursen forsgkes det moralske ansvaret &

skyves over pa enkeltpersoner; enten den hjelpetrengende selv, eller pargrende.

Likeledes viser teksten eksempler pa at personen med demens sine behov tilpasses
tilgjengelige standardtjenester ved a relativisere deres kapasitet til & nyttiggjgre seg
tilbudet i henhold til de tjenestene som tilbys. | uttalelser som «det er jo vanskelig for
mange G uttrykke hva er det jeg *vil» (saksbehandler) og «kanskje [han] kan veere med
[...] og fa lov til G *bidra litt» (saksbehandler) uttrykkes saksbehandlerne som uten agens.
F@rstnevnte sitat kan forstas som en modifisering av offentlig ansvar ved 3 stille spgrsmal
ved personen med demens sin kapasitet til 3 nyttiggjgre seg (standard)tjenestene, men
uten at noe alternativ presenteres. Problemet med & kunne tilpasse tjenestene
individuelt, gjgres slik til personen med demens sitt ansvar og problem. Og med det
sistnevnte sitatet overfgres ansvaret for kvaliteten ved tjenesten til utfgrerleddet uansett
om den tildelte tjenesten i utgangspunktet er godt eller darlig egnet for a kunne tilpasses
den aktuelle brukeren. Begge strategiene for & modifisere tjenestene senker dermed

kravet til innholdet i og utformingen av tjenestene.

Videre er det eksempler pa at kost/nyttediskursen artikuleres sammen med en

omsorgsdiskurs, vist ved det fglgende sitatet:

[...] {[dc]for sG har det veert ledig et opphold, i det tidsrommet} sG har vi tenkt, [...]
*la ng ektefelle *fa de fire dagene der [...] sG ser vi ==kanskje kan vi ta *en .. fra
sykehuset som {[ac]bare trenger noen fa dager [...]} ==sG *noen ganger har vi
faktisk klart G lgse det sdnn, men [...] i utgangs{[hi]punktet} kan vi ikke

imgtekomme, men vi har hatt *flaks noen ganger, (saksbehandler).

Den narrative sjangeren i sitatet med blant annet «sa har vi tenkt», «==kanskje kan vi ta»

og «flaks» personliggjer innholdet og toner ned bdade byrdkratiske elementer og
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kost/nytte-diskursen. | stedet for & tilpasse behovene til tjenestene, forsgker
saksbehandlerne her i stedet a tilpasse tjenestene til behovene. Slik far bade personen
med demens og pargrende likevel hjelp, men ofte skjer da denne prosessen utenfor de
definerte tjenestene og retningslinjene. Andre eksempler pa dette fra det empiriske
materialet, er nar pargrende blir gitt muligheten til a kontakte en dggninstitusjon direkte
for @ hgre om ledig plass for dggnavlastning uten forutgdende sgknad, eller at
saksbehandlere tar kontakt med frivillige personer eller organisasjoner for a fa til et mer
tilpasset aktivitetstilbud enn det kommunen kan tilby for enkelte personer. Eller det
gjelder a skifte lyspaerer, bestille drosje til legetimen, sitte et par timer hos en person med
demens mens ektefellen kan sove etter flere netters avbrutt sgvn, eller at et personale i
hjemmetjenesten bruker av sin fritid for a handle klzer for en bruker. Denne hjelpen er
usynlig innenfor en byrakratisjanger siden hjelpen ikke inngar som et offentlig ansvar og
derfor ikke en tjeneste personen kan sgke pa. Men selv om hjelpen ikke tildeles som en
tjeneste, forsvinner likevel ikke behovet for denne hjelpen. Flere av disse oppgavene
utfgres derfor av helsepersonell (eller saksbehandlere) for a fasilitere brukernes

muligheter til 8 kunne bo i eget hjem.
Men slike lgsninger utenom standardtjenestene, truer idealet om likeverdige tjenester:

«Men har vi for mange sdnne alternative I@sninger, sa blir det vanskelig for oss G holde
oversikten og sad risikerer vi at det ikke blir rettferdig, for alle brukerne har jo krav pd det

samme». (Fra feltsamtaler med en saksbehandler)

6.4.2 «Men det er en ny generasjon na» - om rettsliggjgring av tildeling av

tjenester

Tekstene fra denne delen av prosessen trekker ogsa pa det som kan kalles en rettsdiskurs
idet tildelingsprosessen preges av rettslige ord og begreper som artikulerer individuelle

behov for hjelp.

Nettopp enkeltvedtaket og dets distribusjon (Fairclough, 1992) er sentralt i en analyse av
den diskursive praksisen som tildeling av tjenester representerer. Selv om enkeltvedtaket

er adressert til den som sgker pa tjenesten, har enkeltvedtakene likevel et bredere
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«publikum» (Fairclough, 1992, s. 79). Retten til 3 klage pa en avgjgrelse gjgr nemlig at
enkeltvedtaket ma forventes & kunne bli gjenstand for gjennomlesning av bade egen
administrasjon og Statsforvalteren, som er den formelle klageinstansen hvis ikke en klage
pa avgjgrelsen blir endret etter en ny vurdering i egen virksomhet. | enkelte tilfeller
eksponeres ogsa slike avgjgrelser i media. Enkeltvedtaket ma derfor paregnes a kunne bli
lest i en offentlig sammenheng. Dette gjgr egen administrasjon og Statsforvalteren, ogsa
til enkeltvedtakets adressat (Fairclough, 1992, s. 79) og pavirker hvilke diskurser som
aktiveres i tekstene som handler om arbeidet som leder frem til det skriftlige

enkeltvedtaket.

Saksbehandler 1: her blir vi oppleert til at *alt skal kunne sté ikke sant? det du *skriver i et

vedtak de:t..

Saksbehandler 2: er bindende

Saksbehandler 1: ja det e:r gyldig, sann at du vet at du kan *sta for de avgjarelsene du

tar,

Rettsdiskursen artikuleres sammen med det som kalles en kartleggingssjanger idet
nettopp kartlegging og dokumentasjon strukturerer store deler av de arbeidsprosessene
som leder frem til det skriftlige enkeltvedtaket. Den muntlige overleveringen fra brukeren
til saksbehandleren i hjemmebespket sammen med opplysninger fra sgknadsskjemaet,
skal nd omdannes til skriftlige fremstillinger som skal danne bakgrunnen for, og utgjgre,

et enkeltvedtak.

«*[A]lt skal kunne std», «*skriver», «bindende» og «gyldig» viser til skriftlige uttalelser
som ikke gir rom for tolkninger. Dette underbygger en rettsdiskurs som en dominerende
forstdelse, som videre underbygges eksplisitt av «her gdr det etter lovverk hele tida»
(saksbehandler). En rettsdiskurs innebaerer generaliserte beskrivelser, har en sterk
normativ kraft, og etterlater et inntrykk av at avgjgrelsene er «riktige» i forstaelsen

objektive.

En rettsdiskurs underbygges av flere sitater, slik som de neste:
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Saksbehandler 1: finne de rettslige sp@grsmdlene =i hver sak=

Saksbehandler 2: =ja ikke sant= ja [....] det er *det som er viktig her, og det har veert til

*kjem:pehjelp [....]

Meg: ... for @ *innvilge hjelp, eller for & *avsla hjelp?

Saksbehandler 1: ==begge deler

Saksbehandler 2: ja for begge deler [...] det er til veldig stor *hjelp altsa

Turtagningene i denne meningsutvekslingen underbygger rettsdiskursen som med en
sterk kollektiv legitimitet. «Finne de rettslige spgrsmalene» viser en mate a tilneerme seg
det 3 yte hjelp til hjelpetrengende pa som et rettslig anliggende snarere enn et
omsorgsanliggende. «*[K]jempehjelp» og «begge deler», om bade 3 tildele og & avsla
hjelp, tekstliggjgr saksbehandlerens sosiale posisjon som mediator, slik tidligere
beskrevet, og viser til dilemmaet mellom a skulle tildele tilstrekkelig med tjenester slik at
legitimiteten ved tjenestene opprettholdes, men heller ikke mer tjenester enn det
budsjettene tillater. Et eksempel pa dette fra empirien er hvis brukeren tilbys en tjeneste
som han/hun likevel ikke vil ha, anses kommunens rettslige forpliktelse & vaere ivaretatt,
og det tas ngdvendigvis ikke noen flere initiativ fra virksomhetens side til & undersgke
arsakene til at brukeren har sagt fra seg tjenesten. Behovet for a trekke pa rettslige
begreper, kan ses som en mate & handtere det gapet som finnes mellom de
forventingene til standard og omfang pa tjenestene som bade enkeltpersoner og

samfunnet har, og hva tilgjengelige ressurser tillater av tjenester.

Med en av saksbehandlernes uttalelse under feltarbeidet; «men det er en ny generasjon
nd, det merker vi! De yngre er mer bevisst pG rettighetene sine, [...] noen ganger er det
helt grenselgst hva som forventes av hjelp», illustreres hvordan idéene om individuell
frihet preger diskursene. Nettopp disse idéene som handler om den individuelle friheten
til 4 ta egne valg, inngar ogsa i helselovgivningen og er saledes en del av rettsdiskursen.

Her et sitat fra et av fokusgruppeintervjuene med saksbehandlerne som illustrerer en slik
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oppfatning. Temaet i samtalen var innholdet i videreutdanningen i personorientert

helserett:

Saksbehandler 1: @ *vurdere samtykke det var ..

Saksbehandler 2: det var pri *en liksom [...] samtykke, samtykke, samtykke,

Ordet «samtykke» kan her ses som et nodalpunkt som en hybrid individualiserings-
/rettsdiskurs etableres rundt. Med rettslige termer bringes individualiseringsdiskursen
inn i saksbehandlernes praksis hvor individuelle rettigheter og frihet til & ta egne valg
verdsettes, slik vist i neste sitat fra et av fokusgruppeintervjuene hvor en av

saksbehandlerne gjengir hennes dialog med utfgrerleddet:

«[...] far en telefon fra hjemmetjenesten [som] sier {[hi][ac]] kan ikke du @ke tjenesten},
nei det kan jeg ikke, jeg ma snakke med pasienten [...] for han har samtykkekompetanse»

(saksbehandler).

Likeledes fra et annet sitat hvor hjemmetjenesten har henvendt seg til Tjenestekontoret
og ytret behov for institusjonsplass for brukeren «[...] men pasienten hadde jo *sagt til
megq [...] pa vurderingsbesgket at han ikke *ville [...] *han har samtykkekompetanse |[...]

nei jeqg kan ikke [behandle sgknaden], det har jeg ikke lov til/» (saksbehandler).

| begge sitatene gjgres «samtykkekompetanse» til tema og vurderes positivt i forhold til
henholdsvis «gke tjenesten» og «innvilge sykehjemsplass». Den juridiske kunnskapen
vurderes som den autoritative kunnskapen med «det har jeg ikke lov til», og
saksbehandleren posisjoneres som den med den gyldige og interne kunnskapen i forhold
til helsepersonellet i utfgrerleddet. Spgrsmalet om helsehjelp blir slik et rettslig

anliggende fremfor et anliggende som handler om et moralsk imperativ for omsorg.

Videre viser det empiriske materialet at den rettslige argumentasjonen og kompetansen
er nyttig for a begrense tjenestene ogsa overfor spesialisthelsetjenesten fordi ogsa den
er underlagt de samme kravene om innsparing og effektivitet som de kommunale

tjenestene:
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«[...] ogsa de [om sykehuspersonalet] tror jeg tenker at de kan skrive ut G tenke at .. okei
er de pa korttidsopphold {[ac]sG *er det pG en mdte helsepersonell giennom dggnet}, da

tar ikke vi noen .. risiko med G sende de *ut pG en mate,» (saksbehandler).

Dette medfgrer et press pa den kommunale helse- og omsorgstjenesten ogsa fra

spesialisthelsetjenesten, som gj@r en rettslig argumentasjon aktuell:

«[...] og det G kunne *samarbeide med an:dre som ogsa: da: tenker at de har .. *sine regler

pa *sin side ikke sant» (saksbehandler).

Det at alle saksbehandlerne i begge kommuner har fatt tilbud om a ta et kurs i
personorientert helserett pa universitetsnivd pa 30 studiepoeng viser at rettslig
kompetanse har kolonisert (Fairclough, 1992, s. 99) sosiale felt ogsa utenfor
rettssystemet. En av saksbehandlerne hevder at videreutdanningen hun tar i helserett gir
henne mer «tyngde i arbeidet», noe som antyder at forvaltningsloven, som inngar i en
byrakrats kompetanse, ikke lenger ses som tilstrekkelig, i tillegg ses det som ngdvendig

at saksbehandlerne har kompetanse i helserett utover det profesjonsutdanningen gir.

6.4.3 Om gyldigheten av det generelle versus det partikulzere

Imidlertid far ikke de generelle formuleringer som inngar i en rettsdiskurs bli staende uten
a bli utfordret av en diskurs som handler om a forsta tildeling av tjenester ut fra
individuelle skjgnnsvurderinger. Neste meningsutveksling er et eksempel pa disse to

virkelighetsforstaelsene:

Saksbehandler 1: *en ting er jo at man har et *lovverk G forholde seq til, men [...] vel sG
mye sa bruker man jo et skjgnn fordi at den ene .. kan ligne pd den andre men det er noen

[...] ny*anseforskjeller [...] sa jeg vil jo pdsta at [...] skignn: =er en=
Saksbehandler 2: =men skjgnn= ligger i lovverket

«Men» (i; «men [...] vel sd mye»), kontrasterer betydningsinnholdet i det som kommer
for og etter «men». Med «*en ting» om lovverket og «vel sa mye» om skjgnnsutgvelsen

vurderes skjgnnsutgvelsen positivt i forhold til lovverket. Et stgrre behov for
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skjgnnsvurderinger enn lovverket utdypes med «men det er noen [...] ny*anseforskjeller»
som slar fast som et faktum at ingen saker saksbehandlerne far til behandling er like.
Uansett om forskjellene fra én sak til den neste kan synes lik, vil det alltid veere at selv
sma forskjeller kan utgjgre en stor forskjell i hjelpebehov. Generelle formuleringer som
lovverket, avfeies ikke som del av praksisen, men presenteres som utilstrekkelig og som
underordnet i arbeidet med & komme frem til de rette beslutningene. Mens det
partikulzere her vurderes positivt fremfor det generelle, ignoreres imidlertid skjgnnet
som et selvstendig kunnskapsgrunnlag i det pafglgende sitatet, «men skjgnn ligger i
lovverket». Sitatene kan derfor ses som et uttrykk for en diskursiv kamp (Fairclough,
1992) hvor henholdsvis generaliserte og partikulaere fremstillinger konkurrerer om a

oppna en dominerende status.

Denne diskursive kampen viser at skjgnnsutgvelsen inngar i vare diskursivt konstruerte
virkelighetsoppfatninger og er derfor ogsa gjenstand for normative forstaelser. Bruk av
skjgnn gir derfor ingen garanti for a fatte de «rette» beslutningene. Det er her relevant a
trekke inn begrepene «forsvarlige tjenester» (saksbehandler) og «ngdvendig helsehjelp»
(saksbehandler) som er sentrale begreper nar avgjgrelser om hjelp og tjenester skal
fattes. Begrepene er metaforer hentet fra helselovgivningen og eksempler pa
generaliseringer av individuelle vurderinger?*%> som saksbehandlerne har behov for &
kunne definere inn i hver enkelt situasjon med konkrete forslag til tiltak. Disse begrepene

oppfattes imidlertid av saksbehandlerne som vanskelig & definere:

«[...] og *ngdvendig helsehjelp hva er *ngdvendig, kan man definere det?»

(saksbehandler).

«Forsvarlige tjenester» og «ngdvendig helsehjelp» er omskrivninger av henholdsvis «a
tjene» og «a hjelpe», men med nominaliseringene forsvinner bade personer, prosesser,

tid og sted (Fairclough, 2005, s. 926). Selv om subjektet altsa er utelatt fra

2 «npdvendige helse- og omsorgstjenester» (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §3-1)

% «Helse- og omsorgstjenester som tilbys eller ytes [..] skal veere forsvarlige» (Helse- og

omsorgstjenesteloven, 2011, §4-1)
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nominaliseringene, ligger det likevel implisitt at det er kommunen som har ansvaret for
at hjelpen gis, og nominaliseringen av begrepene flytter perspektivet fra brukeren til
virksomheten. Slik blir ogsa malet med hjelpen ikke lenger pasientens, men i stedet er
malet at tjenestene er forsvarlige og ngdvendige sett fra virksomhetens stasted. Dette
perspektivet understrekes ogsa av ordet «forsvarlign som er en omskrivning av «a
forsvare» og samtidig en metafor som etymologisk kommer fra en militeerdiskurs?®.
«Forsvarlige tjenester» betyr derfor i denne sammenhengen at det skal kunne
argumenteres for hjelpen som gis, pa en fordelaktig mate, sett fra virksomhetens side slik
at ingen kan kritisere beslutningen. «Ngdvendig» betegner noe som ikke kan unnvaeres
eller unnlates ?/. Betydningen av begrepene «forsvarlig tjeneste» og «ngdvendig
helsehjelp» kan derfor tolkes slik at den hjelpen som gis til brukerne, hvis den utelates,
gir alvorlige konsekvenser for pasienten/brukeren. Dette er altsa en minimumsforstaelse
av kvalitet og omfang, men samtidig skal omfang og kvalitet vaere tilstrekkelig for 8 kunne
tilbakevise eventuell kritikk utenfra. Begrepet «forsvarlig» lukker dermed muligheten for
en videre diskusjon, og det blir vanskelig for personen som har sgkt om en tjeneste a
argumentere ut fra egen subjektive forstaelse for at kvaliteten pa tjenesten eventuelt
ikke er tilstrekkelig. Selv om tjenestene til kommunene pa generelt grunnlag er
forsvarlige, slik fglgende sitat antyder; «vi vet jo hva kommunen kan tilby av *tjenester, i
forhold til hva som er faglig forsvarlig» (saksbehandler), er det likevel ikke sikkert at
tjenesten i det hele tatt ses som egnet i konkrete tilfeller. Et eksempel pa dette hentet
fra fokusgruppeintervjuene er hvor samtalen dreier seg om det konkrete tilbudet
kommunen har til yngre personer med demens, og hvor saksbehandlerne er enige om at
kommunen ofte ikke kan tilby hjelp som er fleksibel nok til at den er interessant for yngre
personer med demens. Blant annet papeker de i den sammenheng at hvis i tilfellet det

hadde veert en ledig seng i kommunens enhet for korttidsopphold, ville dette veert et

26 “forsvare”= verge med vapenmakt, svare for, baere ansvaret for. Fra Norsk etymologisk ordbok (Caprona,
2013)

27 https://naob.no/ordbok/n%C3%B8dvendig
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alternativ som var lite aktuelt for dem a tildele fordi avdelingen ikke er spesielt egnet for

denne gruppen.

«[...] det er jo *forsva:rlig sann [...] men jeg tenker [...] at det *tilbudet er jo ikke bra for en

*yngre person som: har noen kognitive utfordringer [...]» (saksbehandler).

Teksten viser altsd at vurderinger basert pa generaliseringer versus kontekstuelle
beskrivelser kan gi paradoksale utfall; en tjeneste kan ses som forsvarlig selv om den ikke
er «bra» for personen. Dette tydeliggjgr betydningen av forskjellen pa perspektivene nar
det gjgres vurderinger av hensiktsmessigheten ved en tjeneste. Sitatene viser ogsa at
skjgnnet er diskursivt konstituert idet perspektivet for skjpnnsutgvelsen kan knyttes til
ulike diskursive forstaelser og dermed gi ulike utfall for saksbehandlernes avgjgrelser.
Analysen av det empiriske materialet viser dermed at skjgnnsutgvelse ikke er en ngytral
gvelse, men et resultat av avveininger ut fra dominerende diskurser. Imidlertid etterlater
rettsdiskursen et inntrykk av objektivitet i forstaelsen at noe er riktig og rettferdig, men
tolkninger inngdr ogsa i en rettsdiskurs. Rettsdiskursen er altsa ikke tilstrekkelig for a
handtere menneskelige problemer, men handler mer om & mestre diskursen enn a sikre

brukerne adekvat hjelp.

6.4.4 En kartleggingssjanger som utfordrer pa kapasitet

Rettsliggjgringen av praksisen stiller store krav til dokumentasjon og til detaljert
skriftliggjgring, hvilket ogsa er sentralt i tekstene. Ifglge saksbehandlerne kreves det at
enkeltvedtakene skal vaere bade detaljerte og presise med hensyn til omfanget av hjelpen
brukeren skal motta, noe som utfordrer saksbehandlerne pa kapasitet. Hvor mye tid som
skal legges ned i a skrive det enkelte vedtaket, ma nemlig avpasses med hvilke andre
oppgaver som ogsa skal gjgres, og i begge de deltagende kommunene melder
saksbehandlerne om at de har store vanskeligheter med & holde seg ajour med & skrive
enkeltvedtak. | den ene kommunen brukes endog ordet «dugnad» om arbeidet med a

komme ajour med dette arbeidet:

Saksbehandler forteller at de har jobbet med d fa ned antall saker uten vedtak den

siste tiden, hun bruker ordet «dugnad» om dette arbeidet. Hun, sammen med

171



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

kollegaer, jobbet to-tre kvelder frem til kl.19.00 for et par uker siden, for G skrive

vedtak. (Fra feltnotater fra Tjenestekontoret)

Ordet «dugnad» er en metafor for det a utfgre praktisk arbeid i fellesskap for a fa dette
arbeidet gjort, og uten individuell gkonomisk kompensasjon. Uansett om ordet «dugnad»
ble ment bokstavelig eller ikke, indikerer ordvalget likevel en forstaelse av situasjonen
som avhengig av individuell og ekstraordinzer innsats fra saksbehandlernes side. | teksten
posisjoneres saksbehandlerne slik som en frivillig hjelper som tar et individuelt ansvar for
at et kollektivt system skal fungere. Og uttalelsen «det er lite som tyder pa at vi far flere
ansatte her» (fra feltsamtaler pa Tjenestekontoret), understreker nettopp oppfatningen
av for fa personalressurseriforhold til arbeidsmengde, en arbeidsmengde som heller ikke

synes a avta:

«Det nevnes ogsd i den sammenheng at man har fatt tilbakemelding fra Fylkesmannen
som tyder pd at dette embetet [etter sammenslaing av to fylkesmannsembeter] krever
enda stgrre detaljeringsgrad i vedtakene enn det Fylkesmannen [tidligere] krevde». (Fra

feltnotater fra Tjenestekontoret)

Sammensldingen av fylkesmannsembetene, hvilket ble argumentert politisk ut fra
muligheten til 38 kunne yte innbyggerne, det vil si ogsa kommunene, bedre tjenester,
synes derfor a gi motsatt effekt for saksbehandlerne i det det n3, etter sammenslaingen,
stilles enda hgyere krav til detaljerte beskrivelser i enkeltvedtakene, noe som presser

saksbehandlerne ytterligere pa kapasitet.

En saksbehandler sier at de ikke har ambisjoner om & klare & endre enkeltvedtakene i takt
med alle endringer i reelt hjelpebehov for den enkelte; for eksempel i tilfeller hvor «hjelp
til medisinadministrasjon» endres fra to ganger per dag til tre ganger per dag, for etter
en stund at det endres tilbake til to ganger per dag igjen. Nye saker om nye brukere eller
brukere med nye hjelpebehov presser hele tiden pa, og ngdvendiggj@r en nedprioritering
av arbeidet med 3 skrive enkeltvedtak for brukere hvor hjelpen allerede er i igangsatt. Slik
kan tiden i stedet frigjgres for a legge til rette hjelp for nye brukere, eller for brukere som

har behov for & endre tjenestene. Dette handler blant annet om pasienter som skrives
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ut fra sykehuset med uavklarte hjelpebehov, eller om nyoppstatte og akutte/subakutte

situasjoner for hjemmeboende.

Etterslepet pa enkeltvedtakene fgrer til noen paradoksale problemstillinger ved at det
ma skrives enkeltvedtak pa hjelp som ikke lenger er relevant eller ngdvendig. | ett tilfelle,
observert under feltarbeidet, hvor enkeltvedtak ennd ikke var skrevet, men hvor
saksbehandleren vurderte at hjelpen ikke lenger var ngdvendig, undret saksbehandleren
seg sammen med sine kollegaer pa hvordan hun skulle formulere et vedtak pa hjelp som
ikke lenger var relevant. Etter felles diskusjon ble saksbehandlerne sammen med leder
enige om at dette enkeltvedtaket skulle inneholde en begrunnelse for hvorfor
saksbehandleren mente at hjelpen ikke lenger var ngdvendig, og at hjelpen skulle

avsluttes etter naermere angitt dato frem i tid.

«Ved at hjelpen skulle fortsette i to-tre mdneder etter at vedtaket ble sendt ut, skulle
bruker sikres god nok tid til G fremsette en begrunnet klage hvis han/hun gnsket det». (Fra

feltnotater ved Tjenestekontoret)

Praksisen viser problemene med & skriftliggjgre omskiftelige og individuelle hjelpebehov
hvilket gjgr det & vaere ajour med a skrive enkeltvedtak til naermest en umulig oppgave,
noe ogsa saksbehandler uttrykker nar hun sier «/...] og det er vel slik nar man jobber med

mennesker?»

Nettopp det at det handler om «mennesker», umuliggjgr en standardisering, hvilket igjen

gir behov for en hgy grad av detaljerte beskrivelser i den skriftlige kartleggingen.

Kartleggingssjangeren utfordrer ikke bare saksbehandlernes kapasitet, men analysen
viser at diskursen kan veere avgjgrende for tilgangen til visse tjenester for personer med

demens:

Saksbehandler: da er det liksom *dagtilbudet, [...] som er *tilrettelagt for yngre
med demens som *og har .. {[pJansatte, helsepersonell og dokumentasjonsplikt

daj,
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Meg: [...] for de [stattekontaktene] har heller ikke dokumentasjonsplikt, [...] sG det

er et argument for ikke G bruke stgttekontakt [...] er det sann det er eller?

Saksbehandler: jeg tenker i hvertfall at det méa veie opp i forhold til forsvarlige
tilbud [...] sG *har vi dagtilbud, for yngre med demens, [...] det er et forsvarlig tilbud
[...] selv.om det ikke er like fleksibelt da

Saksbehandleren forteller at demenssykdom ofte har et forlgp som gj@r at man forventer
gkt hjelpebehov ettersom tiden gar. Sannsynligheten for behov for flere tjenester
generer behov for Igpende skriftlig dokumentasjon for at tjenesten skal kunne vurderes
som «forsvarlig». For eksempel vil stgttekontakttjenesten overfor denne brukergruppen

i denne kommunen derfor utelukkes fordi stgttekontakter ikke har dokumentasjonsplikt.

Analysen viser dermed at rettsliggjgringen av praksis, og kravet til skriftliggjgring, ikke
ngdvendigvis sikrer bedre tjenester for yngre personer med demens nar praksisen
samtidig preges av begrensede ressurser. Den sterke normative kraften som ligger i
rettsdiskursen artikulert sammen med kartleggingssjangeren kan derimot gjgre at

dokumentasjon blir til noe som star i veien for & kunne yte hjelp som er individuelt

tilpasset.
6.4.5 En tilpasning av bestiller-utfgrer-modellen — legitimering og
konsensus

Bestiller-utfgrer-modellen legger til grunn en bestilling av tjeneste og hjelp som noe
avgrenset og forutsigbart, hvilket ikke er i overensstemmelse med den virkeligheten
saksbehandlerne skal handtere. Til sammen i de to deltagende kommunene ses av det
empiriske materialet at oppsplittingen i bestiller/utfgrer, samt flere spesial-
/resultatenheter i utfgrerleddet, forsgkes overskrides med en rekke ulike samarbeids- og
mgteformer mellom nettopp bestillerenheten og utgverleddet. Teksten avdekker at
samhandlingen og handlingene i denne fasen dreier seg om ulike mater for
saksbehandlerne og helsepersonell og mgtes og 8 samarbeide pa. Det som kan kalles en

metesjanger, fremkommer i felgende sitat:
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«[J]eg tenker ogsa det som er viktig, det er liksom det G samarbeide [...] vi pG dette
kontoret her klarer ikke G *Igse de problemene, hvis ikke vi samarbeider med
*demensteam [...] med hjemmetjeneste .. fastlege .. eh .. institusjonene...»

(saksbehandler).

«*[L]gse de problemene» antas @ henspeile pa alle de variasjoner av situasjoner og
hjelpebehov som saksbehandlerne mgter pa, som saksbehandlerne ma overkomme for
a kunne oppfylle virksomhetens sosiale mandat. Levd liv, ulike erfaringer, ulike
standarder, svikt i ulike funksjoner, herunder fysiske, psykiske og sosiogkonomiske
livsbetingelser, gir situasjoner som varierer i et uendelig antall og er krevende a sortere i
forhold til hva som er problemet nettopp i dette tilfellet. | tillegg har saksbehandlerne
selv ulik erfaring de bringer med seg inn i vurderingene. | helse- og omsorgstjenestene
fremstar derfor ikke situasjonene som rendyrkede kategorier hvor behovet for hvilken

hjelp som er aktuell, fremstar som klart med det samme.

[V]i har mye mgter, og det er jo sdnn at ndr det er *en som blir skrevet ut til
hjemmet for eksempel, sé falger vi jo opp [...] den farste tida, og melder det opp

pd samarbeidsmgte, {[aclhvordan gdr det hjemme der} (saksbehandler).

Avhengig av kommune har helsepersonell fra utfgrerleddet og saksbehandlere fra
bestillerenheten jevnlige mgter, og spesialkompetansen (kreft, demens, rehabilitering)
er organisert som team eller som helsepersonell med spesialfunksjoner med ulik
tilknytning til Tjenestekontoret og/eller utfgrerleddet. Et eksempel fra det empiriske
materialet er «Bekymringsmgtet», etablert i den ene kommunen for @ kunne ivareta
personer med et marginalt levesett. Praksisen med at kartleggingen av hjelpebehovet i
flere tilfeller overlates til demenssykepleierne i utfgrerleddet, viser ogsa at bestiller-

utfgrer-modellen ikke fungerer i en rendyrket form:

«[S]G *jeg reiste pd farste hjemmebesgk [..] sG stoler de [saksbehandlerne] pd de

vurderingene jeg tar,» (demenssykepleier).

Tillitsskapende arbeid er viktig i arbeid med personer med demens for 8 komme i posisjon

til & yte ngdvendig hjelp. A overlate et kartleggingsbesgk til demenssykepleierne, er en
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mate & redusere antall fremmede personer som kommer pa besgk til personer med
kognitiv svikt. Med faerre personer er det lettere @ oppna kontinuitet i det relasjonelle
arbeidet som behgves mellom personen med demens og den/de ansatte i tjenesten for
a komme i posisjon til & yte ngdvendig hjelp. Mgtesjangeren kan derfor ses i sammenheng

med det & kunne oppfylle virksomhetens sosiale mandat.

Men mgtesjangeren ses ogsa artikulert sammen med kost/nyttediskursen:

Saksbehandler sier videre [...] at saksmgtet er en tverrfaglig arena, og at det er
nyttig for G sikre flere perspektiver pd en sak [...] «og vi ser jo ting forskjellig».
Saksbehandler sier at det er sveert nyttig ogsGé d@ ha med [..] en med
medisinskfaglig bakgrunn sammen med de andre profesjonene i gruppa, [...] finne
ut av hva kan man forvente [i et pasientforlgp], hva er potensialet [for

rehabilitering]? (Fra feltnotater fra Tjenestekontoret)

Det 3 kunne trekke inn flere perspektiver vurderes som positivt i en mgtesammenheng,
og et «medisinskfaglig» perspektiv nevnes eksplisitt i forbindelse med «pasientforlgp» og
«rehabilitering». Det er her interessant a trekke inn den medisinskfaglige statusen som
tekstene avdekker. Den medisinske kompetansen i de tverrfaglige mgtene verdsettes,
men da ut fra behovet for & vurdere «potensiale for rehabilitering» og «forventet forlgp»,
som begge er nominaliseringer og orienterer teksten ut fra virksomhetens perspektiv,
selv om bade rehabilitering og vurderinger av forlgp ogsa kan ha positive effekter for den
enkelte bruker. Det at den medisinskfaglige bakgrunnen nevnes i teksten, synes derfor
ikke & vise til en medisinskfaglig diskurs, men snarere til en kost/nyttediskurs som
formidler fokus pa effektivitet og resultater. Den medisinskfaglige diskursens
konkurranse med en kost/nyttediskurs fremkommer flere steder i det empiriske

materialet, nar det gjelder diskusjoner rundt beslutninger om hjelp:

Hensikten [...] er i stedet G kunne avklare muligheter for rehabilitering og
egenmestring i stgrre grad enn bare at saksbehandlerne skal jobbe pd oppdrag fra
for eksempel fastlegen uten selv @ gj@re en grundig vurdering. Det holder ikke bare

med en e-melding fra fastlegen om at fru Hansen behgver hjelp til stramper. Men
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vi ma bli bedre pa & kartlegge hvorfor hun ma ha strémper, hvor lenge, hvorfor
hun ikke klarer det selv og om det finnes hjelpemidler som gj@r at hun kan klare
det selv. Vi skal bli bedre pé G gi rad og veiledning, for eksempel er det mye bra

som skjer her [...] av ikke-kommunale tilbud. (Fra feltnotater fra Tjenestekontoret)

Ord og uttrykk som «rad og veiledning», samt «hjelpemidler» og henvisning til frivillig og
privat omsorg bygger opp under en diskurs som handler om a flytte ansvaret for hjelpen
over fra det offentlige til det private. Det at nettopp fastlegen trekkes inn i teksten i
sammenhengen «enn bare [..] jobbe pd oppdrag fra», understreker at den
medisinskfaglige diskursen ikke lenger tillegges en hegemonisk status nar helserelatert
hjelpebehov skal avgjgres. | stedet skal saksbehandlerne selv gjgre «en grundig
vurdering», hvor medisinske opplysninger inngar, men kun som én av flere kunnskaper.
Den grundige vurderingen bestar av 8 spgrre om «hvorfor», «hvordan» og «hvor lenge»
et hjelpebehov er ngdvendig, og understreker imperativet om a begrense tjenestene.
Dessuten apnes det opp for mer bruk av ikke-offentlig, det vil si privat og frivillig hjelp,

som er en mate a skyve ansvar og utgifter over fra det offentlige til det private.

Videre kan de mange henvisningene i det empiriske materialet til begrepene
«samarbeid», «team» og ord og uttrykk som viser til betydningen «felles avgjgrelser» og

«felles forstaelse» leses inn i en diskurs som handler om objektivitet.

I alle beslutningene om vedtak, avslag og tildeling av plasser diskuteres det til man
kommer frem til en enighet. Etter at medlemmene har kommet frem til en
konklusjon pd sgknaden eller vurderingen, spar den saksbehandleren som skriver
opp s@kere pd tavlia: «Noen som ikke er enig?» (Fra feltnotater fra

Tjenestekontoret).

Med enighet i gruppa presenteres avgjgrelsen som riktig ut fra objektive kriterier.
Samtidig simuleres et brukerperspektiv ved at flere fagpersoner har veert involvert i

avgjgrelsen.
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6.4.6 Om saksbehandlere, politikere og media

Tekstene viser hvordan saksbehandlerne ma forholde seg til fremstillinger av enkeltsaker

i media:

[...] og sG kommer det en politiker og *stgtter det her ==du fgler deg litt dolket i
ryggen_ du sitter liksom i **den situasjonen og gj@r noe som du synes kan veere
litt trasig, du skjgnner det og du har jo forstdelse for [at] du skal gj@re det, men
samtidig sa ser du at ... men *egentlig sa burde jo .. har den her nytte av det her
[...] du har jo lovverket pa *din side ogsd [..] {[ac]det blir litt *tungt}
(saksbehandler).

Sitatet er et eksempel pa en representert diskurs hvor en mediapolitisk sjanger
sprakliggjgres. Sitatet tekstliggjgr hvordan media pa typisk vis presenterer en innbygger
med behov for en offentlig tjeneste, og hvor kvaliteten pa denne tjenesten fra det
offentlige fremstilles som urimelig, hvorpa en (riks)politiker uttaler seg og stiller seg
solidarisk med bruker, som pa den maten implisitt eller eksplisitt retter kritikken mot den
offentlige virksomheten. Sitatet avdekker motstridende verdier hvor hensynet til
rettferdighet og likhet («du har jo lovverket pa *din side ogsa»), settes opp mot
individuelle hensyn («har den her nytte av det her»). Den representerte diskursen
fungerer saledes som et virkemiddel for & presentere saksbehandleren i en sosial posisjon
som uten agens i forhold til den alliansen som skapes mellom en innbygger og en
politiker. | stedet ma saksbehandleren forholde seg lojalt til politiske og administrative

vedtak, hvilket representerer et etisk dilemma for henne.

Media representerer et kraftfullt virkemiddel for a fremstille en oppfatning pa en bestemt
mate. Seerlig fjernsynsmediet som formidler med bade levende bilder og tale, er
virkningsfullt. A presentere forhold som utfordrer oppfatningen av nasjonen, eller
kommunen, som et egaliteert samfunn, er en diskurs med stor gjennomslagskraft i media.
| media Ipftes derfor ofte situasjoner for enkeltpersoner frem, og sakene fremstilles ofte
som en urimelig behandling av disse. Det handler om ektefeller som gnsker dobbeltrom

pa sykehjem, eller, som i det foregdende sitatet, for fa timer tildelt til BPA. Media stiller
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politikerne kritiske spgrsmal vedrgrende en praksis, og politikerne stgtter den
innbyggeren som klager pa de samme endringene politikerne selv ofte har lagt
premissene for. Endringer som saksbehandlerne selv kan finne urimelige, men likevel
forholder seg lojalt til. Implisitt eller eksplisitt kritiseres kommunen, men veldig sjelden
fremkommer det i media i forbindelse med slike innslag noen analyse som gar dypere i
problemstillingene eller avgjgrelsene, for eksempel hva et rimelig antall timer for BPA i
dette tilfellet er, eller hvordan denne avgjgrelsen har konsekvenser for avgjgrelser som
gjielder andre typer av tjenester. Men nettopp denne sammenhengen sitter

saksbehandlerne ofte med informasjon om;

«[...] er ikke sGnn veldig kritisk journalistikk ngdvendigvis [pd] de artiklene som kommer,

Vi kienner oss jo ofte ikke igjen/» (saksbehandler).

Med media presenteres den som forteller en historie som en palitelig kilde og komplekse
problemstillinger forenkles. Media skaper slik en allianse med enkeltpersoner i en sarbar
posisjon, noe som finner gjenklang i et egaliteert samfunn som det norske. Nar da
(riks)politikere uttaler seg, er det ofte for a uttale seg som forsvarer av det
enkeltmennesket som presenteres som urimelig behandlet, noe annet ville veert

meningslgst for en politiker.

«[...] man har liksom mye *erfaring, men [...] det *dukker jo opp saker som du kjenner deg
helt ny o:g [...] det er andre behov som skal dekkes, det er andre ting som er oppe i me:dia

som er vi:ktig,» (saksbehandler).

«andre ting» kan forstas som at nettopp trender og politiske prosesser pa makroniva

pavirker praksisen like mye som saksbehandlernes oppfatning av brukernes hjelpebehov.

6.4.7 Mulighet for endring? — et eksempel

Som nevnt avdekker teksten at oppfatningen av begrensede ressurser inngar i
virkelighetsforstaelsen som tatt for gitt, og gir altsa et behov for a balansere tildeling av
tjenester slik at det ikke tildeles mer enn ngdvendig. Saksbehandlerne er bevisst noen av

matene d oppna slik balanse pd, uten ngdvendigvis d veere bevisst alle matene de opptrer
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pa, eller alle midlene de tar i bruk for 8 oppna dette. De ansattes ulike mater a legitimere
begrensningene pa, sa vel som det & fasilitere tjenester som ikke inngar i
standardportefgljen, kan ses som slike strategier. Strategier som ikke lenger er bevisste,
blir i stedet naturaliserte oppfatninger som inngar som organisatoriske strukturer
(Fairclough, 2005). Ved at enkelte av strategiene har blitt naturaliserte, utelukkes denne
delen av praksisen fra saksbehandlernes og helsepersonellets refleksjoner. For eksempel
har det ikke a saksbehandle sgknader pa tjenester kommunen ikke har, selv om personen
har sgkt om slik hjelp, blitt en del av den organisatoriske strukturen, og dermed en mate

a jobbe pa som hittil ikke har veert gjenstand for noen refleksjon:

«[...] vi har ikke skrevet *avslag pd det [...] sa de har hatt noen klagerett pé det [...] frem

til na [...] men vi burde *gjort det,» (saksbehandler).

Dette tyder pa at ansvaret for en konsistent sammenheng mellom brukerens gnsker og
behov og den tildelte hjelpen, presenteres som saksbehandlerens, og inngar i strategien
som handler om a begrense tjenestene. Denne strategien blir en del av den
organisatoriske (og ubevisste) strukturen som legitimerer det ikke 3 innvilge en tjeneste,
ergo som et ikke-diskursivt element av den sosiale praksisen; «sann gjgr vi det her».
«Frem til nd» tyder imidlertid pa at ved a Igfte dette frem i intervjusituasjonen, er det
skapt bevissthet rundt temaet, og praksisen synliggjgres som en mulig problemstilling
som kan gjgres til gjenstand for bevisste refleksjoner, og dermed gi muligheter for
endringer av praksis. Selv om saksbehandlernes handlingsrom altsa ikke tillater a tildele
hjelp som ikke er del av standardrepertoaret, vil det & gi avslag likevel trekke pa den
legitime rettsdiskursen. Et avslag vil gi brukeren noen demokratiske rettigheter og
utfordre den hegemoniske sparediskursen, samtidig som saksbehandleren ikke behgver

a ga ut over sitt mandat.

6.4.8 Oppsummering av «veien mot enkeltvedtaket» som diskursiv praksis

| denne delen av tildelings- og tilretteleggingsprosessen viser analysen en stgrre
interdiskursiv blanding i forhold til tekstene fra hjemmebesgket. Diskursen om

individuelle rettigheter og brukermedvirkning kamuflerer en virkelighet som i stedet
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handler om kost/nytte og knappe ressurser. Likeledes marginaliseres den
medisinskfaglige og pleiefaglige diskursen, som tradisjonelt har hatt en hegemonisk
status innen dette feltet. Videre innebaerer de generaliserte beskrivelsene som inngar i
en rettsdiskurs, en minimumsforstaelse av kvalitet og omfang pa tjenestene, samtidig
som politikerne med hjelp fra media bidrar til hgyere forventninger til tjenestene enn det
som tilsvarer en minimumsforstaelse. For & regulere grensedragningen mellom
forventninger til, og mulighetene for, kvalitet og omfang pa tjenestene, er det derfor
ngdvendig for saksbehandlerne, som representanter for virksomheten, a lene seg pa
argumentasjon og beskrivelser som har autoritet. Ved @ mestre retorikken som inngar i
en rettsdiskurs, posisjoneres saksbehandlerne derfor som den med autoritet til 8 definere
og velge ut perspektivene som legges til grunn for avgjgrelsene. Virksomheten,
representert ved saksbehandlerne, er her den som utgver kontrollen i samhandlingen
ved at saksbehandlerne posisjoneres som de som har tilgang til den organisatoriske
diskursen og slik definerer kriteriene, begrunnelsene, samt fremstillingen og seleksjonen
av opplysningene. Dette har som konsekvens at maktbalansen mellom virksomheten og
personene som henvender seg for hjelp, er endret fra en likevektsrelasjon i
«hjemmebesgket» til en asymmetrisk relasjon hvor det er virksomheten som definerer
sine interesser og mal. Dette reduserer muligheten til innflytelse som personene som
sgker om tjenester har, til & definere egne @gnsker og behov. Brukerens perspektiv fra
«hjemmebesgket», som handler om hvilken hjelp som er den beste for at brukeren skal
kunne opprettholde fysisk eller psykisk helse, fremstar derfor som forskjellig fra
perspektivet som trer frem i denne fasen av tildelings- og tilretteleggingsprosessen, hvor
spgrsmalet i stedet er hvilken helsehjelp som er tilstrekkelig for at tjenestene er
forsvarlige. | denne diskursen posisjoneres de (yngre) personene med demens som uten
kapasitet til & definere egne gnsker og behov, og reduseres sosialt til individer med kun

begrenset nytte av ulike tjenester og tilbud.

Ogsa for den yngre personen med demens som var deltager i denne studien, ble hans
gnsker og behov tilpasset virksomhetens behov for d begrense tjenestene. Han hadde i
spknadsskjemaet krysset av for bade stpttekontakt og dagaktivitetstilbud, men fikk likevel

kun spknaden pa dagaktivitetstilbudet saksbehandlet
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«[...] og det var han jo positiv til selv ogsa etterhvert» (saksbehandler).

6.5 Det skriftlige enkeltvedtaket — en sterk diskursiv markegr

Enkeltvedtaket er en sterk diskursiv markgr. Dette skriftlige dokumentet er avtalen
mellom kommunen og brukeren over hvilke tjenester, og omfanget av tjenestene,
vedkommende far, og far saledes helt konkrete konsekvenser for den enkeltes liv og

hverdag.

Personen med demens, hvis sgknad jeg fglger i denne studien, hadde krysset av for bade
stpttekontakt og dagaktivitetstilbud i sgknadsskjemaet, men i Igpet av hjemmebesgket
ble det, som tidligere nevnt, bestemt at det var kun sgknaden pa dagaktivitetstilbudet
som skulle opprettholdes. | det skriftlige enkeltvedtaket fremkommer dette som «Vedtak:
Det innvilges dagtilbud en dag i uken [..]», mens sgknaden om stgttekontakt
fremkommer under overskriften «Andre iverksatte tjenester: Du har sgkt om
stgttekontakt [...]», uten at det fremkommer hvorfor denne sgknaden ikke er behandlet,

hvorvidt sgknaden skal fglges opp, eller hvordan.

Den narrative fremstillingen hentet fra brukerens egne beskrivelser i hjemmebesgket
presenteres i det skriftlige enkeltvedtaket i en kategorisk form uten modererende

uttrykk:

«Du er gift og bor med ektefelle [...]», «du er fysisk sprek [...]», «du er glad i G gé turer i

skogen, og du liker [...]» (fra enkeltvedtaket).

Informasjon om rettigheter og plikter presenteres ved hjelp av hyppig bruk av
passivformer («Det innvilges [...]» og «Det vurderes [...]»), samt hyppige nominaliseringer
(«Varslingsfrist for G si fra seq dagtilbudet [...]» og «Alle hjelpetiltak er under kontinuerlig
behovsvurdering»), hvilket kjennetegner organisatoriske tekster (Fairclough, 1992).
«Varslingsfrist» og «kontinuerlig behovsvurdering» er nominaliseringer og gj@gr nettopp
«varslingsfrist» og «behovsvurdering» til tema. Dette kan leses som en ansvarliggjgring
av personen med demens, og en trussel om a kunne bli fratatt tjenesten. Med

passivformen og nominaliseringene fjernes agens og fremstiller effektene, det vil si det
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at noe innvilges og det at noe vurderes, som noe som bare skjer uten at noen har ansvaret
for det. Ved a bruke det nominaliserte begrepet «behovsvurdering», sammen med
passivformen «det vurderes» fremkommer det hverken hvem som skal vurdere
hjelpetiltakene eller etter hvilke kriterier tiltakene skal evalueres. Teksten for @vrig
preges av et fremmedgjgrende sprak med henvisning til lovhjemler («Vedtaket kan
pdklages jfr. Fvl. [...]») og standardiserte formuleringer («Det vises til ovennevnte, til
dokumentene i saken [...]» og «Det vurderes i dette tilfellet [...]»). En medisinskfaglig
diskurs kommer til syne ved at demensdiagnosen er referert til med kodene fra det
internasjonale klassifikasjonssystemet for primarhelsetjenesten, ICPC22. | tillegg er
diagnosen nevnt i fritekstfelt, som del av begrunnelsen for a fa et dagaktivitetstilbud

tildelt.

Kost/nyttediskursen ses ogsa gjennom hvordan teksten konstruerer bruker aktivt som
en som ma vaere motivert for a kunne ta imot tjenesten. Den imperative betydningen av
teksten oppnas ved hjelp av sekvensiell presentasjon (Fairclough, 1992, s. 82). Som
standardtekst i enkeltvedtak hvor dagtilbud tildeles, slik det ble gjort for personen som
gnsket hjelp for a opprettholde fysisk aktivitet, heter det under «Grunnlag for vedtaket»
at:

«Ved tildeling av dagavdelingsplass blir det seerlig lagt vekt pa falgende:

Spkeren mad gnsker/vaere motivert for dagtilbudet

Sgkerne har behov for tilpasset gkt aktivitet

Sgkeren har behov for tilpasset sosial kontakt

Sgkeren trenger tilpasset ivaretagelse av ernaering

[...]».

| dette konkrete tilfellet er disse formuleringene ulogiske i forhold til brukers opprinnelige
gnsker. Vedkommende som hadde sgkt pa et aktivitetstilbud, var nemlig ikke szerlig
motivert for dette tilbudet fordi han mistenkte at tilbudet ikke imgtekom hans behov for

a opprettholde fysisk aktivitet, ei heller hadde han behov for «tilpasset ivaretagelse av

28 FinnKode - Direktoratet for e-helse medisinske kodeverk - ICD-10, NCMP, NCSP, ICPC-2, BUP, ICF-CY
ehelse.no
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ernzering», likevel var det denne tjenesten som ble saksbehandlet fremfor et tiloud om

stpttekontakt.

6.5.1 Oppsummering — det skriftlige enkeltvedtaket som diskursiv praksis

Med de ulike diskursene og diskurstypene som benyttes, orienteres det skriftlige
enkeltvedtaket som helhet ut fra virksomhetens perspektiv. Virksomheten presenterer
seg med autoritet til & definere bade innhold og kriterier. Med dette perspektivet handler
det om & oppnad virksomhetens hensikt og mal, og ikke ngdvendigvis malet til den

personen som har sgkt om en tjeneste.

Den intertekstuelle koblingen mellom den narrative fremstillingen av brukers gnsker og
behov fra den fgrste fasen av prosessen, til nd i det skriftlige enkeltvedtaket, kan ses som
et forspk pa a presse den narrative fremstillingen inn i den formelle stilen som
byrakratisjangeren krever. Dette medfgrer at forsgket pa a presentere de individuelle

behovene ut fra brukerens perspektiv blir lite troverdig.

| «enkeltvedtaket» er det derfor vanskelig & kjenne brukerens diskurs igjen.
Kost/nyttediskursen, artikulert sammen med en rettsdiskurs, har radikalt transformert
diskursen om medbestemmelse og likeverdig deltagelse fra tidligere tekster.
Virksomhetens perspektiv og brukerens ansvar preger i stedet diskursen i

«enkeltvedtaket».

6.6 Det spesialiserte mellomleddet — demenssykepleierne

Demenssykepleierne er ulikt organisert i de to deltagende kommunene. | den ene
kommunen har man valgt en desentralisert organisering hvor sykepleiere med
demenskompetanse er tilknyttet arbeidslagene i hjemmetjenesten og har sin fysiske
plassering der. | den andre deltagende kommunen er denne tjenesten organisert under
samme administrative leder som et av arbeidslagene i hjemmetjenesten, men er likevel

ikke del av den daglige driften der.

Demenssykepleieren i Kommune 1 sin sosiale posisjon som del av hjemmetjenesten

fremkommer av teksten:
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«Jeg er jo 0gsa sykepleier i *hjemmetjenesten» (demenssykepleier).

Med trykket pa «hjemmetjenesten» posisjoneres demenssykepleieren som nettopp en
del av hjemmetjenesten. Det vil si en virksomhet som yter generelle tjenester, og ikke
tjenester til kun personer med demens. Dette antyder at demensomsorgsarbeidet ma
tilpasses den gvrige driften hvor ogsa tjenester til andre grupper med andre sykdommer

og med andre behov inngar.

Videre presenterer teksten demenssykepleierens aktiviteter som varierte og med fokus

pa a gijennomfgre formalsrettede arbeidsoppgaver:

«[...] har *mye samarbeid [...] koordinerer u*trolig mye» (demenssykepleier).

Teksten henviser til et mangfold av arbeidsoppgaver som bestar av det & veilede
kollegaer, avlaste pargrende, oppdatere fastlegen, sgke rad og veiledning fra
spesialisthelsetjenesten, informere saksbehandlerne, gjgre henvendelser til verge, fglge
med pa brukers avtaler, og fikse praktiske og konkrete oppgaver som hgrer til det 3 bo i

eget hjem ogsa for personer med demens.

| teksten ses hyppig bruk av nominaliseringer, og ord og begreper som «kartlegging»,
«samtykkekompetanse», «rullerende opphold», «pdrgrendesamtaler» og «oppfalging»
bidrar til & abstrahere betydningen av innholdet, noe som karakteriserer en
organisatorisk diskurs, og som orienterer teksten ut fra virksomhetens perspektiv.
Praktiske og malrettede oppgaver tar slik en stor plass i teksten. Begreper som kan
knyttes til en medisinskfaglig diskurs ses ogsa i teksten, som «somatisk sykdom»,

«kognitive tester» og «medisinhandtering».

Videre avdekker analysen flere eksempler pa demenssykepleierens forsgk pa a legge
avstand til en dominerende rettsdiskurs. Ved a trekke pa andre ord og formuleringer enn
de den dominerende diskursen representerer, markeres det avstand til dem. Fglgende

sitat tjener som eksempel:

«[...] du ma ikke *sgke om tjenester, du kan *tilby tjenester, og sG kan du takke ja eller nei

til det» (demenssykepleier).
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«[Tlilby» er her en parafrasering av «ikke sgke» som flytter ansvaret fra bruker til
virksomheten; brukers ansvar for & sgke om en tjeneste flyttes over pa helse- og
omsorgstjenesten, som har en plikt til 3 tilby og a legge til rette for hjelp, ogsa for dem
som ikke selv, pa grunn av nettopp sykdom, ser at de har dette behovet. Med samme
effekt parafraseres «sgknad og sanne ting» av «legge til rette for» og «samarbeid» i det

neste sitatet:

«sd her blir det jo ikke noe *sgknad og sGnne ting, her ma vi bare [...] legge til rette for at

.. hun *samarbeider» (demenssykepleier).

«[I]kke noe *spknad og sanne ting» markerer avstand til de konvensjonene som inngar i
en rigid sgknadsprosess med en rekke av formaliteter. Dette markerer avstand ogsa til en
rettsdiskurs som legger hele ansvaret for a sgke hjelp hos brukerne selv, noe somi enkelte

tilfeller altsa tilsidesettes av demenssykepleieren.

Ved & markere avstand til de gjeldende konvensjonene, posisjoneres
demenssykepleieren med autoritet og mulighet til & manipulere de gjeldende
konvensjonene. Det & markere avstand til gjeldende konvensjoner uttrykker ogsa
demenssykepleieren som agens. Kombinasjonen av agens og handlinger som refereres
som nominaler, posisjonerer demenssykepleieren som med autoritet og som en som
behersker bade det organisatoriske spraket og den medisinskfaglige diskursen. Det a
forsgke @ manipulere den dominerende diskursen, underbygger tekstens forsgk pa a
posisjonere demenssykepleieren med beslutningsevne og med faglig autoritet i trad med

forventninger til en ansatt med spesialkompetanse.

Mens formalsrettede oppgaver og forsgk pa a legge avstand til en rettsdiskurs er mest
fremtredende ved teksten fra demenssykepleiertjenesten i Kommune 1, er den narrative
sjangeren det mest fremtredende ved teksten fra demenssykepleiertjenesten i kommune

2. Med den narrative sjangeren gjengis en brukers diskurs slik neste sitat er et eksempel

pa:

«[D]et er ikke bare den syke som pG en mdte har [...] utfordringer med @ tilpasse seg

{[ac]at na har jeg kommet dithen at nd trenger jeg G komme pad institusjon for .. for at
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kona mi eller mannen min skal fa avlastning} men ogsd *den som sender pasienten bort

[...] har jo [en] *like stor utfordring [med @] *qgi fra seqg ansvaret» (demenssykepleier).

Temposkifte i forkant av «at na..» illustrerer at brukers diskurs fglger. Dette illustrerer
demenssykepleierens umedierte gjengivelse av utfordringer ved demenssykdommen slik
en som selv erfarer disse utfordringene, opplever dem. Uttalelsen til den som selv erfarer

problemene, nemlig her den pargrende, gis slik status som ekspertuttalelse.

Med bade direkte og indirekte gjengivelser av pargrendes diskurser orienteres teksten ut
fra brukerens og/eller pargrendes perspektiv. Slik handler teksten om de konkrete og
gjerne praktiske, men ogsa emosjonelle, utfordringene demenssykdommen gir bade for

brukeren selv og de pargrende.

Videre brukes det kontrastering i teksten for a synliggjgre et brukerperspektiv pa hvilke
tjenester kommunen kan tilby versus tjenester yngre personer med demens ser som

relevante:

«[...] ikke sann at de gnsker [...] de[n] her *tradisjonelle vanlige hjiemmesykepleie[n] og
hjemmehjelp == det er ikke *der det ligger [...] det er andre ting, det er litt mer av kulturelle
ting .. *sport og aktiviteter liksom ==trening pd treningssenter eller *bli med pd et

*arrangement [...]» (demenssykepleier).

«[H]jemmesykepleie[n] og hjemmehjelp» kontrasteres med «kulturelle ting» og «sport
og aktiviteter», hvilket fremstiller de etablerte tjenestene som kollektiv
institusjonsomsorg, og «kulturelle ting» og «sport og aktiviteter» som aktiviteter som ikke
tilhgrer en kollektiv institusjonsomsorg, men i stedet aktiviteter som er mer i trad med
en moderne oppfatning av hva sosiale aktiviteter er og bgr vaere for unge mennesker.
«Kulturelle ting» og «sport og aktiviteter» vurderes positivt i forhold til «*tradisjonelle
vanlige hjemmesykepleie[n]». Brukers deltagelse og aktivitet er derfor sentralt i denne

delen av tekstene.

Videre vektlegges et holistisk syn i demenssykepleierens diskurs, illustrert gjennom det

felgende sitatet;
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«[...]*testresultater er jo *en ting [...] men det her .. fungeringen i det virkelige liv er noe
helt *annet [...] du kan ikke lese funksjonsnivdet liksom direkte av [..] de testene,»

(demenssykepleier).

Teksten presenterer testresultater som utilstrekkelig kunnskap for & kunne si noe om
enkeltpersoners kapasitet til & klare seg i hverdagen. Med dette kontrasteres en

reduksjonistisk holdning mot en holistisk.

Videre aktiveres ogsa i denne teksten en diskurs som handler om oppfatningen om a
matte begrense offentlige utgifter nar hun papeker overfor pargrende at de alternative
tjenestene hun ga under nedstengningen i forbindelse med Covid-19-pandemien, og som
hun opplevde var nyttig for bade brukerne og pargrende, ikke var tiloud som kom til 4 bli

kontinuert etter pandemien.

6.6.1 Oppsummering — demenssykepleiertjenesten som diskursiv praksis

Analysen av tekstene fra demenssykepleiertjenestene i de to deltagende kommunene
viser ulike diskurser. Ved a synliggjgre at demenssykepleieren er klar over hvilke sjangre
og diskurser hun trekker pa, formidler teksten fra demenssykepleiertjenesten i den ene
kommunen at demenssykepleieren stiller seg utenfor, og med muligheten til a
manipulere diskursene. For eksempel ved a omga rutiner hun ikke finner hensiktsmessig
for & kunne yte hjelp til personer som ikke selv har kognitive forutsetninger for a opptre
som autonome aktgrer slik en ordineer sgknadsprosess forutsetter. Slik utfordres
rettsdiskursen av en egaliteer velferdsstatsdiskurs. Gjennomgaende inneholder denne
teksten fa modale ytringer, noe som underbygger demenssykepleierens kunnskap pa

feltet og tiltroen til at denne kunnskapen gir autoritet.

Gjennomgaende orienteres teksten fra demenssykepleiertjenesten i den andre
kommunen ut fra personen med demens’ og pargrendes perspektiv. Ved hjelp av den
narrative sjangeren og ord og uttrykk som kan knyttes til et hverdagssprak, trekker denne
teksten pa en diskurs som handler om a presentere yngre personer med demens som
moderne og aktive samfunnsdeltagere, og ikke fgrst og fremst brukere av kommunale

helse- og omsorgstjenester. Med den narrative sprakformen posisjoneres
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demenssykepleieren som en formidler av personene med demens og de pargrendes
erfaringer med demenssykdommen. | sammenheng med tildeling og tilrettelegging av
tjenester ligger handlingsrommet i en slik diskurs i & kunne gi erfaringene til personene
med demens og deres pargrende ekspertstatus gjennom a formidle umedierte
brukererfaringer til saksbehandlerne og annet helsepersonell demenssykepleieren

samarbeider med.

6.7 Taus kunnskap — usynlig arbeid; dagaktivitetstilbudene til

yngre personer med demens

| tekstene fra dagaktivitetstilbudene ses oppgaver og aktiviteter som inngar i en
hverdagsetos artikulert sammen med en diskurs som handler om deltagelse, en

kost/nyttediskurs og en medisinskfaglig diskurs.

Hovedtemaet i tekstene fra dagavdelingene handler om hverdagsaktiviteter som skal gi
hver enkelt person med demens en opplevelse av mestring og velvaere. Det handler om
mat og maltider, «small-talk» og praktisk husholdsarbeid uten noen form for
produksjonskrav. Dette kommer frem gjennom uttalelser som «/[...] det er egentlig .. gj@re
tida: .. *behagelig», og «[..] et sted de bare kan *veere» (helsepersonell pa

dagavdelingen).

Videre handler teksten om brukerens deltagelse. Diskursen aktiveres med ord og uttrykk

som henviser til subjektive beskrivelser av brukerens interesser og behov:

«[...] hva de *jobba med [...] *interesser, det er *kjempeviktig, [...] s@ md du fd frem de
tinga der i gruppene [...] sa de andre pd en mdte *skjgnner at han har vaert med pé noe

han *ogsd» (helsepersonell pa dagavdelingen).

Men tekstene avdekker ogsa en diskurs som handler om manglende anerkjennelse av

demensomsorgsarbeidet:

«[...] fordi vi er jo e[n] *luksusavdeling, vi blir jo sett pG [som]*det» (helsepersonell pa

dagavdelingen).
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Med trykk pa «*luksusavdeling» og «vi blir jo sett pa som *det», synliggjgres en
oppfatning om at omgivelsene undervurderer kompleksiteten ved arbeidet med
demensomsorg. Pa dagavdelingene i begge kommuner stiller de ansatte spgrsmal ved
hvorvidt omgivelsene er tilstrekkelig klar over alvoret ved en demenssykdom, og hvilke
ressurser demensomsorg krever. Helsepersonell i dagavdelingene forteller om spgrsmal
og forventninger fra bade ledere og kollegaer om de kan redusere personalet fra to til én
f@rst og sist pa dagen, eller at gruppen med yngre kan slas sammen med eldre hvis det er
perioder med fa brukere pa avdelingen. Pa samme mate som tidligere i tildelings- og
tilretteleggingsprosessen handler dette om a begrense tjenestene uten at det gar ut over
legitimiteten ved tjenestene. Ved a trekke frem diagnoser med et antatt komplekst
symptombilde, som Huntington og Lewy Body-demens, og i tillegg trekke frem at det har
veert tilfeller hvor brukere har blitt akutt psykotiske, vises det til den autoriteten som
tradisjonelt har blitt knyttet til en medisinskfaglig diskurs. Samtidig motsetter personalet
seg en kost/nyttediskurs ved & trekke pa den medisinskfaglige diskursen. Slik
understrekes alvorlighetsgraden ved sykdommen, og begrunner behovet for tilstrekkelig

personell og kompetanse:

«[...] det er.. frontal .. tydelig frontallappdemens type, .. krangler med *alle om *alt, men
*fysisk aktivitet, ndr vi *gdr og gdr og gadr [...] da ser du han finner roen i kroppen»

(helsepersonell pa dagavdeling).

og

«[F]or det er ikke {[ac]bare [...] hvor mye klokka er ndr kommer mamma snart} {[p]det er

liksom bare .. en *dessert det}» (helsepersonell pa dagavdelingen),

| det neste sitatet brukes begrepet «skjermet avdeling» for & understreke
alvorlighetsgraden av sykdommen hos brukerne som er pa dagtilbudet, og dermed ogsa

det krevende arbeidet som demensomsorg representerer:

«[V]i *fyller jo [...] skjermet avdeling» (helsepersonell).
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Personalet forsgker slik & flytte problemstillingen fra et spgrsmal om antall brukere per

ansatt, til en situasjon som i stedet skal defineres av en medisinsk tilstand.

Omgivelsenes manglende annerkjennelse understrekes med a papeke at arbeidet pa
dagavdelingen betyr fysisk og mental tilstedevaerelse fra de ansatte hele tiden mens
brukerne er der; sa lenge brukerne er pa avdelingen, kan ikke de ansatte ta pauser. De
ma veere sammen med brukerne hele tiden for @ jobbe forebyggende. Arbeidsoppgavene
innebzerer a bruke seg selv som arbeidsredskap. Ved a veere til stede forebygges uro, og

samtalen holdes i gang slik at alle fgler velvaere.

Videre aktiveres en diskurs som handler om manglende status pa demensomsorgsarbeid

i felgende meningsutveksling:

Helsepersonell 1: vi fikk faktisk lov til G bare kjgpe det turtgyet vi *trengte, [...] og né skal

Vi kjgpe oss vartgy og =sommertgy= ...

Helsepersonell 2: =det er jo kiempebra=,

Helsepersonell 1: *ja, det er det

Innkjgp av turtgy for & kunne ta med brukerne pa tur, presenteres som noe som er
uventet og positivt, og underbygger en diskurs som handler om lav status av

demensomsorgsarbeid som en profesjonell disiplin.

En kost/nyttediskurs synliggjgres nar imperativet om at flere skal bo lenger i eget hjem

uttales;

[...] *vi som et dagtilbud, *vi fglger jo: .. Norges politikk, ==at du skal bo hjemme
sa lenge som mulig, [...] vi har utsatt *mange innleggelser *vi_ med G vaere sd
fleksible, det er jeg *garantert overbevist om, [...] at vi tar imot brukere som vi ser
*egentlig sa er du sG syk at du kan ikke veere [...] *hjemme i ditt eget hjem, du

klarer ikke G *kle deg, du klarer ikke G *spise (helsepersonell pa dagavdelingen).
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Dette imperativet tekstliggjgres i begge kommuner nar helsepersonellet der stiller
spgrsmal ved hvorvidt det alltid er til brukerens beste & veere pa dagavdelingen fordi
enkelte brukere har et sveert alvorlig symptombilde allerede nar de starter opp pa
dagtilbudet. Selv i tilfeller hvor det ses som kontraindisert, blir det fattet vedtak om et
dagtilbud, eventuelt blir det ikke fattet vedtak pa noe annet for dem som allerede er
brukere pa dagavdelingen, slik at brukeren ma fortsette pa dagtilbudet inntil videre.
Kost/nyttediskursen aktiveres gjennom referanser de ansatte har pa tilfeller hvor de har
opplevd at kommunen, etter sterke oppfordringer fra pargrende, har strukket seg svaert
langt i a tilrettelegge for hjelp og tilsyn bade i hjemmet og pa dagavdelingen, for a utsette
institusjon. Dette til tross for helsepersonellets vurderinger om at dagtilbudet pa dette
tidspunktet har veert kontraindisert pa grunn av for redusert mental og psykisk kapasitet
til 3 tale miljgforandringene dagoppholdet medfgrer for brukeren. De ansatte forteller
om at det stadig er brukere som far vedtak om tildelt plass pa dagavdelingen, men hvor
de ikke rekker & starte opp fgr de i stedet far plass i institusjon for heldggns omsorg. |
mange tilfeller har brukerne dagtiloudet kun i kort tid fgr de kommer i institusjon fordi
sykdommen allerede har kommet sa langt at vedkommende ikke lenger kan bo i eget
hjem. De ser at brukerne ikke har godt av det, men godtar det som en ny standard pa
hjelpen, det vil si at denne standarden na inngar i den organisatoriske strukturen. En
struktur som ogsd i ytterste konsekvens fgrer til ansattes uhelse fordi tilbudet er

dimensjonert for til dels en annen pasientgruppe enn de som de i realiteten tar imot der.

6.7.1 Oppsummering — dagaktivitetstilbudet som diskursiv praksis

Dagaktivitetstilbudets diskurs kan derfor forstas som en tvetydig diskurs. Mens innholdet
i diskursen trekker pa bade en medisinskfaglig diskurs med diagnostiske ord og uttrykk,
samt ord og begreper som handler om sosiale forhold, preges formen pa diskursen av en
hverdagsetos. Den tvetydige diskursen hvor form og innhold ikke stemmer overens gjgr
det vanskelig a synliggjgre, og dermed oppna en status pa, demensomsorgen som noe

annet enn noe som inngar i «hverdagsaktiviteter».
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For personen som sgkte pa et aktivitetstilbud, har han etter hvert blitt vant til 8 veere pa
dagavdelingen to dager i uken, men det er likevel stgttekontakten som er den beste

muligheten han har til 3 gjgre ting han selv liker.

6.8 Avslutning og oppsummering av tildelings- og

tilretteleggingsprosessen som en intertekstuell kjede

| dette kapitelet har jeg vist hvordan brukerens diskurs, gjennom tildelings- og
tilretteleggingsprosessen, bade reproduseres, marginaliseres og transformeres. Initialt i
prosessen handler brukerens diskursive fremstilling om deltagelse og mestring, i tillegg
til selvstendighet og en avstandstagen til kategorien «gammel». Men ogsa en diskurs som
handler om det & begrense offentlige utgifter kommer til syne i brukers fremstilling. Med
kravet til skriftliggjgringen i spknadsskjemaet avdekkes senere en byrakratisjanger som
bidrar til @ objektivere brukerens subjektive fremstilling, f@r diskursen igjen
personliggjgres i «hjemmebesgket» og brukeren posisjoneres som en medborger og

likeverdig partner til saksbehandlerne.

| den delen av prosessen som handler om praksisen som leder frem til enkeltvedtaket, og
selve enkeltvedtaket, ses imidlertid en radikal endring i den interdiskursive blandingen.
Diskursen om a begrense offentlige utgifter som var til stede allerede i brukerens tekster,
dominerer i denne fasen hele den diskursive praksisen og artikuleres sammen med en
egaliteer velferdsstatsdiskurs. Til sammen konstituerer disse to diskursene en
kost/nyttediskurs som dominerer denne delen av praksisen sammen med en rettsdiskurs.
Samtidig er det na virksomheten som definerer nytten av den tjenesten som tildeles en
bruker, og ikke brukeren selv. Dette endrer maktbalansen mellom saksbehandleren og
personen som sgker om tjenester. Den yngre personen med demens sin sosiale posisjon
som likeverdig samfunnsmedlem i «hjemmebesgket» endres i denne fasen til en

underlegen posisjon.

| utfgrerleddet avdekkes ulike  diskurser: | tekstene fra den ene
demenssykepleiertjenesten er det de formalsrasjonelle handlingene, og det & utfordre

rettsdiskursen som preger den diskursive praksisen, mens det i den andre
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demenssykepleiertjenesten er personene med demens og deres individuelle situasjon
som vektlegges gjennom en narrativ sjanger. | dagtilbudene ses en diskurs som handler
om manglende anerkjennelse og status pa demensomsorgsarbeidet. Men i tillegg
domineres diskursen her av deltagelse og mestring for brukerne, men kun innenfor
rammene for dagtilbudet. Felles for den diskursive praksisen i utfgrerleddet, er at
kost/nyttediskursen har lagt premissene for praksisen her i tidligere fase av prosessen, og
de ansatte i utfgrerleddet har fa eller ingen muligheter til & endre pa innhold eller
utformingen av tjenesten. Tilrettelegging som erfares som reelle tilpasninger til
individuelle @nsker og behov avhenger derfor i stor grad av hvorvidt de
standardtjenestene som tilbys i utgangspunktet er i henhold til hva bade brukerne og

pargrende har behov for, sett i forhold til symptomer og livssituasjon.

| trdd med begrunnelsen for Faircloughs kritiske diskursanalyse som teori og metode gitt
under avsnitt 4.7, vil jeg i de neste kapitlene undersgke hvordan den diskursive praksisen
som jeg har presentert i dette kapitelet, kan ses i sammenheng med bredere sosiale
strukturer som ikke er direkte forbundet med teksten, men som likevel representerer
mekanismer som genererer tildelings- og tilretteleggingsprosessen som en sosial praksis.
Dette representerer det tredje stadiet i Farcloughs analysemodell, og det er denne delen

av analysen som utgjgr det maktkritiske perspektivet.
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7 Helse- og omsorgstjenestene som et politisk system

Det er altsa en diskurs som handler om en allmenn oppfatning av et behov for a8 begrense
offentlige utgifter, som gar som en rgd trad gjennom hele den intertekstuelle kjeden.
Denne forstaelsen utfordrer, og utfordres av andre oppfatninger. | dette kapitelet
diskuterer jeg hvordan disse oppfatningene opprettholder, eller skaper, urettferdige eller

urimelige forhold.

7.1 Knapphet pa ressurser — en determinerende oppfatning

Analysen av tildelings- og tilretteleggingsprosessen avdekker at ngdvendigheten av 3
redusere offentlige utgifter, det vil si 8 begrense helse- og omsorgstjenestene, er en
dominerende virkelighetsforstdelse for bade helsepersonell og saksbehandlere, og at
oppfatningen ogsa er del av brukerens virkelighetsforstaelse. Den underliggende
antagelsen er at det offentlige ikke kan sgrge for tjenestene i det omfanget det na gjgr,
hvis vi skal ha en tilfredsstillende offentlig tjeneste ogsa i fremtiden. Som en forlengelse
av dette fglger at hvis ansvaret for helse- og omsorgstjenester overfgres fra det offentlige
til familien eller til frivillige, unngar fellesskapet a bli belastet for utgiftene for disse
tjenestene. En slik oppfatning antyder helse- og omsorgstjenester som en ikke-
verdiskapende produksjon, altsa en utgiftspost for fellesskapet, i motsetning til en
verdiskapende del av samfunnet. Dette bygger pa en forstdelse av at fellesskapslgsninger
kan forklares ut fra en gkonomisk tese. Med markedstenkningen, som ligger til grunn for
NPM-reformene, blir kapitalakkumulasjon viktig, og verdiskapende produksjon skilles fra

sakalt ikke-verdiskapende, og sistnevnte ses i stedet som utgifter.

Spgrsmalet om fordelingen av ansvaret mellom det offentlige og det private for helse- og
omsorgstjenestene, inngar i den offentlige debatten om hvordan opprettholde en
baerekraftig helse- og omsorgstjeneste. Fgr jeg i det neste avsnittet diskuterer nettopp
fordelingen av ansvar for tjenestene, vil jeg i dette avsnittet fgrst, og i lys av filosofen Jon
Elsters kritikk og videreutvikling av teorien om rasjonelle valg, argumentere for at skillet

mellom verdiskapende og ikke-verdiskapende produksjon er en sosialt konstruert
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dikotomi (Elster, 1983) som bidrar til at saksbehandlerne ma megle mellom behov og

standardtjenester samtidig som brukerne ma tilpasse seg en minimumsstandard.

Tesen om at jo flere som benytter et felles gode, jo mindre blir det igjen a fordele, er en
gkonomisk tese som legger til grunn at sosiale fenomener forklares ut fra individuelle
aktgrers preferanser, en tese det kan stilles spgrsmal ved i diskusjoner om
samfunnsgkonomiske anliggende, ifglge Elster (1983). | stedet for a se vare felles
offentlige goder som en aggregering av individuelle preferanser, kan Elsters
videreutvikling av denne teorien i stedet brukes til & forstd individuelle og kollektive

preferanser som gjensidig avhengige stgrrelser.

Teorien om rasjonelle valg legger til grunn at det er en logisk sammenheng mellom vare
oppfatninger av en situasjon eller et fenomen, det vi gnsker a oppna, og det vi gjgr for a
oppna dette. Det betyr at hvilke handlinger vi velger, er avhengig av nytteverdien av
denne handlingen i forhold til vare individuelle preferanser. Som et kollektivt fenomen
benevnes dette ofte «allmenningens tragedie», et begrep brukt innen spillteori for a
forklare hva som skjer med felles ressurser hvis alle handler kun til eget beste. Uavhengig
av om de individuelle handlingene samordnes eller ikke, er det ut fra en slik forstaelse
kun den konsistente sammenhengen mellom individuelle oppfatninger og preferanser
som er rasjonalet bak handlingene, ifglge Elster. Hvis individuelle preferanser og
handlinger samordnes, vil det matte innebaere at de individuelle aktgrene har full
informasjon om hverandres preferanser for a kunne oppna maksimal nytte for egen del,
slik at ingen har noe a vinne pa selv ikke a fglge samme strategi som alle andre. Men dette
er en for snever forstaelse av kollektive systemer, ifglge Elster, og kaller aggregerte
individuelle preferanser for a forklare et kollektivt fenomen for en «tynn teori» (Elster,
1983, s. 2). Som en gkonomisk tese betyr den at individuelle aktgrers rasjonelle
handlinger enten gir resultater som alle tjener pa, eller i det minste resultater som ingen
taper pa. Som en politisk tese betyr kollektiv rasjonalitet forstatt som tynn teori at
menneskene kan handtere disse motsetningene ved a samordne sine handlinger. Men

forventingene til staten som et politisk system bgr veere hgyere enn at den bare skal sgrge
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for at den maksimerer nytten for den enkelte, eventuelt at den skal sgrge for at ingen far

det verre enn noen andre (Elster, 1983, s. 29-30).

| stedet ma preferansene som ligger til grunn for et fellesgode utgd fra politiske
diskusjoner. | en slik prosess transformeres, snarere enn aggregeres, de individuelle
preferansene til kollektive preferanser. En analyse av sammenhengen mellom
oppfatninger (av en situasjon eller et fenomen) og preferanser (gnske om a oppna noe)
som bakgrunn for handling kan ikke handle om kun konsistens, men ma ogsa omfatte

innholdet i oppfatningene og preferansene, og hvordan de er formet (Elster, 1983).

Fellesgoder, som helse- og omsorgstjenester, krever derfor politiske diskusjoner for a
avdekke det Elster kaller «den generelle viljen» (Elster, 1983, s. 36, "volonté générale",
min oversettelse) om kollektivets, eller folkets, preferanser. Disse kan ikke dreie seg om
nyttemaksimerende, individuelle preferanser, men i stedet om preferanser som er
formet av hva som opptar oss og vare oppfatninger av hvordan vare fellesskapslgsninger
skal vaere. Det betyr ikke at ikke fellesskapslgsningene vare ogsa kan tjene individuelle
interesser. Et gode kan gjerne oppfattes som et gode for meg, selv om det utgar fra et
felles gode. For eksempel vil et aktivitetstilbud til yngre personer med demens som
inngar i den offentlige tjenesten, oppfattes av den enkelte & vaere et individuelt gode hvis
den enkelte bruker som har fatt tildelt denne tjenesten selv opplever den som
hensiktsmessig. Og motsatt vil den samme tjenesten hvis den ikke imgtekommer et

behov, heller ikke oppfattes & vaere et individuelt gode.

Et skille mellom private og individuelle, og kollektive interesser blir derfor en
simplifisering siden de individuelle godene kausalt determinerer maten man oppfatter et
felles gode pa (Elster, 1983, s. 42). Men ofte ligger antagelsen om allmenningens tragedie
som en gkonomisk tese til grunn og rettferdiggj@r politiske beslutninger, slik vi kan hevde
at NPM-idéenes antagelse om a matte effektivisere for @ kunne opprettholde
velferdsmodellen, gjgr. De markedsinsipirerte idéene, med sine nyttemaksimerende

lgsninger, fungerer derfor som en gkonomisk teori som rettferdiggjgr politiske I@sninger.
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Dette kan forklare en sammenheng mellom den diskursive praksisen og NPM-reformenes
markedstenkning, og hvordan markedsidéene ligger til grunn for, og styrer mye av
organiseringen og organisasjonen innenfor den kommunale helse- og omsorgstjenesten,
og har gjort det over flere tiar. [déene har et godt fotfeste bade i forhold til hvordan vi

snakker om helse- og omsorgstjenester, og hvordan vi organiserer dem.

Derfor kan tildelings- og tilretteleggingsprosessen forstas som bade konstituerende for,
og konstituert av, antagelsen om ngdvendigheten av kapitalakkumulasjon. Ut fra dette
narrativet etableres ulike strategier og tiltak for a begrense og a kontrollere omfanget pa
tjenestene samtidig som kravet om ivaretagelsen av individuelle rettigheter skal
imgtekommes. Dette vises gjennom de handlingene som saksbehandlerne inngar i, og i

de organisatoriske strukturene som etableres som fglge av dette narrativet.

Nettopp dette narrativet om begrensede ressurser er et sentralt poeng i diskusjonene
om & kunne opprettholde en universalistisk velferdsstat. Hvis antagelsen om
allmenningens tragedie, som en gkonomisk tese, er en feil oppfatning, en oppfatning som
er skapt av interesser som ikke ser de individuelle godene i sammenheng med
fellesskapslgsningene, er heller ikke lenger Igsningene som presenteres, som handler om

a effektivisere, ngdvendigvis rasjonelle.

7.2 Lojalitet til brukerne eller virksomheten — et etisk dilemma

Analysen av tildelings- og tilretteleggingsprosessen viser at innenfor en kost/nyttediskurs
tilpasser saksbehandlerne behovene til minimumslgsninger. Dette skal sikre tilstrekkelige
ressurser for a dekke ngdvendig hjelp til alle som har et behov, samtidig med at idéen om
universelle tjenester opprettholdes. Det vil si at avgjgrelsene tas ut fra
nyttemaksimerende hensyn. Denne praksisen kan stille saksbehandlerne og
helsepersonellet overfor etiske dilemmaer idet diskursene de ansatte ma trekke pa for a
tilpasse behov til tjenester, innebaerer motstridende verdier. Forpliktelse er et begrep
som kan knyttes til denne praksisen i det det gjennom analysen fremkommer hvordan

saksbehandlernes argumentasjon pendler mellom forpliktelse overfor virksomheten og
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forpliktelse overfor den enkelte bruker. Dette gnsker jeg a belyse med igjen a ta

utgangspunkt i en videreutvikling av teorien om rasjonelle valg.

@konomen Amartya Sen har videreutviklet denne teorien (Sen, 1977) i en litt annen
retning enn Elster (1983). | stedet for a legge politiske diskusjoner til grunn for & forlenge
teorien til ogsa a gjelde strukturnivaet, slik Elster gjgr, trekker Sen i stedet pa
moralfilosofi. Amartya Sen kritiserer teorien om rasjonelle valg ved & hevde at selv om vi
ikke velger ut fra pa forhand definerte preferanser, kan likevel ikke handlingen kalles
irrasjonell. Sen (1977) har derfor strukket preferansebegrepet ut over handlingsnivaet,
ved a se pa atferd som begrunnet i forpliktelse. Sen legger til grunn at vare preferanser
ikke alltid er synlige, og at de endrer seg i forhold til hvilke alternativer de aktuelle
situasjonene fgrer med seg. Derfor er det vanskelig & undersgke sammenhenger mellom
atferd og preferanser idet preferansene vare ikke er konsistente (Sen, 1977). Vi velger ut
fra en rekke forskjellige betraktninger hvor egen nytte er kun én av disse. Vi vurderer i
forhold til andres nytte av dette valget, og vi vurderer nytten vi har av handlingen i dag i
forhold til nytten vi har av dagens handlinger i fremtiden. Rasjonalet bak en handling kan
derfor ligge i andre logikker enn i de for egen del nyttemaksimerende. Mellom egoisme
og altruisme ligger derfor andre tilnseerminger enn utilitarisme som en ikke-egoistisk
handlingsforklaring (Sen, 1977, s. 318). For eksempel medfgrer egen familie en
forpliktelse til forsgrgeransvar, og deltagelse i yrkeslivet medfgrer en forpliktelse til a
overholde yrkesetiske regler overfor bade arbeidsgiver og kollegaer. For saksbehandlere
kan forpliktelsen vaere knyttet til egen virksomhets uttalte mal, eller den kan veaere knyttet
til det & bidra til a8 opprettholde legitimiteten ved helse- og omsorgstjenestene som et
felles gode. Mangel pa personlig nytte ved bestemte handlinger kan ogsa aksepteres i
forhold til verdien av a fglge reglene for atferd. Derfor kan egeninteresse ogsa innebzaere

forpliktelse.

Det & forklare handlingene vare ligger derfor pa et kontinuum mellom egoisme og
altruisme, ifglge Sen (1977), som skiller mellom sympati og forpliktelse som begrunnelse
for vare handlinger, hvor sympati er en form for egoisme fordi handlingen overfor den

jeg sympatiserer med gjgr meg selv godt nar den gj@gr den andre godt. Sympati kan slik
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forstas som en form for maksimert egennytte, mens en handling gjort ut fra forpliktelse i
stedet handler om forventet nytte. Det vil si at det inngar et usikkerhetsmoment i
forpliktelsen. Nar saksbehandlerne legger til rette for hjelp som ikke inngar i
standardtjenestene, kan dette skje bade pa bakgrunn av sympati med brukerne, eller det
kan skje som fglge av en forpliktelse overfor fellesskapet for a opprettholde legitimiteten
ved tjenestene. Det er ikke alltid lett likevel a skille pa om noen velger ut fra nytte eller ut
fra forpliktelse (Sen, 1977). Hvis saksbehandlerne velger a tildele hjelp selv om dette ikke
inngar i standardtjenestene, kan dette bidra til 3 legitimere helse- og omsorgstjenestene
som en fellesskapslgsning, selv om saksbehandlerne sympatiserte med brukerne slik at
avgjgrelsen ogsa ga saksbehandlerne en egennytte. Eller motsatt; hvis saksbehandlerne
velger ikke a tildele en tjeneste utenfor standardrepertoaret, kan dette vaere pa bakgrunn
av oppfatningen av at det kan gi en antatt skjevfordeling av tjenestene. Det vil si at det
personlige utbyttet/egennytten for saksbehandlerne ved & tildele hjelp utenfor en
standardtjeneste til en person de sympatiserer med, er mindre enn forpliktelsen overfor
fellesskapet til & sgrge for rettferdige tjenester. Rasjonalet kan derfor ligge i avveininger
av handlingsalternativer som omfatter bade sympati, enten for meg selv eller andre, eller

en forventet nytte for andre.

Nar den dominerende virkelighetsforstaelsen som ligger til grunn for saksbehandlernes
praksis, bygger pa den gkonomiske tesen som en «tynn teori» (Elster, 1983), blir
rasjonalet for saksbehandlerne & begrense bruk av fellesskapets ressurser.
Saksbehandlerne er derfor forpliktet til 8 underdrive hjelpebehovet slik at det passer til
den minst ressurskrevende tilgjengelige tjenesten. Imidlertid kan den egalitaere kulturen,
som inngarien norsk velferdsstatsdiskurs og som har kjennetegnet det norske samfunnet
og pavirket, og pavirker, var selvforstaelse, ses som en ressurs for den tilliten vi har til
fellesskapslgsningene (Tilly, 2004). Den egaliteere diskursen kan derfor veaere en
medvirkende arsak til at vi velger pa bakgrunn av forpliktelsen til fellesskapet fremfor
sympatien for enkeltindividet, selv. om en handling ut fra forpliktelse altsa likevel ikke
utelukker sympati med enkeltindividet. «A overdrive underdrivelsen» av hjelpebehovet i
sa stor grad at sgknaden om hjelp ma avslas, er i de fleste tilfellene derfor ikke et legitimt

handlingsalternativ overfor hverken den individuelle brukeren eller overfor virksomheten
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(Sen, 1977). Derfor ma behovet for hjelp anerkjennes, men hjelpen ma forhandles ned til
et minste felles multiplum slik at det kan oppnas enighet om behov og tjeneste. Slik kan
saksbehandlerne handle ut fra en forpliktelse til virksomheten uten at forpliktelsen
overfor den enkelte brukeren kompromitteres. Saksbehandlernes praksis handler derfor

ikke om hvorvidt praksisen er etisk eller uetisk. | stedet handler den om forpliktelse.

7.3 Er universaliteten ved helse- og omsorgstjenestene vare i

fare?

Jeg vil i dette avsnittet trekke inn den danske sosiologen Ggsta Esping-Andersens
teoretiske fremstilling av tre ulike velferdsstatsmodeller (Esping-Andersen, 1990). Ved a
diskutere disse modellene, gnsker jeg a forfglge diskusjonen om skillet mellom private og
kollektive interesser fra avsnitt 7.1 og vise hvordan et skille mellom verdiskapende og

ikke-verdiskapende produksjon er sosialt konstruert.

Analysen av den diskursive praksisen viser at organisatoriske strukturer og diskurser
endres som fglge av gjensidig pavirkning. For eksempel fgrer en sterk pavirkning av en
diskurs som handler om 3 begrense offentlige utgifter, artikulert sammen med en
rettsdiskurs, til stgrre individuelt ansvar for egen helse og derav ogsa ansvaret for selv a
skaffe tilveie ngdvendig hjelp. Dette endrer de organisatoriske strukturene gjennom
saksbehandlernes strategier for & begrense tjenestene. Jeg gnsker derfor & diskutere
hvorvidt denne diskursive praksisen er et uttrykk for en ideologisk dreining mot mer
markedsstyring, slik at universaliteten ved de kommunale helse- og omsorgstjenestene

starifare.

| fglge Esping-Andersen omfatter en velferdsstat statens ansvar for a sikre et minimum
av velferd for sine innbyggere (Esping-Andersen, 1990, s. 18). Imidlertid sier ikke denne
definisjonen noe om hvordan dette skal sikres, om hvorvidt det er gjennom private
lgsninger eller behovsprgving. Ei heller sier definisjonen noe om omfanget av velferden,
annet enn det relative begrepet «et minimum», noe som behgver en konkretisering for

a kunne antyde et niva pa velferdstjenestene.
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Sentralt for & forklare de ulike velferdsstatsmodellene er derfor forholdet mellom staten,
familien og markedet, og hvordan ansvaret for velferden fordeles og arrangeres mellom
disse. En de-kommodifisering forstds som nar en velferdstjeneste blir en rettighet, gitt av
staten, og personen kan opprettholde levebrgdet uten a vaere avhengig av markedet. Det
betyr at det at det eksisterer sosiale tjenester eller offentlige forsikringsordninger i seg
selv ikke fgrer til de-kommodifisering hvis de samme tjenestene eller ordningene ikke

samtidig gjgr innbyggerne uavhengig av markedet.

Esping-Andersen (1990) legger til grunn tre modeller for a forsta velferdsstaten som et

politisk system:

Med den liberalistiske modellen, som praktiseres blant annet i USA og Storbritannia, ytes
tjenestene pa bakgrunn av behovsprgving og beskjedne universelle overfgringer. Det er
hovedsakelig innbyggere med lav inntekt, og de som er direkte avhengige av staten for a
overleve, som mottar offentlige tjenester. Med denne modellen er derfor kriteriene for
a motta tjenester sveert restriktive, og godene er beskjedne fordi staten garanterer for
kun et minimum av tjenester. Desto mer av arrangementene rundt velferdsgodene
overlates derfor til markedet. Private velferdsaktgrer blir slik subsidiert/finansiert
gjennom statlige gkonomiske overfgringer, hvilket gir de private aktgrene stor politisk
makt samtidig som middelklassen i stadig mindre grad vil stgtte et universalistisk
offentlig-sektor skatte-/avgiftssystem. | et system hvor kriteriene for & kunne sgke og
motta offentlige ytelser er sveert restriktive, og baserer seg pa behovsprgving og
minimumsstandard, blir tilbgyeligheten til 3 sgke pa tjenester tilsvarende lav, hvilket
begrenser fremveksten av sosiale reformer. Med modellen beholdes idéen om sosiale
rettigheter, samtidig som den danner et stratifikasjonssystem som bestar av en relativ
likhet av makt blant mottagerne av de statlige tjenestene, en differensiert velferd basert
pa markedsmekanismer blant majoriteten som ikke mottar statlige tjenester, samt et
klassepolitisk skille mellom de som mottar offentlige og de som mottar private tjenester

(Esping-Andersen, 1990, s. 26).

Esping-Andersen refererer videre til en korporativ velferdsstatsmodell som blant annet

Tyskland praktiserer. Med denne modellen knyttes velferdsgodene til arbeid og
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ansettelsesforhold hvilket utgjgr den statlige sosiale forsikringen. Mye av ansvaret for
velferdsgodene legges til familien, hvilket kan forklares ut fra den historiske betydningen
som kirken har hatt for organisering av samfunn i de statene som har organisert
velferdsgodene ut fra en slik modell. Til tross for den statlige involveringen i
velferdsprogrammet fgrer dette likevel ikke til seerlig grad av de-kommodifisering. Til
forskjell fra den liberalistiske modellen, hvor ansvaret for store deler av tjenestene legges
til markedet, overlates mye av ansvaret for velferdsarbeid med denne modellen i stedet
til familien. Politikken som ligger til grunn er at familiens kapasitet til bidrag til
velferdstjenester for egne familiemedlemmer fgrst skal brukes (opp), f@r staten
involverer seg. Dette betyr blant annet at hjemmearbeidende (kvinner) ekskluderes fra
sosiale forsikringer. Modellen har derfor en beskjeden omfordelende effekt. Ved at
sosiale forsikringer er knyttet primeert til arbeid og ansettelsesforhold, opprettholdes
statusforskjellene i samfunnet (Esping-Andersen, 1990). | Norge har vi ingen tradisjon for
a etablere eller opprettholde forskjeller i klasse og status, men vi har likevel et sveert

kignnssegregert arbeidsliv, noe jeg vil diskutere senere.

Den tredje modellen Esping-Andersen henviser til, gar under navnet den
sosialdemokratiske modellen siden det er sosialdemokratiet som representerer kreftene
bak de sosiale endringene som fgrte til denne modellen. Denne modellen, som blant
annet finnes i de skandinaviske landene, bygger pa at staten skal sgrge for at ogsa en
voksende middelklasse finner de offentlige tjenestene med god nok kvalitet til & ville
benytte dem. | stedet for & ekskludere en middelklasse med stadig bedre ressurser ved a
overlate dem til markedet, velger staten i en slik modell heller & inkludere denne gruppen.
Den sosiale forsikringen gjelder for alle, og opptjeningen knyttes til arbeid. Ved a
garantere for en hgy minstestandard, introduseres velferdsgodene som likhetsgoder for
alle, samtidig som det holder markedet utenfor. Modellen lykkes derfor i @ bevare
universalismen, og derfor ogsa tilstrekkelig oppslutning om hgye skatter og avgifter,
hvilket en slik modell krever. Denne maten & organisere fordelingen av ansvar for
velferdstjenester pa, krever full arbeidsdeltagelse. For a holde utgiftene nede, ma faerrest
mulig vaere avhengig av overfgringer. Dette er et incitament for a tillate ogsa kvinner

tilgang til Ignnet arbeid. Modellen har derfor en omfordelende effekt ved at den
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adresserer bade markedet og den tradisjonelle familien. Idealet er en individuell
uavhengighet til bade markedet og familien. Den store forskjellen med denne modellen
fra de to fgrstnevnte, er at retten til arbeid ikke er noe de to alternative modellene
forfglger. | den konservative tradisjonen marginaliseres kvinnene som Ignnet
arbeidskraft, og i den liberale modellen er kjgnnspolitiske spgrsmal underordnet fokuset

pa markedsmekanismene.

| felge Esping-Andersen (1990) er det ingen stater som praktiserer sin velferdspolitikk
giennom noen av disse alternativer som rene modeller, og det er interessant na a vende
tilbake til analysen av det empiriske materialet, som viser hvordan den egalitere
velferdsstatsdiskursen forsgkes opprettholdes som en dominerende diskurs, samtidig
som den utfordres av diskursen om a begrense offentlige utgifter. For selv om
oppfatningen av begrensede ressurser fgrer til at omfanget pa tjenestene ma begrenses,
og i mange tilfeller ma begrenses sa mye at saksbehandlerne finner tjenestene
utilstrekkelige for den hjelpetrengende, er det ikke slik dette presenteres. | stedet megler
saksbehandlerne mellom brukernes gnsker og behov og standardtjenestene som danner
rammene for hva som kan tilbys, for a oppna et samsvar slik at idéen om universelle helse-
og omsorgstjenester fortsatt opprettholdes. Kost/nyttediskursen innebaerer & vurdere
kostnaden versus nytten ved 3 tildele lavest mulig niva av tjenester, men likevel uten at
legitimiteten ved tjenestene kompromitteres. Ved at behov og @nsker tilpasses et
minimum av standardtjenester, opprettholdes slik diskursen om en egaliteer velferdsstat
med kapasitet til & tilby universelle tjenester til sine innbyggere. Den ikke-diskursive
effekten av den sosiale praksisen blir derfor tjenester som i noen tilfeller passer bra til
enkelte brukeres behov og gnsker, men i mange tilfeller vil tjenestene imgtekomme

behovene i kun begrenset grad, eller ikke i det hele tatt.

En felles oppfatning av et egaliteert samfunn og verdien av demokratiske prosesser har
dannet var kulturelle forstaelse og slik sgrget for allment tilgjengelige institusjoner som
for eksempel universelle helse- og velferdstjenester. Dette er en oppfatning som har en
historisk sterk tradisjon i norsk kontekst og er sterkt identitetsskapende. Det er derfor

knyttet en risiko for helsepersonell og saksbehandlere som & fremsta som umoralske,
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bade pa egne vegne og pa virksomhetens vegne, hvis de skulle sa tvil om denne
oppfatningen. Som mediator posisjoneres saksbehandlerne som ansvarlige for a
opprettholde legitimiteten ved tjenestene som universelle, samtidig som den sosiale
posisjonen rettferdiggjgr det a begrense tjenestene. Av samme grunn unnlater de
eksplisitt @ anbefale eller 3@ opplyse om private omsorgstjenester til brukere, mens de
internt kan uttrykke seg kritisk til enkelte bestemmelser som begrenser visse tjenester.
Dette understreker idéen om universelle tjenester som den offisielle og kollektivt legitime
diskursen. En sd tradisjonsrik oppfatning, som vi har av vare velferdstjenester som
universelle, gjgr den til en dominerende oppfatning som er vanskelig & utfordre. A snakke
hgyt om at vare offentlige tjenester ikke dekker innbyggernes behov for hjelp, er ikke
legitimt. | stedet blir det kommunisert pa en subtil mate muligheten til for eksempel a

benytte private aktgrer for a tilboy omsorgstjenester som det offentlige ikke bidrar med.

Den siste Makt- og demokratiutredningen slar fast at «vi er langt fra den enhetlige og
sosialdemokratiske modellen som kjennetegnet de skandinaviske velferdssystemene
som vokste frem i tidlig etterkrigstid ...» (@sterud et al., 2003, s. 153). Det er derfor
interessant i en politisk debatt om fremtidig omfang og kvalitet pa helse- og
omsorgstjenestene a trekke inn hvorvidt oppfatningen om knapphet pa ressurser er i ferd
med & naturaliseres. Analysen viser at en slik oppfatning kan fgre til en legitimering av
det a skyve ansvaret for deler av helse- og omsorgshjelpen over pa private og ulgnnede
aktgrer, som ektefeller, barn, naboer og frivillige. Det empiriske eksempelet med
omsorgsstgnaden for @ dekke private lgsninger er en type «penger-fglger-personen»-
praksis som kjennetegner velferdsmodeller som baseres pa forsikringsordninger, snarere
enn fellesskapslgsninger slik den skandinaviske velferdsmodellen tradisjonelt har gjort
(Esping-Andersen, 1990). Dette er et eksempel pa at mens vi er opptatt av a opprettholde
idéen om en universell helse- og omsorgstjeneste, risikerer vi at den samme
universaliteten forvitrer fordi vi ikke tgr snakke hgyt om hva som star pa spill. En politisk
debatt om vare helse- og omsorgstjenester ma derfor synliggjgre at universaliteten ved
helse- og omsorgstjenestene utfordres av  kravet til en kontinuerlig

kostnadseffektivisering.
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En velferdsstat karakteriseres ved tilstrekkelige helse- og omsorgstjenester. Dette er et
felles ansvar som derfor krever politiske Igsninger. Men nar samfunnets
fellesskapslgsninger ikke lenger er tilstrekkelige, skyves ansvaret for & finne de beste
Igsningene over pa private aktgrer, uavhengig av diskursive fremstillinger. Det er derfor
grunn til 3 hevde at den gjeldende diskursordenen er i ferd med a endres slik at det a
overlate ansvaret for hjelp og tjenester til private, legitimeres og rettferdiggjgres av
behovet for & begrense det offentlige ansvaret. Dette gnsker jeg & diskutere i det neste
avsnittet ut fra tillitens implikasjoner for helse- og omsorgstjenestenes eksistens som et

universelt gode, og som grunnlag for demokratiserende prosesser.

7.4 En rettsdiskurs og en kartleggingssjanger pa fremmarsj

Den dominerende posisjonen til rettsdiskursen som virkelighetsforstaelse ved tildelingen
av tjenester kan ses som uttrykk for et paradigmeskifte hvor hjelp og bistand til borgere
ikke lenger ses som et anliggende primeaert for velferdsstaten, altsd som et
fellesskapsprosjekt, men snarere som et rettslig anliggende som regulerer individuelle
rettigheter. Ved at stadig mer av hjelpen hjemles i lovparagrafer, vil en presset
kommunegkonomi fgre til at all hjelp som (ennad) ikke er eksplisitt hjemlet ved lov, falle
utenfor kommunens forpliktelse. En fare med dette er at behovet for menneskelig
omsorg reduseres til lovparagrafer, hvilket igjen betyr at humanistiske verdier ma vike for

teknokratiske.

Analysen av den diskursive praksisen viser at rettsdiskursen, som dominerer
arbeidsprosessene som leder frem til det skriftlige enkeltvedtaket, i liten grad blir
utfordret. Siden store deler av tildeling av tjenestene handler om a finne minste felles
multiplum av brukers behov og individuelle rettigheter, er det selvsagt en fordel a
beherske den juridiske diskursen ved tildelingskontorene (Vanebo, 2011). Den helse- og
sosialfaglige argumentasjonsmaten som tidligere skulle ligge til grunn for individuelle
vurderinger (Vabg, 2007), synes na a matte vike plass for en juridisk argumentasjon. Dette
ser vi av begreper som «part i sak» og «finne de rettslige spgrsmalene» fra det empiriske

materialet, hvilket illustrerer en spraklig omformulering av den sosiale praksisen slik at
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problemstillingene fremstar som rettslige anliggende i stedet for behov for hjelp og

omsorg.

Jeg har tidligere nevnt nettopp eksempler pa individuelle rettigheter som hjemles i lov,
og siden overlates til kommunene & innfri. Dette skal sikre at innbyggerne far de
tjenestene de har krav pa, selv om det samtidig utfordrer kommunenes gkonomi
(@sterud et al., 2003). | hvilken grad rettsliggjgringen bidrar til & sikre brukeres
muligheter til & gve pavirkning pa avgjgrelser som gjelder tjenester de selv skal motta, er

likevel usikkert.

Rettsdiskursen kan ses som en diskurs som opprinnelig hgrer hjemme i en annen
diskursorden, nemlig rettsvesenet, men som ved a bli trukket pa i den sosiale praksisen
ved tjenestekontorene, bidrar til endringer i hvordan tildeling av tjenester sprakliggjgres
i den kommunale helse- og omsorgstjenesten. | utgangspunktet er det saksbehandlerne
pa tjenestekontorene som mestrer denne diskursen best, bade gjennom den formelle
kompetansen de har gjennom videreutdanningen i personorientert helserett, og, i den
ene kommunen, gjennom a ha en egen jurist ansatt ved enheten. Rettsdiskursen er derfor
ikke likt distribuert, hvilket fgrer til asymmetriske maktforhold hvor bade brukerne og
helsepersonell settes i underlegne posisjoner i forhold til saksbehandlerne. Selv om
brukerne har en formell rett til & klage pa avgjgrelser, viser det empiriske materialet
likevel at yngre personer med demens sjelden retter en formell klage pa vedtakene. Selv
om brukerne har sine rettigheter hjemlet i lov, betyr det altsa ikke at de benytter seg av
muligheten til & klage. Jeg diskuterer videre de yngre personene med demens sin

tilbgyelighet til a klage pa tjenestene i et senere avsnitt.

@sterud et al. (2003) peker pa at den gkte rettsliggjgringen i og av samfunnet har gitt
domstoler og institusjoner med domstolslighende myndighet, som for eksempel
Statsforvalteren, gkt makt da det er disse institusjonene som har mandatet til a tolke
lovene hvis uenighet mellom partene. @kte individuelle rettigheter gir derfor ikke gkt
makt kun til brukerne, men ogsa til rettsvesenet (@sterud et al., 2003), i dette tilfellet
Statsforvalteren som er tilsynsmyndighet og klageinstans og overlates ansvaret a tolke

lovene. Det betyr at det er de institusjonene og aktgrene som behersker diskursen som
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har tilgang til 4 pavirke avgjgrelsene, ikke ngdvendigvis brukerne. Nar empirien viser at
yngre personer med demens sjelden fremmer formelle klager pa vedtakene, til tross for
at denne gruppen ofte ikke tilbys relevante tjenester, viser dette at det a lovhjemle

rettigheter ikke ngdvendigvis fgrer til mer brukermedvirkning.

Mens @sterud et al. (2003) ser den gkte rettsliggjgringen i sammenheng med en fare for
svekkelse av demokratiet fordi slik lovhjemling av rettigheter reduserer
lokaldemokratiets mulighet til 8 kunne gve pavirkning pa et lokalt tilpasset tjenestetilbud,
argumenterer Vanebo (2011) i stedet for at flere lovhjemlede rettigheter betyr at
demokratiet virker ved at folkevalgte organer sgrger for individuelle rettigheter?°.
Analysen viser imidlertid at lovhjemling av rettigheter kan oppfattes som en allianse
mellom brukere/innbyggere og politikere, eller individ og stat, hvor kommunene blir
stdende pa sidelinjen som den aktgren som ma ta ansvaret for de politiske Igftene, slik
ogsa Vike (2004) hevder. Det betyr at det for kommunen handler om & beherske

diskursen for a kunne tilpasse behovene til en viss tjenesteportefglje.

Under forhold som ellers preges av begrensede ressurser, er det en naturlig og sannsynlig
konsekvens av dette at tildelingskontorene selv gnsker & gke den juridiske kompetansen
(Vanebo, 2011). Tatt i betraktning av at etter- og videreutdanning i helse- og omsorgsfag
ofte ikke lar seg gjgre med begrunnelse i manglende ressurser, ei heller alltid er etterspurt
i avdelingene (Haukelien, 2013), er det derfor pafallende at bortimot alle
saksbehandlerne har gjennomfgrt et kurs pa universitetsniva i personorientert helserett
pa 30 studiepoeng, det vil si et halvarsstudium, dekket av arbeidsgiver. Likeledes er det
faktum at et universitetet i det hele tatt tilbyr et kurs med juridiske fag rettet mot
«personer med helse- eller sosialfaglig bakgrunn» (Universitetet i Sgrgst-Norge, 2021b)
et uttrykk for politisk bevisste valg. Dette tydeliggjgr hvordan det gjensidige forholdet

mellom det diskursive og det ikke-diskursive bidrar til & reprodusere, og til & forsterke,

2% Se Vanebo (2011) som diskuterer @sterud et al (2003) sine pastander om depolitisering og sentralisering
av makt
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rettsdiskursen som virkelighetsforstaelse for den sosiale praksisen som forvaltning av

offentlige helse- og omsorgstjenester representerer.

Videre kan det synes som om individualiseringsidéene, retten til selv @ bestemme, i
enkelte tilfeller kommer til uttrykk som en type additiv effekt til forventningen om a bidra
til giennomfgringen av den politiske ambisjonen om at flere skal bo lenger i eget hjem.
Pargrende er normalt den naermeste til brukeren og blir slik en proxy for brukeren. Det
er vanskelig for helsepersonell a skille pa om pargrendes motivasjon bak en avgjgrelse
f@rst og fremst handler om hensynet til brukeren eller hensynet til pargrende selv. Selv
om det ifglge Pasient- og brukerrettighetsloven heter at det er helsepersonell som skal
ta avgjgrelsene i behandlingsspgrsmal hvis pasienten ikke selv har samtykkekompetanse
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, §4-6), kan det mistenkes at man fra
virksomhetens side ikke gar imot pargrendes gnske, hvis effekten av pargrendes gnske
(at pasienten skal kunne bo lenger hjemme) korresponderer med virksomhetens mal om

a begrense ressursbruken.

Analysen avdekker ogsa at en rettsdiskurs medfgrer hgye krav til skriftlig dokumentasjon,
noe som utfordrer tilgjengelig kapasitet hos saksbehandlerne. Faircloughs diskusjon av
begrepet «examination» (Fairclough, 1992, s. 53) hvor han trekker pd Foucaults
teoretisering av maktbegrepet, er aktuell i denne forbindelse. | motsetningen til den
fgydale makten, hvor den eller de med makt var hgyst synlige og de som var underlagt
makthaverne falt i skyggen av disse, er den moderne makten disiplinerende ved i seg selv
a vaere usynlig. | stedet rettes fokuset pa det eller den som undersgkes. Den konstante
synligheten subjektiverer individet, mens den konstante synligheten av det eller den som
undersgkes samtidig gjgr det eller den til et objekt. A undersgke noe kan derfor knyttes
til det @ dokumentere. Idet en person henvender seg til kommunen med behov for hjelp,
endres den sosiale posisjonen fra «borger» til «bruker». Da etableres det nemlig en
skriftlig journal hvor alle helseopplysninger nedtegnes. Med denne journalen gjgres
individet til noe som det er mulig @ beskrive, og som noe det er mulig & trekke
generaliserte slutninger om. Personen gjgres slik om til «en sak». Kartlegging som sjanger

tillegges en sterk normativ kraft ved at kravet til dokumentasjon er nedfelt i
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helselovgivningen. Den normative kraften i denne sjangeren kommer ogsa frem i
feltnotatet hvor de ansatte ved bestillerenheten nettopp henviser til «Fylkesmannen»
(na: Statsforvalteren), som er den gverste statlige myndighetens representant i fylket,

nar de antar et gkt krav til detaljerte beskrivelser i enkeltvedtakene i fremtiden.

Torsteinsen (2012) diskuterer utilsiktede konsekvenser av de post-byrakratiske idéene.
En av hensiktene med markedsideene, var a erstatte (byrakratiske) rigide og hierarkiske
beslutningsprosesser, slik at avgjgrelser kunne fattes naermere de impliserte aktgrene.
Imidlertid har flatere strukturer pa beslutningsnivaene og oppdeling i egne
resultatenheter, medfgrt et kontrollbehov og utfordringer knyttet til & koordinere og a
overfgre informasjon mellom de koordinerte enhetene/tjenestene og mellom
forvaltningsnivaene. Slike prosesser, hevder Torsteinsen (2012), har en tendens til a
eskalere, slik at behovet for stadig mer detaljert informasjon vokser ut av sine
proporsjoner. Dette handler om ambisjoner om a male aktiviteter og resultater som enna
ikke er observerbare, eller kanskje aldri kan observeres, som for eksempel helsehjelp med
en forebyggende og vedlikeholdende hensikt. Nar budsjettbalanse har prioritet nummer
én, kuttes all aktivitet som kan gke kostnadene, hvilket betyr at koordinerende aktivitet
blir skadelidende. Det empiriske materialet viser nettopp utfordringene knyttet til det
sterke kravet til dokumentasjon som ogsa i enkelte tilfeller kan diskvalifisere enkelte
brukere fra enkelte tjenester. Det er et eksempel pa at dokumentasjonskravet oppstar
som fglge av rettsdiskursen hvor nettopp skriftlig dokumentasjon vektlegges.
Saksbehandlerne forteller at enkeltvedtakene ma veaere sa detaljerte i forhold til akkurat
den konkrete brukerens situasjon og behov for hjelp at dette genererer mer arbeid enn

det er satt av tid til, hvilket betyr overtid og «skippertak» i ny og ne for @ komme ajour.

7.5 Hva har individualisering av ansvar a si for demokratiet og

demokratiske prosesser?

Tillit er et begrep som innenfor sykepleietradisjonen oftest blir diskutert ut fra et
filosofisk/fenomenologisk perspektiv, ofte knyttet til Lggstrups teori om tillit som et

eksistensielt grunnvilkar (Slettebg, 2012; Vetlesen, 2010). Tillit diskuteres i den

210



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

forbindelse som et essensielt fenomen og som en forutsetning for et hjelpeforhold og for

profesjonell yrkesutgvelse (Eide, Eide & Eide, 2017; Slettebg, 2012; Uggla, 2020).

Imidlertid har tillitsbegrepet knyttet til individuell frihet versus kollektivt ansvar blitt
aktualisert og diskutert de siste manedene gjennom forsgk pa a finne forklaringer pa
hvorfor Covid-19-pandemien har gitt sa ulike konsekvenser i forhold til smitteutvikling og
oppslutning om vaksine i ulike land. | tillegg har tillitsbegrepet blitt trukket frem ved
spgrsmal om eventuelle behov for nye modeller a regulere samfunnet pa hvis viruset ikke

lar seg utrydde med det fgrste (Hjort, 2021; Norheim, 2021).

Tilly (2004) teoretiserer forholdet mellom individer, og mellom individer og samfunn
nettopp ut fra tillit. | stedet for en fenomenologisk tilnserming, tar Tilly utgangspunkt i
tillit som et sosialt begrep som handler om a utsette det som vurderes som verdifullt, for
risiko for andres @deleggelse. Tillitsforhold omfatter derfor de relasjonene hvor
deltagerne tar slik risiko. Som regel er det snakk om nettverk av slike relasjoner, snarere
enn dyadiske relasjoner. Tillitsnettverk utgjgr derfor interpersonlige forbindelser med
forgreininger, hvor deltagerne av nettverket utsetter det som vurderes som verdifullt,
over lang tid, for risiko for andres gdeleggelse, eller feil eller skadelig behandling (Tilly,
2004, s. 4-5). Eksempler pa tillitsnettverk er ulike former for fellesskap som
statsborgerskap, kooperative sammenslutninger, som arbeidstagerorganisasjoner, eller
helse- og omsorgstjenester. Men samtykket som deltagerne av nettverket gir ved a delta
i dette nettverket, er betinget av tilliten til at de andre deltagerne av samme
tillitsnettverket har de samme preferansene som dem selv. | dette forholdet inngar derfor
usikkerhet (Tilly, 2004, s. 9). Tilly poengterer derfor at integrasjonen av tillitsnettverkene
i politiske institusjoner ma veere bare delvis hvis de skal inngd i demokratiserende
prosesser, for hvis integrasjonen var fullstendig, ville det ikke veaert snakk om tillit, men
tvang. Det er derfor nettopp den delvise integrasjonen av tillitsnettverk i politiske
institusjoner som gjgr at forpliktelsen danner sammenhengen mellom den styrte og den
som styrer. Det er denne gjensidige forpliktelsen som skjer ved at nettverkene kun delvis
integreres i offentlige myndigheters politikk, som gjgr at tillitsnettverkene inngar i

demokratiseringsprosesser (Tilly, 2004, s. 23). Det betyr at felles goder, som universelle
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helse- og omsorgstjenester, er slike tillitsnettverk som er delvis integrert i politiske
institusjoner (Haukelien, 2013; Tilly, 2004), og at rettighetene og forpliktelsene mellom

individene, og mellom individene og myndighetene er gjensidige.

Tilly legger videre til grunn at demokratier er regimer med et sett av relasjoner mellom
myndighetene og innbyggerne basert pa myndighetenes jurisdiksjon. | dette inngar blant
annet at relasjonene skal omfavne alle innbyggerne med de samme rettighetene for alle.
Imidlertid er dette et ideal som ingen stater vil kunne oppfylle. | stedet kan man snakke
om demokratisering som en nasjons bevegelse i retning av disse idealene (Tilly, 2004, s.
17-18). For stater som scorer tilstrekkelig hgyt pa tillits-parameterne, og kan kalle seg et
demokrati, gjelder gjensidige forpliktelser og rettigheter mellom individer og

myndigheter.

Tillit er derfor ngdvendig, men ikke tilstrekkelig, for @ opprettholde en universell helse-
og omsorgstjeneste. Ogsa nettverksdeltagernes forpliktelse har betydning. For at
diskusjonen om fellesgodene skal veere rasjonell, er det vesentlig i en politisk debatt a
trekke inn hvordan individualisering av ansvar pavirker tilliten til helse- og
omsorgstjenestene som en universell ordning. Hvilke konsekvenser far endret tillit i
forhold til forpliktelse, og for hvem, og hvordan pavirker dette demokratiserende
prosesser? Det vil si hvordan pavirker tillit helse- og omsorgstjenestene som en universell
stgrrelse? Diskusjoner rundt disse spgrsmalene betinger at vi tgr 8 synliggjgre hvordan

den universelle velferdsstatsdiskursen i dag utfordres.

Oppslutningen om velferdsmodellen har veert hgy fordi det har veert en gjensidig tillit
mellom borgerne og myndighetene. Vi har sett at eget bidrag i dag, via skatteseddelen,
kommer meg til gode senere, eller jeg vet at andres bidrag i dag kan komme meg til gode
allerede i morgen. De individuelle bidragene skjer derfor som fglge av forpliktelsen og
tilliten vi har til helse- og omsorgstjenestene som politisk institusjon. Haukelien (2013)
konkluderer, etter en diskusjon av tillitsbegrepet med bakgrunn i flere statsvitere,
inkludert Charles Tilly, med at tillit kan forklares som noe som skapes med utgangspunkt
i institusjonene. Dette underbygger en argumentasjon for at det er helse- og

omsorgstjenestene som et kollektivt begrep som ma danne utgangspunktet for den
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offentlige debatten, ikke individuelle preferanser og handlinger. | det neste avsnittet
diskuterer jeg derfor mulige konsekvenser hvis velferdstjenester av et visst omfang
overlates til familien og det private, og et tilstrekkelig antall individer ikke lenger anser

seg som del av tillitsnettverket.

7.6 En kjgnnet forstaelse av forpliktethet

Fokuset pa & utnytte «samfunnets samlede omsorgsressurser» (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2015a, s. 12), slik tidligere nevnt, ma forstas som at det skal
legges til rette for bruk av frivillige og ideelle organisasjoner og personer, pargrende og
lokalsamfunn, i den hensikt & avlaste det offentlige ansvaret for omsorgstjenester. Av
samme grunn fokuseres det her ogsd pa personens egne restressurser. Det er flere
betenkelige sider ved dette. En oversikt fra SSB3C viser at det er kvinner som legger igjen
flest arbeidstimer i frivillig arbeid knyttet til pasient- og pargrendeforeninger, samt i
humanitaere organisasjoner og helseorganisasjoner. Det betyr at ved a oppfordre,
indirekte eller direkte, til gkt bruk av frivillighet og individuelt ansvar, kan dette sette

idealet om likestilling mellom kjgnn i fare, hvilket jeg vender tilbake til senere i avsnittet.

Et annet moment er at idealet om & bruke samfunnets samlede ressurser kan gi et
inntrykk av at frivillig arbeid per dato i liten grad brukes. Sannheten er en annen. Totalt
bidrar pargrende med nesten halvparten av de omsorgsoppgavene som ytes til brukerne
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2017, s. 5), noe ogsa det empiriske materialet viser at
saksbehandlerne og helsepersonellet er fullt informert om. En undersgkelse som gjelder
demensomsorg spesielt viser i tillegg at pargrende gir hjelp tilsvarende 98,3
timer/maned, og kostnadene ved tapt arbeidstid for pargrende belgper seg til 1806
kroner/maned/person med demens3! (Vossius et al., 2015, s. 43). Naturaliseringen av

oppfatningen om knapphet pa ressurser fgrer saledes til en legitimering av a skyve

30 09130: Deltakelse i organisasjoner for personer 16 ar og over (prosent), etter type organisasjon /
deltakelse, alder og kignn. 2020, Andel personer som har deltatt.. Statistikkbanken (ssb.no)

31 Tallene er hentet fra REDIC-studien (Vossius et al, 2015), og henviser til NorDem FU hvor utvalget har en
lavere snittalder enn i de andre studiene det henvises til i REDIC, 74,8 ar.
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ansvaret for deler av helse- og omsorgshjelp over pa private og ulgnnede aktgrer, som

ektefeller, barn, naboer og frivillige.

Line Jenhaug har gjennom sin analyse av stortingsmeldingen «Morgendagens omsorgy,
undersgkt hva som inngar i myndighetenes forventninger til pargrende som bidragsytere
i omsorgstjenestene (Jenhaug, 2018). Hun har i denne analysen identifisert bade en
ansvarsdiskurs og en motivasjonsdiskurs. | tillegg til at ansvarsdiskursen innebaerer en
virkelighetsforstaelse som innebaerer at hver og én av oss ma ta et stgrre individuelt
ansvar for oss selv og hverandre, kommuniserer ansvarsdiskursen samtidig en nedtoning
av rettigheter. Jenhaug (2018) argumenterer for at stgrre fokus pa individuelt ansvar i
stortingsmeldingen implisitt kommuniserer at det individuelle bidraget er for lite, og at
det er dette som dermed kommuniseres som utfordringen for en baerekraftig
velferdstjeneste. Velferdstjenestenes fremtid gjgres med dette til et privat ansvar
(Jenhaug, 2018, s. 48). Motivasjonsdiskursen i stortingsmeldingen innebzerer |gfter om 3
gjgre pargrende og deres arbeid mer synlig, gkonomiske incitamenter gjennom for
eksempel omsorgslgnnsordningen3? (Jenhaug, 2018, s. 49), og det & gjgre det enklere for
pargrende @ samhandle med tjenestene; altsa elementer som skal motivere til 3 ta det
ansvaret som presenteres gjiennom ansvarsdiskursen. Noe Jenhaug imidlertid ikke finner
i stortingsmeldingen, er formuleringer som impliserer pargrendes makt og innflytelse i
tilretteleggingen av  tjenestene. Stortingsmeldingen innebaerer derfor en
virkelighetsforstaelse som innebzaerer et stgrre individuelt ansvar, men mindre fokus pa
rettigheter og innflytelse (Jenhaug, 2018). Da er det betimelig a spgrre: Nar ansvaret for

omsorg individualiseres, hvem tar da mest sannsynlig dette ansvaret?

Det er her relevant a trekke inn et kjgnnet perspektiv i analysen. Stadig stgrre krav til
kapasiteten ved helse- og omsorgstjenestene er basert pa ansattes, i hovedsak kvinnenes,
fleksibilitet og moralske forpliktelse (Haukelien, 2013; Vike, Brinchmann, Haukelien,

Kroken & Bakken, 2002; Aaltvedt et al., 2017).

32| endringen i helse- og omsorgstjenesteloven kunngjort 2.juni 2017, brukes i stedet begrepet
«omsorgsstgnad»
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Statistikk viser at det blant de i yrkesaktiv alder fortsatt er kvinner som utfgrer mest
husholdsarbeid, inkludert omsorgsarbeid®3, selv om menn har gkt sin andel3*. Likevel
diskuteres likestilling i forhold til arbeidsoppgaver knyttet til den hjemlige sfeere ofte uten
a differensiere type omsorgsarbeid. Herlofson og Ugreninov (2014) har undersgkt
nettopp arbeidsdeling i hjemmet ut fra et tre-generasjonsperspektiv, hvor tidsklemma
ikke er et begrep som bare forbeholdes beskrivelser av smabarnsfamilienes utfordringer
med & kombinere privatliv og arbeidsliv, men ogsa familier med omsorgsforpliktelse
overfor egne foreldre. Dette ble undersgkt ut fra forfatternes antagelse om at en ny
mannsrolle, med gkt familieengasjement og med stgrre innsats i omsorg for barn og
husarbeid, ville fgre til stgrre innsats ogsa overfor hjelp til egne foreldre. Dette fant de
imidlertid ikke stgtte for i sin forskning. Tvert imot var deres funn at praktiseringen av
hjelp overfor egne foreldre gar langs tradisjonelle kjgnnsrollemgnstre; mannens
tilbgyelighet til omsorgsarbeid overfor egne foreldre er betinget av ansvar for en mindre
del av husholdsarbeidet i eget hjem, mens kvinnens tilbgyelighet til omsorgsarbeid
overfor egne foreldre, er betinget av lavere yrkesaktivitet (Herlofson & Ugreninov, 2014).
Dette kan tolkes som om mannens posisjon som hovedforsgrger fortsatt danner den
dominerende forstdelsen; han bidrar med omsorgsoppgaver overfor sine foreldre hvis
han fritas for de ulgnnede arbeidsoppgavene i hjemmet, mens kvinnene bidrar med

omsorgsarbeid overfor foreldre hvis hun reduserer sitt Ignnede arbeid utenfor hjemmet.

Deltagelse i arbeidslivet er en sterk kulturell markgr i Norge og bidrar til
meningskategorier som inngar i, og omslutter, sosiale kategoriseringer som kan ses som
kisnnede (Solheim, 2002). Resultatene av likestillingsarbeidet i Norge i form av hgyere
andel kvinner i betalt arbeid de senere arene har uten tvil gitt resultater, og diskusjonene
fra noen tiar tilbake om kvinners rett til yrkesdeltagelse ses ikke lenger som relevant
(Ellingsaeter & Solheim, 2002). Likevel er kvinners forsgrgeransvar ikke enda etablert som
en hegemonisk forstdelse, hvilket har implikasjoner for kvinners posisjon som

arbeidstagere. Et viktig poeng nar individualisering av omsorgsansvar diskuteres, er ogsa

3https://www.ssb.no/statbank/sa/10060060

3https://www.ssb.no/statbank/sq/10060063
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a minne om bakgrunnen for kvinners deltagelse i betalt yrkesliv, som er sterkt knyttet til
overfgringen av omsorgsarbeidet fra det private til det offentlige domenet (Ellingsaeter
& Solheim, 2002; Vike et al., 2002). Selv om diskusjonen rundt kvinners rettigheter til
yrkesdeltagelse ses som historisk og irrelevant, utelukker ikke dette et behov for 3
diskutere mulige faktorer som kan spille negativt inn pa kvinners yrkesaktivitet.
Deltidskulturen i helse- og omsorgstjenesten er én slik faktor: Mens den relative andelen
av kvinner med helsefagarbeiderutdanning eller sykepleierutdanning sysselsatt i helse-
og omsorgstjenestene er hgyere enn tilsvarende for andelen av menn i lavere
stillingsbrgker, er andelen menn betydelig hgyere enn andelen kvinner i
fulltidsstillinger®. For kvinners og menns sysselsetting uavhengig av profesjon og yrke
viser tallene en gjennomsnittlig hgyere stillingsprosent per person for sysselsatte menn
enn for kvinner3®. For mange kvinner er dette tid som i stedet brukes pa pargrendearbeid

(Herlofson & Ugreninov, 2014).

Resultatene av likestillingsarbeidet i Norge i form av hgyere andel kvinner i betalt arbeid
de senere arene kan derfor forstas som fortsatt skjgre og ikke enda en selvfglge. Gitt den
lange tradisjonen med kjgnnssegregert arbeidsliv og tradisjonelle kjgnnsrollemgnstre
med mannen som arbeider mot betaling «ute» og kvinnen som er i ulgnnet
omsorgsarbeid i hjemmet (Solheim, 2002), er det grunn til & reflektere over om politiske
signaler om & skyve ansvaret for helse- og omsorg over fra det offentlige til det private
kan fgre til at omsorgsarbeid (igjen) vil nedvurderes som Ignnet arbeid og at dette

arbeidet (igjen) vil falle pa kvinnene.

Med bakgrunn i Tillys teori om integrasjonen av tillitsnettverk i politiske institusjoner
(Tilly, 2004), kan individualisering av omsorgsoppgaver saledes rokke ved det mest
fundamentale i vart samfunn, nemlig forutsetningene for demokrati. Ved at
tilbgyeligheten for kvinner til a fgle seg mer forpliktet enn menn til & pata seg

omsorgsoppgaver, risikerer disse & ekskluderes fra deler av tillitsnettverkene. Hvis ikke

35 https://www.ssb.no/statbank/sq/10060051

38https://www.ssb.no/statbank/sq/10060054
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helse- og omsorgstjenestene vare fungerer som en demokratiserende prosess, kan dette
fore til at ikke bare kvinner, men ogsa andre grupper som staten tradisjonelt har hatt
vanskeligheter med & inkludere, faller utenfor fellesskapsprosjektet, hvilket rokker ved

fundamentale humanistiske verdier ved et egalitaert samfunn.

7.7 Demensomsorgsarbeid i et kjgnnet perspektiv

Analysen av den diskursive praksisen viser at det arbeidet som helsepersonellet pa
dagavdelingene utfgrer, omfatter en kompleksitet av tids- og kompetanseintensive
ferdigheter, orkestrert av helsepersonellet. Imidlertid representerer dette aktiviteter selv
de ansatte kan ha problemer med a fa gye pa og a artikulere som malrettet behandling.
Arbeid som det ikke a legge frem reklamen sammen med avisen pa stuebordet, eller det
ikke & lese hgyt om et tema pa side tre i avisa for a unnga at en av brukerne blir agiterte,
det 3 unnga at nettopp «de to» brukerne sitter ved siden av hverandre for lenge for a
unnga uro, det a servere appelsinbater lett kamuflert i servietter til alle slik at det ikke blir
synlig at én av brukerne behgver appelsinbaten delt i mindre biter for a klare a spise den,
det a plassere sopekosten akkurat «der» for at nettopp den ene brukeren selv klarer 3 ta
initiativet til en dugnad, det a s@grge for at bordplasseringen er slik at den brukeren med
problemer med a gjennomfgre en maltidssituasjon pa en adekvat mate ikke blir sittende
innenfor umiddelbar synsrekkevidde for den brukeren som kommenterer «ufiltrert»,
eller det & sende brgdkurven rundt bordet i stedet for a sette den ned pa bordet for a
hjelpe ogsa den brukeren som ikke opplever metthetsfglelse, er aktiviteter som best kan
karakteriseres som arbeid som inngar i en hverdagsetos, med praktiske og konkrete
handlinger som inngar i hverdagslivet. Denne kompetansen fremstilles i det empiriske
materialet som nedvurdert og usynlig for omgivelsene. Dette kan tolkes som en

underordning, eller en nedvurdering av helsepersonellets kompetanse.

Denne usynligheten av kompetanse knyttet til demensomsorg gnsker jeg a diskutere i lys
av Jorun Solheims teoretisering av kompetanse som kjgnnsmessig rangering (Solheim,
2002). I lys av denne teorien er det mulig a synliggjgre noen strukturelle maktforhold som
ellers kan veaere vanskelig a fa gye pa. En kjpnnsmessig rangering av kompetanse betyr

ikke at kvinner og menn som sadan rangeres, men i stedet er det «deres antatte
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egenskaper, ferdigheter, kunnskaper og faglige kvalifikasjoner som tilskrives ulik verdi og
inngar i hierarkiske relasjoner av dominans og underordning» (Solheim, 2002, s. 116).
Disse relasjonene av dominans og underordning utgjgr en alminneliggjgring av visse
meningskonstruksjoner som inngar i var sosiale praksis, og som det er interessant a
undersgke naermere for a finne hva den kjpnnsmessige underordningen gar ut pa, og

hvilke konsekvenser den har.

Demensomsorgsarbeid kan tillegges kjgnnede betydninger bade i forhold til begrepet
«arbeid» og i forhold til at det handler om demens. Den underordnede plasseringen av
arbeid med kvinnelige konnotasjoner sammenlignet med arbeid med mannlige
konnotasjoner, forklarer Solheim ut fra industrialiseringens oppsplitting av arbeid. Frem
til industrialiseringen var det husholdet som var utgangspunktet for produksjonen og alt
arbeidet som ble utfgrt, bade av kvinner og menn. Med industrialiseringen ble
produksjonen skilt ut fra familiehusholdet hvilket innebar et skille mellom arbeid knyttet
til produksjonslivet og arbeid knyttet til familiehushold. Dette ga et symbolsk skille
mellom arbeid og ikke-arbeid, som dannet grunnlaget for den kapitalistiske
samfunnsgkonomien (Solheim, 2002, s. 119), men som ogsa medfgrte at ikke-arbeidet
ble underordnet arbeidet. Det var nemlig arbeidet knyttet til produksjon som ble
gjenstand for gkonomiske transaksjoner, mens husholdsarbeidet i stedet ble et uttrykk
for reproduksjon og ble holdt utenfor gkonomiske transaksjoner. Symbolsk representerer
derfor produksjon og reproduksjon to sosiale opposisjonelle felt, hvor det ene sosiale
feltet underordnes det andre. Det er derfor det produktive arbeidet ute som symbolsk
identifiseres med verdiskapende virksomhet, og som gir en symbolsk kategorisering av
menn og kvinner som henholdsvis produsenter og reprodusenter. Imidlertid er dette kun
en symbolsk konstruksjon fordi kvinner har deltatt i moderne produksjonsarbeid i ulik
grad gjennom hele industrialiseringen, og kvinner deltar i arbeidslivet hvor mannlige
konnotasjoner dominerer. Likevel ligger dette skillet som en kulturell forstaelse av arbeid
og kompetanse og konstituerer sosiale praksiser som innebaerer ulik verdsetting av ulikt
type arbeid. Ifglge Solheim (2002) har den norske kulturs rgtter til bonde- og
smabrukertradisjonen fgrt til at husholdet har veert den sentrale produksjonsenheten

helt opp til nyere tid, noe som, ifglge Solheim, kan antas a ha fgrt til at familiearbeidet

218



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

har veert sentral i den norske gkonomien. Samtidig har det bidratt til en sterkt
kignnssegregert arbeidsdeling og at ikke bare selve arbeidsoppgavene, men ogsa

kontekst fremstar som kjgnnet.

| empirien kommer den alminnelige oppfatningen av omsorgsarbeid som ikke-
verdiskapende arbeid, eller som en utgift, til uttrykk nar helsepersonellet pa
dagavdelingen presenterte det som en positiv og uventet overraskelse, ja endog litt
ufortjent, nar de hadde fatt dekket yttert@y av sin arbeidsgiver slik at de kunne holde seg
varme og tgrre nar de skulle ut pa tur med brukerne. Dette bekrefter nettopp den
normative oppfatningen av at omsorgsarbeidet, det reproduktive arbeidet som star
utenfor pengetransaksjonene, ikke bgr representere (ekstra) utgifter. Overfgrt til yrker
med mannlige konnotasjoner, ville det vaert utenkelig at arbeidstager ikke fikk kjeledress
og vernesko dekket av arbeidsgiver. | disse yrkene kategoriseres dette i stedet i termer
som «sikkerhetsutstyr», og er enten forhandlet frem av fagforeninger, og/eller lovpalagt

av arbeidsgiver 8 dekke (Haukelien, 2013).

Et grunnleggende trekk ved markedsgkonomien, er at ivaretagelse av relasjoner som ikke
umiddelbart kan knyttes til verdiskapende produksjon, settes pa utsiden av markedet
(Solheim, 2002, s. 124). | markedsgkonomiske sammenhenger blir denne kompetansen
lavest rangert i forhold til kompetanse som kreves i «produktivt» arbeid. Ut fra en slik
forstaelse betraktes omsorgsarbeid som en forlengelse av det tradisjonelle
kvinneansvaret, et ikke-arbeid, hvor kompetansen som kreves i liten grad har blitt
formalisert. | stedet har omsorgsferdigheter blitt sett som iboende hos kvinnene. Selv om
omsorgsarbeidet har blitt trukket ut av familiehusholdet og inn i offentlige tjenester som
et felles ansvar, er det derfor likevel forbundet med en privat sfeere. De offentlige
tjenestene kan derfor ses som «innkapslet i en offentlighet av stgrre skala» (Solheim,
2002, s. 120), hvilket forklarer den underordnede posisjonen kompetansen i
omsorgsarbeidet representerer. Waerness (1999) understreket arbeidsaspektet da hun
teoretiserte fenomenet «omsorg» fra 70-tallet og utover i sitt arbeid med & utvikle
teoretiske begreper som kunne gjgre diskusjoner om velferdsforskning og

velferdstjenester mer relevante. Imidlertid viser Solheims teoretisering av kignnsmakt at
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det er de markedsgkonomiske premissene som legges til grunn for arbeidsbegrepet og
definerer «arbeid» som arbeid som skaper et umiddelbart gkonomisk resultat. Derfor
spiller det liten rolle om (demens)omsorgen skjer ute eller hjemme, den er uansett ikke

verdiskapende i markedsgkonomisk forstand.

Et annet perspektiv som det er interessant a stoppe opp ved, er de ansatte ved
dagavdelingene sitt arbeid med det & bli trodd pa hvor alvorlig og komplekst
demensarbeid er, og hvordan den antatte skepsisen fra omgivelsene krever at de ansatte
pa dagavdelingene ma forsvare sin posisjon som omsorgsutgver. Det at de far spgrsmal
fra ledere om a kunne redusere pa antallet ansatte morgen og ettermiddag, om de kan
sld sammen gruppene, samt et angivelig stempel som «luksusavdeling», gjgr at de ma
forsvare bade behovet for et tilstrekkelig antall ansatte og for tilstrekkelig kompetanse.
Det er lettere & forsvare én-til-én-bemanning pa en intensivavdeling i
spesialisthelsetjenesten hvor det er mye teknisk og synlig apparatur som ma passes. Det
er vanskeligere & argumentere for ngdvendigheten av a ha for eksempel to ansatte per
tre brukere nar det arbeidet som inngar, ikke synes. For det er nar det er tilstrekkelig med
kompetente ansatte at det er mulig a differensiere tilneermingen bade nar det gjelder
diagnoser, personer og situasjoner, hvilket er en suksessfaktor i demensomsorgen. Uten
et tilstrekkelig antall ansatte pa jobb og uten tilstrekkelig kompetanse er det stgrre
sannsynlighet for uro, irritasjoner brukerne imellom, og (tillgp til) fysisk handgemeng
(Kitwood, 1997; Resvik et al., 2016). Analysen avdekker imidlertid en diskurs som handler
om manglende anerkjennelse av demensomsorgsarbeid. Denne diskursen aktiveres av en
medisinsk diskurs. Nettopp for & oppnd en hgyere status av demensomsorgsarbeid
trekker teksten pa en medisinskfaglig diskurs som tradisjonelt har hatt autoritet innenfor

nettopp dette sosiale feltet.

Den primaere hensikten med et dagaktivitetstiloud skal veere aktivisering, mestring og
forebygging (Helsedirektoratet, 2020). Selv om et dagaktivitetstilbud ogsa inneholder
elementer av tilsyn, omsorg og avlastning, utelukker hovedhensikten med et
dagaktivitetstilbud likevel personer som er sa syke at de i liten grad har nytte av tilbudet,

enn si er kontraindisert. Men med imperativet om a at flere skal bo lenger i eget hjem,
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legges det et stgrre press pa alle deler av de hjemmebaserte tjenestene.
Dimensjoneringen og organiseringen av dagaktivitetstilbudet synes a veere i henhold til
den opprinnelig tenkte brukergruppen, som na med stgrre press pa hjemmebaserte
tjenester er endret, hvilket likevel ikke synes @ ha fgrt til endringer i organiseringen av
dagaktivitetstiloudet. Denne diskrepansen ma bade brukerne og de ansatte handtere, det
vil si absorbere. De ansatte ma handtere brukere med mer alvorlig demenssykdom og
flere symptomer enn tidligere. Ved a veere bruker pa dagtiloudet selv etter at
symptomene skulle tilsi et annet omsorgsniva, blir brukerne utsatt for stgrre krav til

mental kapasitet enn det de i enkelte tilfeller har kapasitet til.

Skillet mellom verdiskapende/ikke-verdiskapende arbeid er ogsd egnet for & forsta
hvordan kompetanse rangeres ogsa innenfor omsorgsyrkene. Nar arbeidet ikke kan gi en
umiddelbar og malbar gkonomisk avkastning, fremstar det som et devaluert
kompetanseomrade. Ved & trekke et skille mellom omsorgsarbeid knyttet til vekst eller
resultater, og omsorgsarbeid knyttet til vedlikehold (Warness, 1999, s. 51), kan dette
forklare hvorfor kompetansen i enkelte disipliner verdsettes mer enn i andre.
Omsorgsarbeid med forventing om kun vedlikeholdende effekt, som demensomsorg,
fremstar som devaluert kompetanse- og virksomhetsomrade og kodifiseres som lite
betydningsfullt. Det at omsorgsarbeid fortsatt gar langs tradisjonelle skillelinjer
verdiskapende/ikke-verdiskapende, har utelukket et behov for a diskutere omsorgsarbeid
med en vedlikeholdende funksjon som et arbeid med behov for teknologier som viser til
en egen profesjon. Jeg har allerede nevnt at egnet bekledning for de ansatte i deres
arbeid under ulike vaer- og fgreforhold, er noe nytt og uventet for de ansatte. Videre er
spraket en slik teknologi, og analysen avdekker at det i dagavdelingene benyttes
diagnostiske ord og uttrykk fra en medisinsk diskurs, noe som viser at ord og begreper
knyttet til miljgbehandling ikke verdsettes som med en faglig status. Den faglige diskursen
i demensomsorgsarbeidet er fgrst og fremst preget av et hverdagssprak fordi det er
nettopp handlingen og samhandlingen i et naturlig miljg som tilstrebes overfor (yngre)
personer med demens. Miljgbehandling er likevel ikke en kompetanse som representerer
en essensialisert og intuitiv kunnskap, men en kompetanse basert pa multiple

kunnskapsformer. Om veien videre for demensomsorgen vil handle om
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profesjonalisering eller deprofesjonalisering, aktualiseres av den hgye forekomsten av
demens som vi nd har kunnskap om (Gjgra et al., 2020), og som derfor na gir
demensomsorgen mer oppmerksomhet. Det kan tenkes en profesjonalisering for a
imgtekomme det kompetansebehovet dette krever, med opplaerings- og
utdanningsprogram for bade fagleerte og hgyskoleutdannede. Det kan ogsa tenkes en
deprofesjonalisering ved at det legges mer til rette for frivillig og privat omsorg for a
imptekomme det gkte behovet for hjelp og tjenester som den gkte forekomsten av
demens vil generere, slik det allerede er kommunisert i nasjonale styringsdokumenter

(Helse- og omsorgsdepartementet, 2015a).

Den kjgnnede oppfatningen av kompetanse fremkommer ogsa tydelig gjennom det
empiriske materialet ved at arbeidet som helsepersonellet i dagavdelingene utfgrer, kan
karakteriseres av de ansattes bruk av seg selv som arbeidsredskap. Arbeidet deres krever
en absolutt fysisk og mental tilstedevaerelse med bruk av alle sanser, intuisjon og erfaring
giennom hele arbeidsdagen. Ifglge Solheim karakteriseres det reproduktive arbeidet av
nettopp en umediert personlig naerhet hvor relasjonene utgjgr bade arbeidet og
resultatet (Solheim, 2002, s. 124). Arbeidet her handler altsad ikke om relasjoner for a
oppna et materielt eller gkonomisk resultat. Bruk av egen person som arbeidsredskap
gjgr at det er vanskelig a markere grenser fordi det ikke er et synlig objekt a legge avstand
til. Dette gjor at det "personlige" ikke bare fremstar som trekk ved arbeidet, men ogsa
som trekk ved de ansatte, gjerne kvinner. Dette er et eksempel pa en essensialisering av
omsorgsarbeid som bidrar til en oppfatning av omsorgsarbeid som noe som knyttes til
kvinner som kjgnn, og som bidrar til & vedlikeholde oppfatningen av omsorgsarbeid som
et kvinnelig domene. Vanskelighetene med a avgrense ses bade i de tilfellene hvor
helsepersonell forsgker & finne Igsninger utenfor det standardiserte tilbudet, og det
handler om de tilfellene hvor omgivelsene ikke erkjenner hvor store konsekvenser
demenssykdom kan ha pa hjelpebehovet, noe som gjgr at helsepersonell absorberer et

ansvar langt utover det bade den aktuelle tjenesten og kompetansen tilsier.

Den symbolske tilordning av kompetanse til kjgnn ses videre i kontrasten mellom

vedlikehold og innovasjon, eller kontinuitet og fornyelse. Repetitivt arbeid har kvinnelige
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konnotasjoner. For omgivelsene, og til dels for de ansatte selv, ser de ikke ngdvendigvis
sitt arbeid som innovativt, da dette begrepet alminnelig forstatt, oftest forbindes med
store og avgrensede prosjekter. | stedet utgar ofte helsepersonellets innoverende arbeid
ut fra mikrosituasjoners umiddelbare behov for nye arbeidsmetoder. Dette er en form
for tilpasning til det saeregne ved hver person og situasjon, forstatt som en form for
kontinuitet og reproduksjon i stedet for fornying og produksjon (Solheim, 2002).
Imidlertid vet vi fra presentasjonen av empirien at til tross for en grunnleggende
kontinuitet og forutsigbarhet i dagene er omsorgsarbeidet et innoverende arbeid;
helsepersonellet ma hver dag pregve ut forskjellige bordplasseringer, arbeidsoppgaver og
vurdere fysisk kapasitet hos ulike brukere for 3 optimalisere hverdagen for den enkelte,
og Covid-19-pandemien aktualiserte nye mater a gi tjenester pa for demenssykepleierne.
Av dette springer det i mange tilfeller ut nye mater a jobbe pa, og en ny vri pa tjenestene.
Uansett genererer det ny kunnskap som akkumuleres og kan skape endringer med
merverdi for bade brukere og ansatte. Innovasjonsbegrepet omfatter ikke kun endringer
som representerer noe helt nytt (radikal innovasjon), men ogsa de sma forbedringene
som skjer kontinuerlig (inkrementell innovasjon). Det er de sist nevnte som er de
vanligste, men som ogsa ofte undervurderes til tross for den merverdien den utgjgr for
virksomheten (NOU 2011). En merverdi som oftere og mer direkte viser seg som en sosial
merverdi, snarere enn en gkonomisk. Likevel forblir det innoverende arbeidet som
helsepersonellet pa dagavdelingene utfgrer i stedet ofte en del av det usynlige arbeidet,

eller den tause kunnskapen, som det enkelte helsepersonell bare «vet».

Den hegemoniske forstaelsen av det ikke-produktive underordnet det produktive har
imidlertid blitt utfordret under Covid-19-pandemien. Nar skoler og barnehager i perioder
har blitt nedstengt, eller nar dagtiloudet for yngre personer med demens i perioder har
veert stengt, har dette tvunget barnas foreldre eller den demenssykes partner hjem fra
arbeid for a utfgre omsorgsarbeidet selv (Vislapuu et al.,, 2021). Forstaelsen av
omsorgsarbeid underordnet sakalt verdiskapende arbeid, har derfor til en viss grad blitt
synlig som komplementaere sosiale felt snarere enn som opposisjonelle under Covid-19-
pandemien. Ut fra enkelte innslag i nyhetsbildet under nedstengningen hvor spesielt

nedstengning og/eller begrensing i barnehager og skoler ble diskutert, kunne det sagar
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tolkes slik at det er det ikke-produktive arbeidet som skaper forutsetningene for det
produktive. Nettopp forholdet mellom handlingsnivaet og strukturnivaet kan knyttes til
kipnnede meningskonstruksjoner ved at aktiviteter som overskrider grensene for egen
virksomhet og impliserer forhold utenfor egne omgivelser, knyttes til mannlige
ferdigheter og kvalifikasjoner, mens arbeid som ikke er kritisk for omgivelsene, knyttes til
arbeidsoppgaver med kvinnelige konnotasjoner (Solheim, 2002, s. 127). Pandemien har
na «hjulpet» oss til 8 oppdage at omsorgsarbeid har solide og vidtrekkende implikasjoner.
Imidlertid blir dette arbeidet synlig fgrst nar omsorgsarbeidet ikke skjer. Dette
understeker nettopp konsekvensene av kjgnnede symbolske konstruksjoner: Selv om
omsorgsarbeid reelt og gkonomisk sett har grenseoverskridende konsekvenser,

konstrueres det som arbeid uten nettopp disse egenskapene.

Denne  diskusjonen viser at de hierarkiske og symbolsk  kjgnnede
meningskonstruksjonene kategoriserer demensomsorgsarbeid som ikke-produktivt
arbeid. Selv om diskusjonen har vist at dette nettopp er symbolske konstruksjoner som
kan utfordres, representerer den kjgnnssymbolske hegemoniske oppfatningen likevel
kulturelt sveert etablerte betydningskonstruksjoner som er krevende og endre. Diskursen
om a begrense offentlige utgifter synes & vaere determinerende for all annen
kategorisering. Likevel, som nevnt, har Covid-19-pandemien muligens «pirket» litt bort i
antagelsen om at det produktive arbeidet «ute» skal tilskrives mer verdi enn det ikke-
produktive omsorgsarbeidet. Det kan ogsa tenkes at det globale fokuset pa baerekraft kan

bidra til at skillet verdiskapende/ikke-verdiskapende i fremtiden vil ga langs andre akser.

224



Aaltvedt: Virkelighetsforstaelser og praksis

8 Demens — status og stigma

| dette kapitelet gnsker jeg a diskutere hvordan kategorien yngre personer med demens
konstrueres og posisjoneres diskursivt gjennom tildelings- og tilretteleggingsprosessen,

og hvilke konsekvenser dette har for tilgang til hjelp og tjenester.

8.1 «Yngre personer med demens» — et ambivalent begrep

Demens har en lang tradisjon med a bli forbundet med aldring. Allerede f@r Kristus, sa
egypterne demens som en konsekvens av aldring, og fra den norrgne perioden kjenner
vi til at begreper som «gammeltullet» og «gammelmannsvas» ble brukt som beskrivelse
av demens, (Engedal & Haugen, 2009, s. 14). | tillegg har diagnosen tradisjonelt hatt et
mystisk preg over seg. De mentale endringene som skjer hos personen som fglge av
sykdommen, ble forbundet med noe overnaturlig og som en overgangsfase mellom livet
og dgden. Inntil nyere tid har vi veert vant til a hgre begreper som «a ga i barndommen»
og «bli rgrete» som beskrivelser av symptomer pa demens. Da de fgrste legemidlene mot
Alzheimers sykdom kom i 1999 gkte imidlertid oppmerksomheten bade blant forskere og
helsepersonell. Godt hjulpet av ofte relativt dystre beskrivelser av samfunnets
utfordringer med 3 handtere helsetjenester til stadig flere gamle, har demens fatt stgrre
oppmerksomhet ogsa i mediene de siste arene (Engedal & Haugen, 2009, s. 15).
Kategorien «yngre personer med demens» rommer derfor en ambivalens idet den er
dannet innenfor en diskurs som handler om bade aldringsprosesser og om gamle,

samtidig som det handler om unge mennesker.

For a forsta hvordan fenomener tilordnes i ulike kategorier, kan det vaere nyttig a spke
etter forklaringer i teorier med en sosialantropologisk tilneerming. En sentral teori for a
forstad og forklare hvordan begrepsliggjgringene vare er kategoriseringer basert pa sosiale
prosesser, er Mary Douglas’ teori om rent og urent (Douglas, 1997). Ifglge denne teorien
handler det ikke om hygiene nar vi kaller noe skittent eller urent, men om symbolske
tilordninger som skaper kategorier hvor noe er innenfor, «rent», og utenfor, «urent». Selv
om disse to kategoriene i fgrste omgang synes a veere gjensidig utelukkende, er likevel

skillet mellom kategoriene flytende. Det vil si at hva som faller innenfor den ene
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kategorien og utenfor den andre avhenger av tid, sted og situasjon. Dette apner for
tvetydige forstaelser av begrepene. Kategoriseringene vi gjgr har derfor en sosial hensikt;
a kategorisere noe som «rent» impliserer handlinger som tar sikte pa @ holde fenomenet
som kategoriseres «innenfor», mens fenomener som kategoriseres som «urene»
impliserer handlinger som skal sgrge for a (gjen)opprette «renhet» og orden (Douglas,

1997).

Zygmunt Bauman har med sin filosofiske redegjgrelse av begrepet kategori og
kategorisering strukket denne teorien ut, og gjort det mulig 3 begrepsliggjgre ogsa alt det
som faller utenfor kategoriene og menneskelig atferd knyttet til dette (Bauman, 1991).
Ifelge Bauman (1991) dannes kategorier ved a sta i motsetning til hverandre, som
kategoriene «ung» versus «gammel», eller «frisk» versus «syk». Betydningen av «ung»
kan ikke vites uten kategorien «gammel», eller betydningen av «frisk» kan ikke vites uten
kategorien «syk». Ifglge Bauman er det alltid den ene siden som dominerer den andre i
et begrepspar, og kategoriene defineres like mye av hva de ikke er, som av hva de er. Det
er denne siden som representerer initiativet og handlingen, mens den andre siden lar seg
definere, lar seg styre, og responderer kun pa den fgrstnevntes definisjon og handling.
Det er denne kategoriseringen som skaper orden pa tilveerelsen var og som gjgr det mulig
for oss a fglge en retning i handlingene vare. For eksempel vil «xung» defineres av hva det
ikke er, nemlig «gammel». A vaere ung kan bety & vaere yrkesaktiv, ha sma barn, ha
tenaringsbarn eller nettopp utflyttede barn. Det kan bety & ha voksne eller gamle
foreldre, og a gjgre aktiviteter i henhold til nettopp det @ ha sma barn, tenaringsbarn,
eller nettopp utflyttede barn, voksne eller gamle foreldre eller jevnaldrende venner.
Kategoriene gjgr at vi tar valg som ses som naturlige og uten andre alternativer, og
samtidig tilslgrer de behovet for a fglge en politikk, en prosedyre eller en etablert praksis.
Det gjgr det mulig for oss som er kjent med kategoriene a fortsette arbeidet, og det sikrer
at vi gar i den retningen vi skal, en retning som defineres nettopp av kategoriene.

Kategoriene er saledes sosialt motivert (Bauman, 1991; Haslanger, 2012).

Det a forstd verden ut fra dikotomiske begrepspar gjgr det imidlertid vanskelig for oss nar

vi skal definere hva som er «innenfor» kategorien «frisk», eller nar dette i stedet inngar i
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kategorien «syk»; det vil si nar kan man kalle seg syk, eventuelt frisk? Likeledes gjelder
at begrepsparet ung/gammel heller ikke avstedkommer med et klart skille. Vi har noen
aldersgrenser som indikerer livsfaser, som for eksempel den alminnelige pensjonsalderen
som tidligere ble regnet d vaere 67 ar fordi det var ved denne aldersgrensen at man kunne
ta ut alderspensjon. Imidlertid er dette en aldersgrense som per tiden diskuteres som
folge av lengre levetid, flere eldre og faerre til & betale skatt av arbeidsinntekt.
Aldersgrenser, det vil si grensen mellom ung og gammel, er derfor ikke absolutt, men
gjenstand for endringer som fglge av samfunnets behov for rekategoriseringer. Diskursen
om begrensede ressurser og offentlige tjenester som ikke har ressurser til 3 imgtekomme
individuelle behov kan medfgre et behov for rekategoriseringer, noe jeg vil vende tilbake
til i neste avsnitt. Men uansett er det like fullt kategorier, og de skaper en orden og
struktur for oss som gj@r det mulig for oss a agere i henhold til kategoriene. Verre er det
for oss hvis vi oppdager at vi har & gjgre med fenomener som kan passe innenfor flere
kategorier, eller som ikke passer i noen kategori i det hele tatt. Ifglge Bauman er det
nemlig ikke mulig a forestille seg at alle dikotomiske begrepspar tar opp i seg alle nyanser

og distinksjoner uten at noe utelukkes.

Kategorien «Yngre personer med demens», kan nettopp ses som det Baumann kaller en
«fremmed» (Bauman, 1991, s. 53), det vil si noe som ikke lar seg passe inn i noe
begrepspar. Selv om demens er en diagnose sterkt knyttet til begrepet «gammel», er
yngre personer med demens hverken gamle, som i «gammel med demens», ei heller
friske, som i «ung og frisk». Det a tilhgre gruppen «yngre personer med demens» betyr
hverken & veere «ung og frisk», eller «xgammel og med demens». Begrepet «yngre
personer med demens» faller derfor utenfor de binzere kategoriene vi er vant til 3 handle
i henhold til idet dette ikke er noen kategori i seg selv. Men dette utgjgr ogsa et
potensiale; fordi det ikke er «noe», kan det vaere «alt» (Bauman, 1991, s. 56). Kategorien
«yngre personer med demens» kan derfor forstds som noe ubestemmelig som lager
uorden i den dikotomiske fremstillingen «gammel og med demens» versus «ung og
kognitivt frisk». Det kan forklare den ambivalensen vi ser i deler av det arbeidet som
gjgres overfor denne gruppen i den kommunale helse- og omsorgstjenesten. For

eksempel presenterer dagaktivitetstilbudet pa kommunens nettsider som «Dag- og
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aktivitetsavdelinger for eldre, demente og yngre demente», for deretter i ingressen 3 si at
dagaktivitetstilbudet er «primeert for eldre». Begrepet yngre personer med demens er
derfor et begrep med tvetydig betydning og overskrider motsetningen gammel med

demens — ung og frisk.

For bruker selv eksisterer det imidlertid ingen tvetydighet. Bruker selv oppfatter seg som
a sta i fare for a bli kategorisert og posisjonert som gammel, og brukers beskrivelser av
egen hverdag handler derfor om @ motsette seg denne forstaelsen. Det er muligheten til
sosial deltagelse ut fra sine livsbetingelser som handler om alder, som star pa spill for
brukeren. Imidlertid fremkommer det gjennom de ulike forstdelsene som det empiriske
materialet avdekker, at i deler av tildelings- og tilretteleggingsprosessen fremstar yngre
personer med demens som et tvetydig begrep. Saksbehandlerne snakker ofte om
personer med demens som gamle, noe som ikke er unaturlig siden de aller fleste av
brukerne de gir tjenester til er nettopp gamle og at skjeeringspunktet for behov/ikke
behov for omfattende omsorgstjenester og institusjonsplass veldig ofte knyttes til
kognitiv svikt. Videre refererer saksbehandlerne til dem som sosiale tilfeller fordi mange
av de yngre med demens som saksbehandlerne kommer i kontakt med bor alene og har
problemer med & handtere praktiske og konkrete oppgaver med det a bo. Videre er det
de slithe pargrende, gjerne ektefellene til yngre personer med demens, som
kommenteres. Mens det er sveert fa gjengivelser i tekstene av de yngre personene med
demens sine egne beskrivelser av egen oppfatning, gnsker og behov. Nettopp dét er det
interessant a stoppe opp ved fordi at samtidig som det foreligger en ikke-kategorisering
av yngre personer med demens, antyder tekstene med dette en mulig stereotypifisering.
De begrensede gjengivelsene av brukernes egne fremstillinger, kan tyde pa at vi
automatisk antar at vi ikke kan stole pa personer med demens’ formidlingsevne eller
dgmmekraft, hvilket i et egaliteert samfunn, anses som en ikke-legitim oppfatning.
(Yngre) personer med demens som uten kapasitet til & fgre en rasjonell dialog rundt egne
gnsker og behov blir slik en «unmarked category». Begrepet er hentet fra Catherine
Kingfishers etnografiske studie av diskursive konstruksjoner av bostedslgshet i en liten
kanadisk landsby (Kingfisher, 2007). Hun diskuterer her hvordan offisielle diskurser

begrepsliggjgr bostedslgshet pd en annen mate enn uoffisielle diskurser. Mens de
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offisielle diskursene begrepsliggjgr bostedslgshet som noe som er bredt sosialt
distribuert, begrepsliggjgr den uoffisielle diskursen bostedslgshet som et fenomen som
gjelder kun rusavhengige aboriginske menn. Den uoffisielle diskursen gjgr dermed
problemet med bostedslgshet til et problem som flytter skyld og ansvar over pa
aboriginerne og deres samfunn, og fjerner samtidig ansvaret for bostedslgshet fra den

lille kanadiske landsbyen hvor aboriginernes reservat tilhgrer.

Problemene med a kategorisere, samtidig med en stereotypifisering, kan dermed forstas
som et hermeneutisk problem nar tjenester til yngre personer med demens skal tildeles.
Tvetydigheten i forhold til forstaelsen av yngre personer med demens som kategori
vanskeliggjgr arbeidet med & definere gruppens hjelpebehov. Problemene med a
kategorisere kan derfor veere sosialt motivert av et grensedragningsarbeid. Helse- og
omsorgstjenestene er ikke en speiling av brukernes gnsker og behov, men er i stedet
gjenstand for politiske diskusjoner og beslutninger som legger tolkninger av brukernes
behov og gnsker til grunn i diskusjonene (Fraser, 1989). | det neste avsnittet diskuterer
jeg hvorvidt ambivalensen knyttet til kategorien yngre personer med demens derfor kan

vaere sosialt motivert av en kost/nytte-rasjonalitet.

8.2 Yngre personer med demens - kategorien versus fenomenet

Analysen viser at initialt i tildelings- og tilretteleggingsprosessen posisjoneres personen
med demens i en demokratidiskurs, som en medborger, for senere, nar det dreier seg om
konkrete avgjgrelser om tjenester, a bli posisjonert som uten mulighet og kapasitet til
medvirkning. Analysen av det empiriske materialet viser videre at personer med kognitiv
svikt kan diskvalifiseres fra enkelte tjenester ut fra en generalisering av personer med
demens. Jeg vil i dette avsnittet derfor diskutere hvordan sosialt konstruerte
oppfatninger bidrar til at personer med demens ekskluderes fra visse tjenester som
kunne veaert verdifulle i arbeidet med a lage meningsfulle aktiviteter og individuell

mestring for brukerne.

Individuell tilrettelegging av tjenester forutsetter bruk av hele bredden av, og/eller

fleksibilitet i tjenestene som tilbys. Selv om denne studien ikke har til hensikt a gjgre en
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systematisk undersgkelse av hvilke tjenester som benyttes til yngre personer med
demens, tyder det empiriske materialet likevel pa at det er dagaktivitetstilbudet, i tillegg
til demenssykepleier/demensteam, som er de tjenestene saksbehandlerne i hovedsak
tildeler yngre personer med demens. Dagtilbudet har sine rammer som begrenser
mulighetene for a differensiere dette tilbudet. Stgttekontakt, individuell plan og personlig
assistanse, ikke ngdvendigvis som BPA-ordning, benyttes i liten, eller ingen grad. Dette er
tjenester som ma antas a kunne ha bidratt til en individuell tilrettelegging og meningsfulle
aktiviteter for en yngre person med demens. Eksempler fra empirien viser at hvis en
demenssyk ikke mestrer hele handlingsrekkefglgen som inngar i et ukentlig matinnkjgp,
blir maten levert pa dgren, selv. om muligheten til et selvstendig matinnkjgp strander i
kun problemet med a huske pin-koden pa bankkortet, eller det kan vaere problemer med
transport til og fra butikken fordi man ikke lenger har kjgretillatelse. Eller hvis en
demenssyk overhodet ikke gnsker a delta i gruppeaktiviteter, som et dagaktivitetstilbud
jo er, far han/hun i beste fall noen timer med stgttekontakt. Men fgrst etter & ha mattet
prgve ut det ordinzere dagtilbudet, for senere a sgke stpttekontakt igjen, eller be om a fa
den opprinnelige sgknaden pa stgttekontakt saksbehandlet likevel. Eksempler fra
empirien viser ogsa at krav til dokumentasjon kan hindre individuell tilrettelegging idet
demenssykdom anses a ha et forlgp som snart vil kreve flere tjenester og hjelp pa et
hgyere omsorgsniva, noe som stiller krav til forutgdende dokumentasjon i
pasientjournalen, noe som igjen diskvalifiserer personer med demens fra a fa
stgttekontakt fordi stgttekontakter ikke har dokumentasjonsplikt.
Grensedragningsarbeidet synes her derfor & veere motivert av krav til effektivitet og
kost/nytteperspektivet snarere enn a vaere motivert av hensynet til individuell

tilrettelegging og mestring.

Dagaktivitetstilbudene som tilbys yngre personer med demens har uten tvil en verdi som
et tilbud for 3 ivareta og opprettholde funksjoner, samt gi meningsfulle dager for den
demenssyke. Tilbudet fungerer som en arena som stimulerer bade fysisk og kognitiv
aktivitet ved siden av at det gir mulighet til emosjonell stgtte gjennom mulighet til
samtaler med kompetent helsepersonell og andre med demenssykdom. | tillegg gir

tilbudet dagen og uken struktur for tjenestemottageren (Wogn-Henriksen, 2012). Likevel
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ligger det i sakens natur at med en demenssykdom har mange mye mindre toleranse for
stimuli, og det a skulle forberede seg til, og a vaere deltager i, en gruppe, flere timer én
eller flere ganger per uke, kan veere mentalt sveert krevende, enn si kontraindisert for
enkelte. Dessuten er yngre personer med demens ingen homogen gruppe, slik Kjersti

Wogn-Henriksen sa klart har formulert det i sin avhandling:

Livsverdensperspektivet papeker at sykdom aldri er objektiv eller universell:
sykdom er subjektiv, seeregen, relatert til et unikt menneske med sin spesielle
forhistorie og sin helt personlige verden. Diagnosen som sadan er radikalt
utilstrekkelig til a forsta hvordan et menneske har det; for mennesker er ulike,
typer av demens er ulike, stadier av demens er ulike, progresjonstempo varierer,
livserfaringer, familieforhold og relasjoner og jobbsituasjoner er ulike. Dermed blir
personer med demens en svaert heterogen gruppe, og alle generaliseringer ma ta
hgyde for sykdommens hgyst individuelle utforming og variabilitet. (Wogn-
Henriksen, 2012, s. 180)

Det & kunne dekke individuelle behov for en sa heterogen gruppe kun med et
dagaktivitetstiloud i den formen tilbudet er organisert i dag, synes derfor & veere

urealistisk.

Analysen viser at det er ulike argumenter som benyttes for og imot tjenester til yngre
personer med demens. Noen av argumentene kan defineres som hermeneutiske
problemer, slik jeg tidligere har vist til, ved at gruppen yngre personer med demens ikke
passer inn i et binsert begrepspar. Fra empirien har vi eksempel pa dette fra
dagavdelingen med at tilbudet er for de yngre, men har likevel brukere med en mye
hgyere alder, og selv om de ogsa klarer & holde aldersgrensen, er samlokalisert med
andre tilbud rettet mot gamle, og hvor maten som serveres i all hovedsak er i henhold til
de gamles vaner; de blir behandlet som hverken unge eller gamle. Men av eksemplene
ser vi ogsa epistemologiske arsaker til argumenter for og imot visse tjenester. Bade det
empiriske materialet i denne studien, samt tidligere forskning (Wogn-Henriksen, 2012),
tyder pa at personer med demens er i stand til & formidle subjektive erfaringer og

reflektere rundt egen situasjon langt ut i sykdomsforlgpet. Tildelings- og
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tilretteleggingsprosessen hviler imidlertid pa kognitivt krevende metoder ved at den som
spker pa en tjeneste pa forhand ma formulere gnsker og behov bade i en spknad og i et
hjemmebesgk, og ma videre ta stilling til noe prospektivt uten retrospektivt
sammenligningsgrunnlag. Det 3 tilrettelegge sgknadsprosessen og tjenestene pa en slik
mate at personene med demens har de beste mulighetene til 3 kunne benytte seg av
tjenester de finner relevante, kan derfor kreve andre tilneerminger enn slik tildelings og
tilrettelegging av tjenestene som hovedregel foregar i dag. Selv om den spraklige evnen
kan fgre til mer meningsfattige beskrivelser, betyr ikke det at personen med demens ikke
har sykdomsinnsikt eller evnen til a formulere egne gnsker og behov og a reflektere rundt
disse. At kommunikasjon og sosial deltagelse kan vanskeliggjgres etter hvert som
sykdommen progredierer er en annen sak. Det er et spgrsmal om epistemologisk
tilneerming, noe som taler for nettopp en helse- og omsorgstjeneste med kapasitet til a

bidra til mestring og deltagelse ogsa for yngre personer med demens.

Tildelingen av tjenester til yngre personer med demens, synes derfor a veere et resultat
av den gjensidige pavirkningen av en kost-/nyttediskurs og utfordringer av hermeneutisk

og epistemologisk karakter som skyldes kategoriseringen av yngre personer med demens.

8.3 Hvorfor yngre personer med demens ikke klager pa

tjenestene

Ut fra det empiriske materialet kan det synes som om yngre personer med demens pa
den ene siden er redd for ikke a nd opp til de samfunnsmessige kravene og normene som
blant annet handler om selvstendighet og autonomi, samtidig som de ikke benytter seg
av muligheten til nettopp 3 utgve sin autonomi i mgte med mangelfulle eller manglende
helse- og omsorgstjenester. @kt myndiggj@ring og brukermedvirkning har de siste arene
fatt stadig stgrre oppmerksomhet i nasjonale plandokumenter, og er ogsa nedfelt i
helselovgivningen  (Helse- og  omsorgstjenesteloven, 2011; Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). En naturlig konsekvens av individualiseringsidéene ville
vaert at yngre personer med demens og de pargrende, ville satt et sterkere press bak

kravet om stgrre grad av individuell tilpasning av hjelpen som tilbys. Imidlertid viser
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empirien at yngre personer med demens sjelden retter formelle klager pa tjenestene til
kommunen. Tvert imot kommer det frem av det empiriske materialet at det er
timefastsettingen for BPA og omsorgsstgnaden som saksbehandlerne oftest mottar
klager pa fra brukerne, tjenester som i liten grad brukes til yngre personer med demens.
Dette kommer ogsa frem i Helsedirektoratets statistikk over de kommunale helse- og

omsorgstjenestene for 2020 (Helsedirektoratet, 2021).

En forklaring pa at helse- og omsorgstjenestene relativt sjelden mottar klager pa
tjenestene fra yngre personer med demens kan selvsagt ligge i nettopp noe av kritikken
mot markedstenkningen som forutsetter at brukerne ansvarliggjgres og forventes a
opptre som aktive aktgrer (Stamsg, 2009a), hvilket ligger i sakens natur at de ofte kan ha
utfordringer med. Likevel kan man tenke at flere yngre personer med demens, sammen
med sine pargrende, pa bakgrunn av de gjeldende verdinormene, ville tatt initiativ til en
klageprosess. Teorien bak markedsidéene om brukere som aktive aktgrer og
brukermedvirkning ser derfor ikke ut til 8 kunne gi en adekvat forklaring pa hvorfor yngre

personer med demens i liten grad klager pa tjenestene.

Deler av forklaringen kan i stedet ligge i begrepet «informasjonskontroll» som sosiologen
Erving Goffman diskuterer i boken «Stigma» (Goffman, 2009). Det empiriske materialet
viser den yngre personen med demens sitt behov for & differensiere hvem som far
informasjon om hans demensdiagnose; han velger a informere venner og kjente samt det
offentlige hjelpeapparatet, men forsgker a holde tilbake informasjon overfor naboene
(gnsker ikke at bussen med logo skal kjgre inn pa den private gardsveien). For a finne ut
hvilken informasjon han gnsker & holde tilbake, kan vi bruke det jeg tidligere har
resonnert meg frem til ved hjelp av Baumans teori og det subjektive perspektivet til
Wogn-Henriksen (2012): Demenssykdommen kommer til syne i sosial deltagelse, og den
sosiale deltagelsen er knyttet til livsfasen som «ung». Han gnsker derfor mest sannsynlig
a holde tilbake informasjon som bryter med normer og handlinger knyttet til det 3 veere
«ung», som selvstendighet og autonomi. Et dagaktivitetstilbud som kompensasjon for
muligheten til 8 dekke eget sosiale behov og for & ha en meningsfull hverdag, bryter med

slike normer. Det er fgrst nar personen med demens gjgr krav pa sosial deltagelse som
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«ung» at han blir utsatt for stigmatisering, noe som underbygger at det er nettopp denne
informasjonen han gnsker 3 holde tilbake fra naboen, ikke ngdvendigvis informasjon om

at han har en demensdiagnose.

Goffman (2009, s. 83) skiller med dette mellom de «diskrediterte», hvor miljget allerede
har den sosiale informasjonen om personen, og de «diskrediterbare», hvor omgivelsene
ikke (enna) har den aktuelle sosiale informasjonen om personen. Informasjonskontroll
handler derfor om & handtere sosial informasjon ved a pendle mellom a holde hemmelig
overfor noen og a informere enten eksplisitt, eller ved a eksponere seg sosialt slik at
symptomene blir synlige for andre. Det a holde informasjon tilbake medfgrer usikkerhet
om hvorvidt dette i det hele tatt er mulig, slik som for brukeren som ikke gnsker at bussen
med kommunelogo pa siden skal trille inn den private gardsveien. Apenhet, som ovenfor
venner, gjgr det derimot mulig & gjgre demensdiagnosen mindre relevant for ham nar
han er ssmmen med venner. Mellom venner eksisterer det nemlig en sosial kontrakt som
fordrer en gjensidig apenhet (Goffman, 2009). | det empiriske materialet beskrives
nettopp denne pendlingen mellom ulike strategier; & informere venner og kjente og det
offentlige hjelpeapparatet, men & holde tilbake informasjon overfor naboene. Disse
funnene er ogsa forenlige med Wogn-Henriksen (2012) sin studie. Hun fant at de yngre
personene med demens selv matte finne sin egen informasjonsstrategi overfor sine
omgivelser fordi demenssykdom blant yngre representerer noe uventet. Hun fant at de
fleste gnsket a vaere apne om sykdommen, uten av den grunn @ matte eksponere det i

alle ssmmenhenger.

Handteringen av informasjon kan derfor tjene som forklaring pa hvorfor ikke flere yngre
personer med demens retter en formell klage til det offentlige tjenesteapparatet. En
klageprosess ville medfgrt et behov for & gjenta, og muligens et behov for a uttrykke enda
sterkere, den informasjonen som allerede er delt med tjenestekontoret, eventuelt matte
dette ogsa deles med Statsforvalteren. Det betyr at man ikke lenger er diskrediterbar,
men diskreditert; ved a klage ber man ikke om bare et supplement til det man selv
sammen med det private nettverket far til, men man erkjenner et behov for

kompensatorisk hjelp, noe som er mye mer inngripende og tilkjennegir egen svikt i mye
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stgrre grad. | stedet for a klage, er det derfor i noen tilfeller bedre i stedet bare a droppe

a ta imot tilbudet fordi man da beholder posisjonen som diskrediterbar.
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9 Et kritisk blikk pa begrepet «personorientering»

Som pekt pa flere steder bade i presentasjonen av teori og empiri, er det
grensedragningene mellom kollektive Igsninger og individuell tilrettelegging som ofte
skaper dilemmaer og diskusjoner i helse- og omsorgstjenestene. Jeg har i kapitlene 7 og
8 diskutert dette grensedragningsarbeidet ut fra begreper som betegner kollektive,
sosiale og relasjonelle problemstillinger, og pekt pa hvordan den individuelle
oppfatningen av helse- og omsorgstjenestene ikke kan diskuteres uten a ta utgangspunkt
i at helse- og omsorgstjenestene er et felles gode. Som allerede nevnt i kapitel 3, har
imidlertid begreper som refererer til enkeltindivider, som begrepene autonomi og
personorientering, kolonisert flere sosiale felt. Begrepene gjelder ikke lenger bare
innenfor praksiser som knyttes til et fritt marked, men har ogsa trengt inn i offentlig helse-
og omsorgstjenestepraksis, inkludert norske helsepolicydokumenter. | dette kapitelet
diskuterer jeg hvordan for stort fokus pa begreper som autonomi og personorientering
kan ha en slagside nar diskusjonene handler om kvalitet og omfang pa helse- og

omsorgstjenestene.

9.1 Et spgrsmal om hermeneutikk eller etikk

Den diskursive analysen viser at nettopp individualiseringsidéene artikuleres av en
rettsdiskurs og gis slik en sterk normativ kraft i fasen hvor tildelingen av tjenestene skjer.
Med sterkt fokus pa individets selvstendighet og samtykke, skal avgjgrelser som handler
om helsehjelp tas av bruker selv pa bakgrunn av autentisitet og autonomi. Dette kan
synes a ha en utilsiktet virkning idet det kan sta i veien for utgvelsen av den profesjonelle
kompetansen. | tillegg kan en individualistisk tilneerming bidra til at etiske
problemstillinger, som handler om den moralske forpliktelsen som samfunn til a yte hjelp
til hjelpetrengende, ikke skilles fra hermeneutiske. Martin Bubers dialogfilosofi finner jeg
a romme bade et etisk og et kunnskapsteoretisk perspektiv som kan veaere nyttig for a
diskutere sider ved dette. Nar jeg videre diskuterer ut fra denne teorien, er det med
utgangspunkt i Rundquist og da Silva (2000) sin artikkel «Relevansen av Martin Bubers
dialogfiosofi for Vardvetenskap». | denne artikkelen presenterer forfatterne Martin

Bubers dialogfiosofi som et kunnskapsteoretisk og etisk grunnlag & bygge en analyse av
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helse- og omsorgsrelaterte spgrsmal pa. Fgrsteforfatter av denne artikkelen har studert
Martin Bubers dialogfilosofi i sitt doktoravhandlingsarbeid®’. Videre har jeg trukket inn
artikkelen «Distansens betydning hos Martin Buber», hvor professor Thor-André
Skrefsrud ved Hggskolen Innlandet, diskuterer nettopp hvordan Bubers dialogfilosofi kan
hjelpe oss til & forsta at nettopp avstand er ngdvendig idet det er det & kunne veksle
mellom naerhet og distanse som gjgr det mulig for oss a forstd og a tilegne oss ny
kunnskap i situasjoner som impliserer handlinger ut fra moralske vurderinger (Skrefsrud,

2014).

Bubers personbegrep innebaerer to kunnskapsformer; én som handler om distanse, og
én som handler om naerhet. | trad med kritisk realistisk teori betyr det at verden er der
for oss mennesker som deltar i den, og struktureres gjennom var begrepsliggjgring, men
vi kan beskrive verden bare slik den fremstar for oss selv, og som selv delaktige i denne
verden (Rundquist & da Silva, 2000). Det grunnleggende settet mennesket er i denne
verden pa, er sammen med andre mennesker, og i en sammenheng med omverdenen
(Rundquist & da Silva, 2000, s. 49). Det skjer derfor hele tiden en veksling mellom det
neere og det fijerne, mellom det Buber kaller en Jeg/Du-relasjon og en Jeg/Det-relasjon,
hvor den sistnevnte er en betingelse for den fgrste; virkeligheten er forut for oss, men vi
forstar den og begrepsliggjer den ut fra egen deltagelse i den. Utgangspunktet for
tolkning og forstaelse for menneskets eksistens er derfor interaksjonen mellom personen
og omgivelsene i den kommunikative samhandlingen. Den diskursive kunnskapen vi
tilegner oss gjennom Det-relasjonene er imidlertid ikke tilstrekkelig i en virkelighet som
fungerer som helhet. Den erfarte virkeligheten, derimot, gar ut over den analytisk og
logisk sluttede Det-kunnskapen. Den erfarte virkeligheten oppstar i Jeg/Du-mgtene, hvor
bade den andre og meg selv kommer til syne med var unikhet og seeregenheter. Det-
kunnskapen representerer dermed delene som inngar i en helhetlig og umiddelbar Du-
kunnskap som preges av gjensidighet og respekt for annerledeshet, men ikke atskilthet,

som i Det-relasjonen. Uten & veaere i Du-relasjonen utelukkes personen fra «person-

37 Rundquist, Christina: Dynamisk dialog: En analytisk och konstruktiv studie av den religidsa
kommunikationens problem pa grundval av Martin Bubers dialogfilosofi, Skelleftea 1998.
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kategorien» og gj@res saledes til et objekt. | fglge Bubers menneskesyn blir mennesket
derfor til som person ved a veere i relasjon til andre mennesker og sine omgivelser. Det
betyr a sta til ansvar bade for seg selv og for den andre og hele tiden & matte ta moralske
avgjgrelser. Dette innebaerer saledes ogsa en handlingsdimensjon (Rundquist & da Silva,
2000). | neerhetsrelasjonen inngar derfor gjensidighet, respekt, tillit og empati, noe som
forutsetter en forstdelse av personbegrepet som noe som ikke bare eksisterer som «Jeg»,
men utfra relasjonene vi er i, og ikke jeg’et alene frakoblet omgivelsene (Uggla, 2020).
Det er derfor i Jeg/Du-relasjonen at mennesket fremstar som en person og som et
moralsk subjekt og derfor er det i den dialogiske relasjonen at den moralske fordringen
om ivaretagelse av den andre ligger; «det personliga ar det manskligas kategori»

(Rundquist & da Silva, 2000, s. 49).

Siden det & «opprette en distanse» er ngdvendig for a «tre inn i en relasjon» (Skrefsrud,
2014, s. 152), er det ngdvendig a veksle mellom disse to kunnskapsformene ogsa i
profesjonelt arbeid. For a kunne gi hjelp, kreves det a kunne ga analytisk og teoretisk inn
i situasjoner for a forsta situasjonen til den som skal hjelpes. Det betyr at tildelingen og
tilretteleggingen av hjelpen til den som er i behov av hjelp, skjer som fglge av bade den
faglige kunnskapen og skjgnnsutgvelsen til saksbehandlerne og helsepersonellet, hvor
skjgnnsutgvelsen og dgmmekraften innebaerer nettopp forbindelsen mellom den faglige
kunnskapen og den enkelte situasjonen (Alvsvag & Martinsen, 2018). Det at livene vare
er vevd sammen med andres liv, gjgr at vi ma anerkjenne at tilfeldigheter spiller inn i
livene vare og at situasjoner ofte krever avgjgrelser pa sviktende eller mangelfullt
grunnlag. Konsekvensen av denne oppfatningen er at handlingsrommet til hver enkelt av
oss begrenses, og vi kan derfor ikke ene og alene stilles til ansvar for eget liv. | trad med
Bubers dialogfilosofi kan tildelingen og tilretteleggingen av hjelpen slik ses som arena for
en hermeneutisk forstdelse hvor Jeg/Du-kunnskapen oppstar. P& distanse er det mulig a
se kategorier og teorier som kjennetegner den aktuelle situasjonen, hvilket gir
saksbehandlerne og helsepersonellet anledning til & trekke pa sine erfaringer og sin
helsefaglige kunnskap, «Det-kunnskapen», og presentere denne for brukeren slik at
brukeren kan forsta sin egen situasjon bedre (Rundquist & da Silva, 2000; Skrefsrud,

2014). | kunnskapsteoretisk forstand er altsa Det-kunnskapen viktig for at saksbehandlere
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og helsepersonell kan bruke sin erfaring til & finne de beste Igsningene sammen med
brukeren da det er vanskelig for brukerne selv @ ha oversikten over hensiktsmessige
tjenester. Derfor ma nettopp de profesjonelles erfaring innga som del av bakgrunnen for

avgjgrelsene.

Av det empiriske materialet fremkommer det imidlertid at begrepsliggjgring og
kategoriseringer skjer ut fra ulike virkelighetsoppfatninger. Det er nettopp dette som
avgjer hvorvidt distanseringen anses som en kunnskapsteoretisk eller en etisk
objektivering (Rundquist & da Silva, 2000). Analysen av den diskursive praksisen viser at
den dominerende rettsdiskursen synes a fgre til at bade det medisinske og det
sykepleiefaglige perspektivet svekkes nar avgjgrelse om tildeling av tjenester skal fattes.
Den medisinskfaglige diskursen har tradisjonelt hatt hegemoni i spgrsmal om hjelp og
tiltak til personer med ulike sykdommer. Likesa har den sykepleiefaglige diskursen, hvor
omsorgsetosen har veert sentral, veert en selvfglgelig del av planleggingen av hjelp til den
enkelte. Men nar tildeling av tjenester skal gjgres, synes det som om den hegemoniske
posisjonen til disse to fagdisiplinene utfordres. Samhandlingsreformen (Helse- og
Omsorgsdepartementet, 2009), som i seg selv kan sies & veere et resultat av NPM-
reformene, har medfgrt et stgrre ansvar for kommunene til & yte hjelp til personer med
mer og flere komplekse medisinske tilstander. Nettopp dét kunne tenkes & medfgre en
sterkere posisjon for den medisinskfaglige og sykepleiefaglige diskursen. Likevel kan det
se ut som om det er nettopp disse diskursene som na utfordres. Ifglge det empiriske
materialet skjer avgjgrelsene om hvorvidt en tjeneste skal innvilges eller avslas, etter at
den konkrete sgknaden er belyst fra sa mange sider som det har latt seg gjgre for
saksbehandlerne & skaffe rede pa. Saksframlegget med alle opplysninger
saksbehandlerne har klart & skaffe om saken, er etter en individuell vurdering, likesa
avgjgrelsene, uansett om disse tas av kun saksbehandlere pa Tjenestekontoret, eller av
en tverrfaglig gruppe med representanter ogsa fra utfgrerleddet. Likevel kan det veere
grunn til a spgrre hvor reelt det er at flere perspektiver er med i avgjgrelsene, til tross for
samhandling mellom ulike fagteam og -personer. Hvis virkelighetsforstaelsen til de
involverte aktgrene i tildelingsprosessen (som ikke omfatter personene som sgker om

tjenester, for de er ikke selv til stede i denne delen av prosessen) likevel er at
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virksomheten ma begrense ressursbruken, kan i stedet det at det hevdes at flere
perspektiver tas med, tilslgre det faktum at det er kravet til kost/nytte sammen med
rettsliggjgringen av praksisen, som uansett dominerer forstaelsen av situasjonen, og
dermed utfallet av avgjgrelsene. Selv om avgjgrelsene om tildeling av tjenester skjer pa
bakgrunn av konsensus i en gruppe, betyr ikke det at avgjgrelsen er rett, bare at alle har
vert enige. Med kost/nyttediskursens effektivitetskrav som  dominerende
virkelighetsforstaelse blir det ngdvendig & kategorisere i henhold til @ kunne oppna
effektivitet, og med rettsdiskursen som ogsa dominerer som virkelighetsforstaelse,
tillegges generaliserte beskrivelser vekt fremfor de partikulaere. Det vil si at personen
objektiveres til en kategori som passer mer eller mindre til en av tjenestene fra
standardrepertoaret. Slik risikerer vi at «den beste Igsningen for brukeren» blir til «den
beste Igsningen for brukeren, gitt kravet til effektivitet», hvilket ifglge analysen av det
empiriske materialet ngdvendigvis ikke er noen god Igsning for den enkelte bruker i det
hele tatt. Da snakker vi ikke lenger om a objektivere i kunnskapsteoretisk forstand, men i
etisk forstand, hvor brukeren i stedet nedvurderes og behandles som et «Det», som et
middel for & nd virksomhetens effektivitetsmal. Kategoriene bidrar slik til en nedvurdering
av bruker i stedet for a kaste lys over denne personens situasjon (Skrefsrud, 2014). Hvis
personen som sgker pa tjenester posisjoneres som en autonom aktgr og i stand til a
samtykke, men kun innenfor det som effektivitetskravet tillater, stiller dette spgrsmal ved
hvor reell denne autonomien er for personen som sgker om tjenester. Kritikken som
tidligere ble reist mot den velferdsprofesjonelle diskursen om at profesjonsbyrakraters
skignnsutgvelse kunne ga over til maktbruk og at de samme profesjonene kunne handle
i egen interesse i stedet for i personen som ba om hjelp sine interesser (Vabg, 2007), var
ett av elementene som forsvarte nye styringsideer med stgrre fokus pa
brukermedvirkning. Imidlertid kan det tyde pa at dette fokuset pa brukermedvirkning i
stor grad er kun kosmetisk. Hvis den sosiale posisjonen til den som sgker pa tjenester
endres underveis i tildelings- og tilretteleggingsprosessen fra a vaere en borger med
likeverdig mulighet for deltagelse og medvirkning, for senere a bli redusert til en kategori
som passer til en minimumsforstaelse pa tjenestene, snakker vi i stedet om simulert

demokratisering (Fairclough, 1992, s. 221). Den uformelle og muntlige stilen i
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hjemmebesgket blir en type teknikk som simulerer det person-naere i «hjemmebesgket»,
det Fairclough kaller «syntetisk personliggjgring» (Fairclough, 1992, s. 216, "synthetic
personalization", min oversettelse). Det som i utgangspunktet syntes & veere en praksis
hvor utjevning av maktmarkgrer var sentralt, blir i stedet en praksis hvor maktmarkgrene
blir mer subtile, noe som kan gjgre det vanskeligere a endre pa urettferdige forhold enn

om maktmarkgrene var apenbare og mulige a konfrontere.

Dette skillet mellom kunnskapsteoretisk og etisk objektivering er derfor viktig a
tydeliggjgre, fordi hvis kunnskapsteoretisk objektivering (mis)forstds som etisk
objektivering, vil det ikke veere mulig & forsta brukeren og brukerens situasjon ut fra
teoretiske perspektiver uten a8 komme opp i diskusjoner om moral. Og motsatt kan
forhandsdefinerte kategorier og regler, som at personer med demens ikke kan fa tildelt
bade et dagtilbud og stgttekontakt, fungere som et vikarierende motiv for a8 unnga
diskusjoner om det gode og det rette for den brukeren som har behov for hjelp.
Sparsmalet er derfor i stedet hvilke teorier og kategoriseringer, og hvordan disse er
formet, vi legger til grunn for forstdelsen av den andre og av situasjonen. Nettopp disse
teoriene er det viktig a Igfte frem nar spgrsmal knyttet til tildeling og tilrettelegging av

helse- og omsorgstjenester skal diskuteres.

9.2 Om autonomi og partnerskap

Ut fra Bubers dialogfilosofi forstas en moralsk forpliktelse til & hjelpe som a oppsta ut ifra
det tillitsforholdet som etableres mellom to personer, et forhold som danner grunnlaget
for den sensitiviteten som behgves for at den som skal hjelpe forstar den som skal hjelpes
(Rundquist & da Silva, 2000). Tillit er derfor sentralt for en vellykket omsorgstjeneste,
bade pa individ- og samfunnsniva (Kitwood, 1997). Tilliten handler bdde om & ha tillit til
at den som hjelper vil den som hjelpes vel, og det handler om & ha tillit til at den som
hjelper har den ngdvendige kunnskapen for at situasjonen til den som skal hjelpes blir
bedre. | dette ligger ogsd oppmerksomheten rettet mot forskjelligheten.
Saksbehandlerne, eller helsepersonellet, kan ikke sette i gang hjelp ut fra predefinerte

kategorier, men ma ga inn i den konkrete situasjonen og med den enkelte personen for
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a forsgke a fange denne personens forstaelse og egen erfaring med situasjonen. Det-

kunnskapen er ikke tilstrekkelig for & forsta situasjonen.

Med en forstaelse av personbegrepet som utgar fra autonomi, ligger det derimot ingen
moralsk forpliktelse, eller tillit, i forholdet mellom den som behgver hjelp og den
profesjonelle hjelperen, ifglge Maatta et al. (2017). For mellom autonome individer
reguleres og begrenses samhandlingen av partenes normer og verdier. Derfor er det ikke
ngdvendig med tillit mellom dem, og det er heller ingen risiko for sarbarhet. Med dette
perspektivet pa personorientering frakobles personen sine omgivelser og i stedet
vektlegges personens kapasitet til @ kunne ta avgjgrelser uten hensyn til de sosiale
omgivelsene vedkommende lever i, hvilket ogsd omfatter sykdommen eller
funksjonssvekkelsen vedkommende har (Uggla, 2020, s. 69). Problemet med en
forstdelse av subjektet som en isolert og autonom agent, er at de ulike normene og
verdiene som ligger til grunn for den ene partens (rasjonelle) handlinger, kan og vil ofte
divergere fra den andre partens, selv om de likevel begge er rasjonelle i sine handlinger
(Sen, 1977). Et forhold som reguleres av deltagernes normer og verdier, legger derfor til
grunn symmetriske maktforhold, noe mange sosiale grupper ikke vil kjienne seg igjen i,
som for eksempel, kvinner, etniske minoriteter eller personer med ulike diagnoser
(Maatta et al., 2017). Moralske avgjgrelser kan derfor ikke tas pa bakgrunn av generell
kunnskap om individer, men ma utga fra den helhetlige og intuitive Du-kunnskapen idet
det er her subjektene fremstar som personer. Det gir derfor ikke mening a snakke om
objektive vurderinger, i forstaelsen & vaere upartisk, nar det gjelder moralske
beslutninger. | stedet skjer beslutningene som fglge av ulik kunnskap. Det a ta moralske
beslutninger med utgangspunkt i personen som autonom, blir derfor et epistemologisk
problem, ifglge Maatta et al. (2017). Rettsdiskursen har en sterk normativ kraft i det den
med de generaliserte fremstillingene hevder objektivitet og upartiskhet, men ogsa disse

argumentene er argumenter fremsatt fra et bestemt perspektiv.

Med disse begrepene kan det tegnes et bilde av at pasienten og de profesjonelle
hjelperne; saksbehandlerne og helsepersonellet, skal danne et partnerskap, et mgte

mellom to parter som begge er eksperter, den ene ekspert pa sykdom/funksjonssvikt og
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den andre ekspert pa seg selv. | likhet med Uggla (2020), ser ogsa Maatta et al. (2017) en
fare ved at en slik oppfatning kan fgre til en deprofesjonalisering, og i ytterste konsekvens
at forholdet mellom pasienten og den profesjonelle hjelperen preges av pasientens
kontroll og ansvar for initiativet til hjelp (Maatta et al., 2017), hvilket kan sette kvaliteten
ved tjenesten i fare. Spgrsmalet er derfor om brukerens beretninger om egen situasjon
alene er tilstrekkelig for en forstaelse av begrepet personorientering, nar disse
relasjonene handler om relasjoner mellom personer med et hjelpebehov og ansatte med
et moralsk ansvar for & handle — et ansvar som er knyttet til den profesjonelle
utdanningen og kunnskapen, og det mandatet som fglger med stillingen. Eller kan
beretninger som kun hviler pa brukernes egne uttalelser fgre til en antroposentrisme og
sette selve problemstillingen, som handler om personens svikt i helse og funksjon, i
skyggen av pasientens egen beretning? Et mgte mellom en bruker og
helsepersonell/saksbehandler er tross alt ikke bare et mgte mellom hvilke som helst
personer, men et mgte hvor den ene er i behov av hjelp eller bistand og den andre har
kompetanse og mandat til 3 hjelpe eller & avsla hjelpen (Uggla, 2020). | et slikt mgte er
pasienten underlegen pa flere mater: Bade institusjonelt ved at pasienten trer inn i en
virksomhet med en hierarkisk struktur og beslutningsform og som der tildeles en plass
lavt nede i det samme hierarkiet, eksistensielt ved at sykdom og funksjonssvikt medfgrer
usikkerhet og sarbarhet, og kognitivt fordi de faerreste har tilstrekkelig kunnskap om
sykdom og funksjonssvikt som de kan referere til som egne erfaringer (Uggla, 2020, s.

59).

Partnerskap kan imidlertid ogsa ses pa bakgrunn av det 8 mgte den andre som en person
som fremstar i relasjon med sine omgivelser. Slik blir relasjonen med andre en stgrre
verdi enn autonomi (Maattd et al.,, 2017). | dette forholdet ligger den moralske
forpliktelsen til & ivareta relasjonene, lindre byrde og a gi omsorg. | dette ligger det en
forventning om en moralsk forpliktelse av den andre til & bli sett (Rundquist & da Silva,
2000), og slik bekrefte den andre som person. Derfor utgjgr moralske kategorier ut fra
denne forstaelsen bade ansvarlighet og avhengighet, i motsetning til autonomi og
selvstendighet (Maatta et al., 2017; Rundquist & da Silva, 2000). Mot en slik bakgrunn

kan partnerskap tolkes som et samarbeid mellom individer som ontologisk sett er like
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fordi de er mennesker, men som ogsa er forskjellige fordi de er konkrete personer, men

med ulike livsbetingelser (Maatta et al., 2017).

Autentisitet er sentralt for autonomibegrepet og viser til det & kunne treffe beslutninger
som er oppriktig ens egne, i trad med egne verdier, og uten at de er «kontaminert» av
ytre forhold. Autentisitet er i denne sammenheng en forutsetning for a oppleve seg som
en fullkommen og fri person. | en tilstand av autentisitet, kan deltageren delta i
samhandlingen med en frihet til & ytre seg og a ta selvstendige valg. Nettopp denne
forutsetningen for frihet kan imidlertid diskuteres. Gunnar C. Aakvaag, professor i
sosiologi ved Universitetet i Tromsg, diskuterer nettopp dette i Morgenbladet
20.november 2020 (Aakvaag, 2020) i lys av Covid-19-pandemien og de restriksjonene
som er etablert for a regulere samfunnet i den hensikt @ hindre for stor og for rask
smittespredning. Her setter han den liberale frihetsmodellen opp mot «den sosiale
(eventuelt sosialdemokratiske)» (Aakvaag, 2020, s. 18). Han argumenterer med at
koronakrisen har vist oss at den liberale frihetsideen, som innebeerer at jo mindre
samfunniform av feerre regler, jo stgrre frihet har visom enkeltpersoner, ikke uten videre
kan ses som gyldig. Selv om forsvarere av det liberale frihetsidealet, ifglge Aakvaag, vil
hevde at det er alle smittevernsreglene som under denne pandemien gjgr oss ufrie,
hevder han at det er det at vi isoleres fra samfunnet som gjgr at vi fgler oss ufrie i denne
perioden. Dette, hevder Aakvaag (2020) har vi sett under korona-pandemien. Uten
muligheter til 3 oppsgke sosiale sammenhenger som jobb, skole eller bridgeklubben,
opplever vi et tap av frihet. Det sosiale frinetsbegrepet, derimot, innebaerer at det er
nettopp samfunnet som gir oss friheten i form av de sosiale arenaene som gir innhold til
livene vare, og gir oss tryggheten til & velge. Nar disse stenges ned, opplever vi derfor
ufrihet ved ikke a kunne ta del i samfunnet som fgr. Aakvaag konkluderer med at det er
robuste institusjoner og fellesskap som skaper individuell frihet, derfor er det & bevare
disse frihetsskapende institusjonene viktig for oss. Men selv om pandemien har
synliggjort betydningen av et velregulert samfunn for vare muligheter til sosial deltagelse,
er det ikke bare i tider med pandemi at vi som enkeltpersoner begrenses deltagelse i
sosiale relasjoner. Det moderne samfunnet skaper individer som frakobles tradisjon og

dermed sosiale relasjoner. Med de liberalistiske frihetsidealene, hvor egne valg fremstar
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som med hgy verdi, frakobles Jeg’et Det-relasjonen. Individidet overlates dermed nd mer

til seg selv, hvilket gjgr det a ta avgjgrelser til en ensom affaere (Nilsen, 2002).

Om brukernes erfaringer er tilstrekkelig som eneste kunnskapskilde nar tjenester skal
tildeles og tilrettelegges, er derfor hgyst usikkert. Hvis dét skulle veert tilfellet, ville det
veert tilfeller bade av at pasienter ikke far tildelt eller tilrettelagt tjenester fordi de ikke
selv formidler erfaringer om dette, og det ville vaert tilfeller av at ethvert uttrykt behov
skulle medfgre en dertil egnet tjeneste for at hjelpen skulle kunne bli vurdert som
personorientert. Ingen av disse alternativene kan utelukkes at skjer ogsa i dag, men
hvorvidt det kan knyttes til for stor vektlegging av brukernes egne fortellinger, eller om
det skyldes mangelfull, eller feil kunnskap om situasjonen fra de profesjonelle hjelpernes

side, er i tilfelle usikkert.
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10 Avslutning

Denne avhandlingen gir et teoretisk bidrag til & forsta og forklare tildelings- og
tilretteleggingsprosessen av tjenester til hjemmeboende yngre personer med demens
som en diskursiv praksis. Denne praksisen representerer virkelighetsforstaelser som
omfatter sosiale strukturer som favner bredere enn kun praksisen knyttet til disse
tjenestene. Selv om problemstillingen er avgrenset til yngre personer med demens, er
funnene fra denne studien likevel relevant for tildeling og tilrettelegging av tjenester ogsa
til andre pasient- og brukergrupper som ikke uten videre lar seg benevne som del av de
hovedkategoriene vi ofte refererer til. Avhandlingen er derfor et bidrag til annen
forskning om velferdsstaten og et bidrag til utvidet kunnskap om hvordan velferdsstaten

«gjgres», og sosiale konsekvenser og effekter av denne praksisen.

| dette kapitelet vil jeg oppsummere hovedfunn fra analysen, for deretter & Igfte frem
hvilke implikasjoner jeg finner at studien har for videre forskning samt for praksis- og

utdanningsfeltet.

10.1 Oppsummering av funn

Et hovedfunn i studien er at en kost/nyttediskurs dominerer store deler av tildelings- og
tilretteleggingsprosessen. Innledningsvis i denne prosessen handler brukerens diskurs
om medbestemmelse og deltagelse, og denne diskursen reproduseres i hjemmebesgket
hvor deltagelse og likeverdighet beskrives som sentrale verdier. | arbeidet senere i
prosessen med 3 tildele tjenester, transformeres denne diskursen ved at imperativet om
a begrense offentlige utgifter i stedet dominerer samtalene. Imidlertid er de egaliteere
verdiene, som vi kjenner igjen fra «hjemmebesgket», historisk sterkt forankrede verdier
i det norske samfunnet. Arbeidet med & begrense tjenestene kan derfor ikke utfordre
disse verdiene i saerlig grad uten at helse- og omsorgstjenestene i sa fall mister legitimitet
som et fellesgode. Det er derfor helse- og omsorgstjenestenes ansatte sin oppgave a
presentere standardlgsningene som tilstrekkelige for den enkelte som er i behov av hjelp
slik at oppfatningen om universelle tjenester ikke kompromitteres. Slik konstitueres en

kost/nyttediskurs. | tillegg til at denne diskursen dominerer praksisen pa
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tjenestekontorene, er den ogsa fgrende for praksisen i utfgrerleddet i kraft av at det er

denne diskursen som legger premissene for hvilke tjenester som tildeles den enkelte.

Et annet viktig funn er at en rettsdiskurs, med «samtykke» som et sentralt begrep, synes
a veere i ferd med & etableres som en dominerende forstaelse av praksisen knyttet til
tildeling av tjenester. | et samfunn hvor individuelle rettskrav spiller en stadig st@rre rolle,
fgrer imperativet om a begrense offentlige utgifter til et behov for at tjenester artikuleres
som rettskrav snarere enn som omsorg og ivaretagelse, slik ogsa denne studien viser. |
tillegg til samtykkebegrepet, kan begreper som autonomi og personorientering ses i
sammenheng med moderne individualiseringsidéer som legger det a kunne ta
selvstendige avgjgrelser til grunn som en vesentlig verdi. Ut fra moralfilosofisk teori har
jeg diskutert hvordan for stort fokus pa autonomi, kobler personen fra sine omgivelser
og sosiale strukturer, og overlater ansvaret for a ta avgjgrelser til personen alene.
Samtykkebegrepet kan slik gi en illusjon av @ ha muligheten til & ta avgjgrelser uten ytre
pavirkning. Pa den maten dannes det en praksis hvor oppfatningen om at brukerne skal
ta selvstendige avgjgrelser, tilslgrer de ideologiske effektene som ligger i den
hegemoniske oppfatningen av behovet for a begrense offentlige utgifter. Innenfor disse
virkelighetsoppfatningene star derfor begrepet personorientering i fare for @ reduseres
til et begrep som kun dreier seg om det a overlate ansvaret for a kunne gi, eller ikke a gi,
samtykke til helsehjelp. En rettsdiskurs er derfor ikke tilstrekkelig for a hjelpe mennesker
i sarbare situasjoner. | ytterste konsekvens handler denne diskursen i stedet om & mestre
den som nettopp en diskurs, snarere enn a sikre brukerne adekvat hjelp. Funnene fra
denne studien nyanserer derfor pastandene til Vabg og Szebehely (2012) som hevder at
rettighetsspraket som NPM-reformene har fgrt med seg, likevel ikke har fgrt til at
verdimessige holdninger blant helsepersonell er endret. Denne studien viser at
rettighetsspraket definitivt er innfgrt, men ikke i alle deler av virksomheten.
Rettsdiskursen kommer tilsyne som en dominerende diskurs kun i den delen av
virksomheten hvor tildelingen av tjenester skjer. Studien viser at oppfatninger og
holdninger som handler om skillet mellom offentlig og individuelt ansvar for helse- og
omsorgstjenester er i endring i nettopp den delen av prosessen hvor rettsdiskursen

dominerer. Dette er oppfatninger som har innvirkning ogsa pa praksisen i utfgrerleddet.
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Den diskursive praksisen kan slik ses i sammenheng med ulike forhold som kan oppfattes
som urettferdige og urimelige. Det & begrense omfanget av offentlige tjenester betyr
nemlig ikke at hjelpebehovet forsvinner, bare at ansvaret overlates til private — enten til
pargrende eller til markedet. Et viktig funn fra denne studien er nettopp at med
kost/nyttediskursen som virkelighetsforstaelse, legitimeres det & overlate ansvaret for
tjenester til private aktgrer — enten til markedet eller til familien. Dette er forhold som
gar «under radaren» i den daglige praksisen pa tjenestekontorene fordi dette ikke anses
som legitime oppfatninger innenfor en norsk egaliteer velferdsstatsdiskurs.
Kost/nyttediskursen medfgrer derfor en praksis som stilltiende aksepterer at stadig mer
av det offentlige ansvaret skyves over pa den enkelte, slik ogsa Vike (2004) hevder. Dette
antyder en tendens til en alminnelig aksept av en mer markedsledet helse- og
omsorgstjeneste. Uten at dette Igftes frem i diskusjoner om fremtidige forventinger til
kapasitet og omfang pa helse- og omsorgstjenesten, vil en slik utvikling kunne skje helt

ubemerket.

Studien viser ogsa at kost/nyttediskursen utfordrer demokratiske prosesser. | analysen
viser jeg til tidligere forskning som peker pa at kvinner synes a vaere mer tilbgyelige til a
ta ansvar for omsorgsoppgaver ved selv a redusere sitt inntektsgivende arbeid nar det
offentlige ansvaret forsgkes begrenses. | et historisk perspektiv er det relativt kort tid
siden en stgrre andel av kvinnene ble deltagere i Ignnet arbeidsliv. Et stgrre privat ansvar
for helse- og omsorgstjenester kan derfor utfordre et likestillingsprosjekt. P4 samme
maten kan kost/nyttediskursen utfordre demokratiske prosesser ogsa utover arbeidet
med likestilling mellom kjgnn. Hvis for mye ansvar skyves over fra det offentlige til
familien eller privatmarkedet, vil tjenestene for mange kunne oppfattes som irrelevante.
Slik kan tilliten til helse- og omsorgstjenestene som et felles gode svekkes i sa stor grad
at mange ikke lenger finner det interessant eller relevant & vaere en del av denne
kollektive forsikringsordningen. | ytterste konsekvens kan dette utfordre demokratiske
verdier ved at grupper som staten tradisjonelt har hatt problemer med a inkludere i

fellesskapslgsningene, faller utenfor disse.
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Videre er det et viktig funn i analysen at kost/nyttediskursen synes a utgjgre en
medvirkende arsak til at kjgnnede betydningskonstruksjoner reproduseres ogsa nar det
gjelder det Ignnede omsorgsarbeidet. Ifglge analysen inngar en hverdagsetos i diskursen
pa dagaktivitetstilbudene, og i henhold til kjgnnede betydningskonstruksjoner kan
hverdagsetosen bidra til en oppfatning av demensomsorgsarbeid som del av den ikke-
verdiskapende delen av produksjonslivet, det vil som en utgift. Dette medfgrer
manglende anerkjennelse og en nedvurdering avdemensomsorgsarbeid som arbeid. Nar
det skal spares, ma det prioriteres, det vil si ogsa a nedprioritere. Det fremstar da som
mest naturlig @ begrense tjenester som ses nettopp som del av den ikke-verdiskapende
produksjonen fremfor den verdiskapende. Dette er det sarlig aktuelt 3 veere
oppmerksom pa nar hjemmebaserte tjenester na er under press for a yte omsorg til
stadig flere brukere. Disse vil ha behov for flere helsepersonell, og helsepersonell med
mer kompetanse ogsa sa lenge de bor i eget hjem. Hvorvidt presset pa kapasitet Igses
ved a gke den profesjonelle delen av omsorgsarbeidet, eller ved en deprofesjonalisering,

gjenstar a se.

Sist, men ikke minst, vil jeg trekke frem et av funnene som kan relateres spesifikt til yngre
personer med demens som gruppe, uten at det av den grunn bgr begrenses til denne
gruppen. Som allerede nevnt, fgrer det pagaende arbeidet med & begrense offentlig
ansvar for helse- og omsorgshjelp til et behov for & formulere slike behov som individuelle
rettskrav. Dette medfgrer at tjenester som ikke er rettighetsfestet, faller utenfor det som
tildeles, slik ogsa Briseid (2017) hevder. Denne studien viser at rettsdiskursen, sammen
med en kost/nyttediskurs, kan fgre til en ubevisst form for rasjonalisering som medvirker
til en praksis med stgrre tilbgyelighet til & marginalisere personer som faller i randsonen
av det vi ofte refererer til som hovedkategorier. Det at klageinstituttet heller ikke
fungerer slik NPM-idéene legger opp til for alle grupper av personer med et hjelpebehov,
slik jeg har vist i denne studien, utfordrer likhetsidealet i helse- og omsorgstjenestene

ytterligere.
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10.2 Studiens implikasjoner for videre forskning, utdanning og

praksis

Avhandlingen er skrevet med tanke pa a bidra til stgrre bevissthet rundt de idéene som
er med pa & forme helse- og omsorgstjenestene, men som saksbehandlere eller
helsepersonell ikke ngdvendigvis har et bevisst eller et fullstendig bilde av hverken nar
det gjelder konsekvenser eller pavirkningsmuligheter i deres daglige praksis. Det er derfor
min hensikt at denne studien kan bidra til diskusjoner og engasjement rundt funnene fra
denne avhandlingen og de diskusjonene jeg her har lgftet frem. Jeg erfarte i Igpet av
intervjuene at ved a rette fokus pa et tema, ble man oppmerksom pa dette temaet som
noe som kunne gjgres til gjenstand for diskusjoner i stedet for a bli sett som uforanderlige
strukturer. Jeg haper derfor at avhandlingen kan bidra til ytterligere perspektiver i de
diskusjonene som det empiriske materialet viser at allerede finner sted i praksisfeltet.
Spesielt haper jeg at noen av de forholdene jeg har pekt pa som gjelder den dominerende
kost/nyttediskursen samt rettsdiskursen, kan Igftes frem i diskusjonene. Disse diskursene
anser jeg kan medfgre en praksis som bryter med prinsippene som skal sikre universelle
helse- og omsorgstjenester, samtidig som idéen om nettopp universelle tjenester

opprettholdes.

Som nevnt tidligere, hevder Haukelien (2021, s. 184) at diskusjonene om etiske
dilemmaer er i ferd med & forsvinne fra den kliniske praksisen. Denne avhandlingen
mener jeg viser at slike diskusjoner likevel ikke har forstummet. Nar saksbehandlerne
tydelig finner det ubehagelig & foreslda private omsorgslgsninger, eller nar
helsepersonellet fgler seg forpliktet til 4 ta imot brukere pa dagaktivitetstilbudene til tross
for at sykdomsbildet deres burde tilsi en annen tjeneste, tyder dette pa en fortsatt
bevissthet rundt etiske dilemmaer. Men det a gjgre synlig de etiske problemstillingene er
et spgrsmal om epistemologi. Som forskere har vi et ansvar for nettopp a sgrge for at
etiske problemstillinger kan lIgftes frem, formidles og diskuteres. Med denne
avhandlingen mener jeg a ha vist at kritisk diskursanalyse er en vel egnet metode for

dette.
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Selv om denne studien ikke er en studie av bestiller-utfgrer-modellen som sadan, har den
prosessuelle tilnaermingen til analysen gitt et bidrag til forstaelse av, og videre forskning
pa, ulike mater & organisere arbeidet med a tildele og & tilrettelegge helse- og
omsorgstjenester pa. Dette er saerlig aktuelt nar nasjonale myndigheter na signaliserer et
gnske om endringer i forvaltning av offentlige tjenester fra bestiller-utfgrer-modell til det

som kalles tillitsbaserte modeller.

Videre kan studien veaere interessant i forhold til videre forskning pa forhold knyttet til
organisering av spesialtjenester i den kommunale helse- og omsorgstjenesten.
Datatilfanget fra demenssykepleiertjenesten i denne studien er ikke stort nok til a8 kunne
trekke noen slutninger om praksisen i denne tjenesten. Men siden organiseringen av
denne tjenesten er forskjellig i de to deltagende kommunene, samtidig som analysen
viser ulik diskursiv praksis i disse tjenestene, kan det veere interessant som et tema for
videre forskning nettopp a undersgke hvorvidt ulik organisering i en slik sammenheng er
arsak til ulike diskursive praksiser. Videre pa hvilken mate organisering pavirker den
diskursive praksisen, og med hvilke konsekvenser. Det er sannsynlig ogsa i fremtiden at
kommunene vil matte etablere enheter med spesialisert kompetanse og med
spesialiserte funksjoner pa grunn av stadig nye krav og endringer i satsningsomrader
initiert av nasjonale myndigheter. Mer kunnskap pa dette feltet vil gjgre det mulig a
kunne ta avgjgrelser om organisering av demenssykepleiertjenesten spesielt, og andre

spesialdisipliner generelt pa et enda bedre grunnlag.

Videre mener jeg at studien viser viktigheten av @ innlemme strukturperspektivet i
analyser av forhold som angar helse- og omsorgstjenestene. Det & undersgke subjektive
perspektiver er selvsagt viktig for flere problemstillinger som kan knyttes til den person-
og pasientnaere behandlingen. Men uten strukturperspektivet, selv nar normative
begreper som personorientering undersgkes, og kanskje spesielt i slike tilfeller, begrenses
fokuset og mulighetene til & se sammenhenger annet enn som begrunnet i individer.
Personbegrepet i litteratur om personorientering, samt i nasjonale styringsdokumenter
benekter ikke en oppfatning av individet som sosialt forankret. Likevel er det vanskelig a

se bort fra at begrepet personorientering, slik det omtales i litteratur og ulike
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styringsdokumenter i dag, finner sin grunn i metodologisk individualisme. Konsekvensen
kan bli at fokuset pa individet tilslgrer forklaringer i det sosiale som aktuelle, og
konsekvensene av ulike diskurser, som i dette tilfellet en kost/nyttediskurs, oppdages ikke
nar spgrsmal om personorientering skal diskuteres. | stedet blir dette en dimensjon ved
tjenesten som ma Igses pa individniva, det vil si av saksbehandlere og helsepersonell, eller

av brukeren selv.

10.3 Avsluttende kommentarer

Det a bli oppmerksom pa sammenhenger mellom den daglige praksisen jeg selv er en del
av og en bidragsyter til, og ulike sosiale strukturer, slik jeg har pekt pa i denne
avhandlingen, kan virke overveldende. Tross alt synes eget handlingsrom i den praktiske
hverdagen a veere marginal. Arbeidet med denne studien har imidlertid gjort meg mer
oppmerksom pa at nettopp det a bli bevisst hvilke virkelighetsforstaelser vi trekker pa i
den daglige praksisen og hvilke sosiale konsekvenser disse har, kan bidra til engasjement
og refleksjoner, hvilket igjen kan skape motivasjon og gkt handlingsrom for oss som
ansatte i helse- og omsorgstjenestene. @kt kunnskap om de sosiale strukturene som
praksisen var inngar i, kan derfor bidra til & skape bedre vilkar for bade planlegging og

giennomfgring av relevante kommunale helse- og omsorgstjenester ogsa i fremtiden.
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Vedlegg 2

Deltagende observasjon pa tjenestekontoret/med saksbehandler:

Egne observasjoner og uformelle feltsamtaler pa tjenestekontoret og med saksbehandler i
kontakten med personene som har sgkt om tjenester, eller gjort henvendelse om tjenester:

Hvordan ser lokalene ut? (hensikt, tilgjengelighet)

Hvilke aktorer/funksjoner, foruten saksbehandlere, befinner seg pa/i tilknytning til
tjenestekontoret? (samhandling)

Hvilke akterer/funksjoner utenfor tjenestekontoret trekkes inn i arbeidet ved
tjenestekontoret? (samhandling, hvordan de ser pa sin egen rolle ift. tilrettelgging av
tjenestene)

Hvordan er arbeidet organisert internt pa tjenestekontoret? (Kompetansekrav,
ansvarsomrader, hensikten med organiseringen)

Hvor i organisasjonen er tjenestekontoret plassert? (Nerhet til overordnet ledelse,
utforerleddet etc.)

Hvordan er atmosfzren i kontorlokalene generelt, og i kontakten med personen som
har sekt tjenester/gjort en henvendelse?

Hendelser og aktiviteter i miljoet; hvem tar kontakt med hvem og om hva (ikke
personsensitive opplysninger, men opplysninger om det handler om avklaring av
arbeidsoppgaver, organisatoriske spersmal, brukerrelaterte spersméal (generelt))
Hvem er involvert; hvem trekkes inn i dialogene; hvem tar initiativ?

Hva handler samtalene om; bade generelt i kontormiljeet, og i matet med personen
som har sgkt tjenester? (Generelt; eventuelle profesjonsnarrativer, etablerte
fortellinger)

Genre, sprék, miljeinterne uttrykksmater.

Hva er sentrale objekter pa tjenestekontoret? (Personer, sosiale strukturer, materielle
forhold)



Vedlegg 3

Deltagende observasjon i dagavdelingene:

Egne observasjoner og uformelle feltsamtaler i enheten og med helsepersonellet 1 kontakten
med tjenestemottagerne:

Hvordan ser lokalene ut? (hensikt, tilgjengelighet)

Hvilke aktorer/funksjoner befinner seg pa/i tilknytning til enheten? (samhandling)
Hvilke akterer/funksjoner utenfor enheten trekkes inn i arbeidet ved enheten?
(samhandling; hvordan ser de pé egen rolle ift. tilrettelegging av tjenestene)
Hvordan er arbeidet organisert internt i enheten? (Kompetansekrav, ansvarsomrader,
hensikten med organisering)

Hvor i organisasjonen er enheten plassert? (Narhet til overordnet ledelse,
tjienestekontoret etc.)

Hvordan er atmosfaren i enheten generelt, og 1 kontakten med tjenestemottagerne?
Hendelser og aktiviteter i miljoet, hva skjer?

Hvem er involvert, hvem trekkes inn i dialogen, hvem tar initiativ?

Hva handler samtalene om, bade generelt i miljoet og i mate med tjenestemottager?
(Profesjonsnarrativer, etablerte fortellinger)

Genre, sprak, miljeinterne uttrykksmaéter.

Hva er sentrale objekter i enheten? (Personer, sosiale strukturer, materielle forhold)



Vedlegg 4

Intervjuguide, individuelle intervjuer med personer med demens.

Intervju ifm. seknad om tjeneste, eller henvendelse til tjenestekonoret:

Du har sendt en seknad pa x tjeneste/gjort en henvendelse til kommunen. Kan du
fortelle litt om din situasjon og hverdagen din? Daglige gjoremél og rutiner? Sosiale
aktiviteter?

Kan du/dere ogsé fortelle litt om hvordan dette innvirker pé din parerendes situasjon?
Er det noen av de daglige gjoreméilene og aktivitetene som er vanskelig & opprettholde
na? Nar var du/dere sist.....?, nar gjorde du/dere sist.....?

Hva er det viktigste for deg & kunne fortsette med?

Hvilken hjelp, stotte eller bistand ville gjort situasjonen din lettere?

Hvilken konsekvens far det for deg hvis ikke du far denne hjelpen?

Hva haper du at du kan fa bistand, hjelp eller stotte til fra kommunen, na eller senere?

Er du noe du gjerne vil legge til?

Intervju etter eventuelt iverksatt tjeneste:

Kan du fortelle litt om din situasjon og hverdagen din nd? Daglige gjeremal og rutiner,
sosiale aktiviteter?

Kan du/dere ogsé fortelle litt om hvordan dette innvirker péd din parerendes situasjon?
Er det noen av de daglige gjeremélene og aktivitetene som er vanskelig & opprettholde
na?

P& hvilken mate, hvis i det hele tatt, synes du den tjenesten du mottar fra kommunen
na passer for deg og det du ensker bistand eller hjelp til?

Svarer tjenesten du mottar til forventningene?

Hva, hvis noe, kunne vert annerledes med den tjenesten du mottar slik at den hadde
passet bedre?

Er det noe du gjerne vil legge til?



Vedlegg 5

Intervjuguide, individuelle intervjuer med saksbehandlere:

(98]

. Kan du fortelle om arbeidsdagen din? Fortell gjerne om dagen i gér. (Samarbeid med

hvem om hva, kontakt med utfererleddet, arbeid ute av kontoret/inne pa kontoret,
hensikten med gjeremalene, vedtakene, tidsbruk for de ulike aktivitetene,
saksbehandlers rangering av aktivitetene)

Hva liker du best med jobben din? (Saksbehandlers idealer)

Hvilke utfordringer meter du i arbeidshverdagen din? (Hvordan hindteres
utfordringene? Hvem tar ansvaret for utfordringene? Hva ligger til grunn for at det ses
som utfordringer?)

Fortell om hvordan du gikk frem for & behandle denne sgknaden/henvendelsen da du
mottok den. (Samhandling med hvem om hva, hvem og hva trekkes med i arbeidet og
beslutningene, brukermedvirkning, hensikten med og saksbehandlers forventninger til
dialogen med personen som har sgkt tjeneste)

. Har du p& noen mate underveis endret oppfatningen din av bakgrunnen for

spknaden/henvendelsen? (Eventuelt hva er endret, hva er nytt, nar endret dette synet
seg og hvorfor? Hvis ikke endret syn pa situasjonen underveis; hvilken (type)
kunnskap var da tilstede allerede initialt i prosessen? )

Pé hvilken mate innvirket i tilfelle din endrede oppfatning den videre vurderingen og
behandlingen av sgknaden?

Ideelt sett, kunne du tenkt deg at prosessen rundt behandlingen av
seknaden/henvendelsen og utfallet av den kunne, burde, eller skulle vert annerledes?
(Hvorfor/hvorfor ikke, hva stdr i veien for en annen prosess eller utfall? Tilbys
personen tjenester/a seke pa tjenester, eventuelt hvilke tjenester, saksbehandlers
betraktninger om disse tjenestene er egnet for & mete behov)

Pa hvilken méte ser du dette arbeidet med denne seknaden 1 sammenheng med det
videre arbeidet som utfererleddet na skal gjere? (Samhandling pa tvers av
forvaltningsnivéer. Overforing av kontekstuell kunnskap. Ses saksbehandlers arbeid
som premissgivende for tjenesteutovelsen? )

Er det noe du vil legge til som du mener er viktig & fi med i1 denne intervjusamtalen?

Oppfelgingsspersmal:
Hvem gjor hva med hvem, og nar, hvor, hvordan og hvorfor?
Kan du si noe mer om det? Har du noen eksempler? Kan du utdype?



Vedlegg 6

Intervjuguide, helsepersonell, etter iverksettelse av tjenesten:

1. Kan du fortelle om arbeidsdagen din? Fortell gjerne om dagen i gar. (Samarbeid med
hvem om hva, arbeid ute av kontoret/inne pa kontoret, hensikten med gjeremélene,
tidsbruk for de ulike aktivitetene, helsepersonellets rangering av aktivitetene)

2. Hva liker du best med jobben din? (Helsepersonellets idealer)

3. Huvilke utfordringer meter du i arbeidshverdagen din? (Hvordan héndteres
utfordringene? Hvem tar ansvaret for utfordringene? Hva ligger til grunn for at det ses
som utfordringer?)

4. Hvordan fikk du forste gang vite om oppstart av denne tjenesten til denne brukeren?
Hvor var informasjonen du hadde om tjenesten som skulle ytes for du mette bruker
forste gang hentet fra? (Praksis ved iverksetting av tjenester)

5. Hyvilke nye vurderinger mht omfang og innhold i tjenesten (generelt) er aktuelle a
gjore etter oppstart? (Samhandling med hvem om hva, hvem og hva trekkes med i
arbeidet og beslutningene, brukermedvirkning)

6. Har innholdet i eller omfanget av tjenesten til denne brukeren blitt endret pa noen
maéte fra oppstart? (Eventuelt hva er endret, hva er nytt, nir skjedde endringen og
hvorfor? Hvis ikke endring i tjenesten; hvilken (type) kunnskap var da tilstede allerede
ved oppstart?)

7. Pa hvilken mate, eller 1 hvilken grad, benyttes informasjon fra tjenestekontoret som
grunnlag for tilrettelegging og oppstart av tjenesten? Gis det tilbakemelding fra
uteverleddet til bestillerenheten ved behov for endringer i tjenesten, ikke tilstrekkelig
tjeneste etc? (samhandling Bestiller/Utforer, Bestillerleddet som mulig
premissleverander av tjenesten)

8. Kunne du tenkt deg at tjenesten kunne, burde, eller skulle sett annerledes ut?
(Hvorfor/hvorfor ikke, hva stdr i veien for en annerledes tjeneste, imgterkommer
hjelpen som gis tjenestemottagers behov?)

9. Er det noe du vil legge til som du mener er viktig 4 f4 med 1 denne intervjusamtalen?

Oppfelgingsspersmal:
Hvem gjor hva med hvem, og nér, hvor, hvordan og hvorfor?
Kan du si noe mer om det? Har du noen eksempler? Kan du utdype?



Vedlegg 7

Intervjuguide, individuelle intervjuer med demenssykepleier/demensteam:

(98]

9.

. Kan du fortelle om arbeidsdagen din? Fortell gjerne om dagen i gér. (Samarbeid med

hvem om hva, hvor kommer henvendelsene/henvisningene fra, kontakt med
utforerleddet, kontakt med tjenestekontoret, arbeid inne pa kontoret versus klinisk
arbeid, hensikten med gjoremélene, tidsbruk for de ulike aktivitetene, rangering av
aktivitetene)

Fortell om hvordan du géir frem nér du far en henvendelse/henvisning (Samhandling
med hvem om hva, hvem, hvorfor og hva trekkes med i arbeidet og beslutningene,
brukermedvirkning, hva tillegges vekt, hva prioriteres

Hva liker du best med jobben din? (Saksbehandlers idealer)

Hva er forskjellen pé din jobb/rolle/mandat i forhold til saksbehandlernes og i forhold
til annet helsepersonell i de gvrige generelle tjenestene, som hjemmetj og dagavd?
Hvilke utfordringer meter du 1 arbeidshverdagen din? (Hvordan hindteres
utfordringene? Hvem tar ansvaret for utfordringene? Hva ligger til grunn for at det ses
som utfordringer?)

Tenker du, ideelt sett, at denne prosessen du beskriver, med din rolle og ditt arbeid i
forhold til saksbehandlerne og i forhold til evrig helsepersonell 1 utforerleddet
(hjemmetj og dagavd), er den beste maten & gjore det pa?

Pé hvilken mate bidrar ditt arbeid til at tjenesten blir bedre? Bedre for tjenesten, bedre
for bruker? Hvordan ville hjelpen sett ut uten demenssykepleier/demensteamet?
(Hvorfor/hvorfor ikke)

P& hvilken méte ser du din jobb i sammenheng med den jobben saksbehandlerne og/eller

det videre arbeidet som utfererleddet nd skal gjore? (Samhandling pa tvers Overforing
av kontekstuell kunnskap. Ses saksbehandlers arbeid som premissgivende for
tjenesteutovelsen? Ses demensspl’s arbeid som premissgivende for tjenesteutavelsen? )

Kunne/burde denne funksjonen vart organisert under, eller samlokalisert med
bestillerenheten (som f.eks kreft, rehabilitering)

10. Er det noe du vil legge til som du mener er viktig 4 f4 med 1 denne intervjusamtalen?

Oppfelgingsspersmal:
Hvem gjor hva med hvem, og nar, hvor, hvordan og hvorfor?
Kan du si noe mer om det? Har du noen eksempler? Kan du utdype?



Vedlegg 8

Fokusgruppeintervju - saksbehandlere

e Arbeidsoppgavene (hva kjennetegner arbeidsoppgavene; rutinemessige, variasjoner,
kompetanse, strukturer, relasjoner)

e Det viktigste i1 deres jobb som saksbehandlere (den legitime kulturen, idealene,
konkurrerende verdier og idealer, organisasjonens versus egne verdier, normer og
idealer)

e Yngre personer med demens versus andre bruker- og diagnosegrupper (kulturelle
betraktninger rundt universelle/generelle/individuelle tjenester)

e Beskrive den ideelle tjenesten for yngre personer med demens (Hvilken virkelighet
presenteres som sann ift begrensninger for mer individuelt tilrettelagt tjeneste. Hvilke
betraktninger ses som legitime og har forrang?)

e Vedtak eller avslag? (hvilke type vurderinger legges til grunn, er det noen ganger tvil
om vedtaket?)

e Beskrive egen kompetanse versus kompetansen i uteverleddet (ulike normer og
verdier, ses én kunnskap som mer legitim enn en annen? pa hvilken mate ses vedtaket

som premissgivende for tjenesteutforelsen?)



Vedlegg 9

Fokusgruppeintervju — helsepersonell 1 dagavdelingene

e Arbeidsoppgavene (Hva kjennetegner arbeidsoppgavene; rutinemessige, variasjoner,
kompetanse, strukturer, relasjoner)

e Det viktigste 1 deres jobb som helsepersonell (Idealene, konkurrerende verdier og
idealer, organisasjonens versus egne verdier, normer og idealer)

e Yngre personer med demens versus andre bruker- og diagnosegrupper (Kulturelle
betraktninger rundt universelle/generelle/individuelle tjenester)

e Beskrive den ideelle tjenesten for yngre personer med demens (Hvilken virkelighet
presenteres som sann ift begrensninger for mer individuelt tilrettelagte tjenester.
Hvilke betraktninger ses som legitime og har forrang?)

e Bakgrunnen for den konkrete utferelsen av tjenesten (Hvilke vurderinger gjores?
Hvilke hensyn tas? Hvilke normer og verdier er legitime 1 vurderingene?)

e Beskrive egen kompetanse versus kompetansen i bestillerleddet (Ulike normer og
verdier, ses én kunnskap som mer legitim enn en annen? P& hvilken méte ses vedtaket
som premissgivende for tjenesteutforelsen, eller anses den kontekstuelle kunnskapen &
vaere premissgivende?)

e Dilemmaer i arbeidet? (Egne normer og verdier versus organisasjonens)
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Hva skal til for & legge grunnlag for en mer individuelt tilpasset og koordinert praksis for oppfelging av
hjemmeboende yngre personer med demens - en studie av vedtaksprosessen i to kommuner
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Type prosjekt

Forskerprosjekt

Prosjektperiode

01.08.2018 - 31.07.2022

Vurdering (4)

14.06.2021 - Vurdert

NSD har vurdert endringen registrert 31.06.2021.

Det er var vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil veere 1 samsvar med
personvernlovgivningen sa fremt den gjennomferes i trad med det som er dokumentert i meldeskjemaet med

vedlegg den 31.06.2021. Behandlingen kan fortsette.

Det har blitt lagt til et utvalg 2. Vi minner om at utvalget vil vaere underlagt taushetsplikten.

LOVLIG GRUNNLAG UTVALG 2

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Véar vurdering er
at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 og 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 vil dermed vare den registrertes samtykke, jf. personvernforordningen art.
6 nr. 1 bokstav a.

DE REGISTRERTES RETTIGHETER



Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha falgende rettigheter: innsyn (art. 15), retting
(art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), og dataportabilitet (art. 20).

NSD vurderer at informasjonen om behandlingen 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 4 svare innen en maned.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
NSD vil falge opp underveis (hvert annet ar) og ved planlagt avslutning for 4 avklare om behandlingen av
personopplysningene er avsluttet/pagar i trdd med den behandlingen som er dokumentert.

Lykke til med prosjektet!
Kontaktperson hos NSD: Tore Andre Kjetland Fjeldsbe

TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)

17.12.2019 - Vurdert

NSD har vurdert endringen registrert 21.11.2019.

Det er vér vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil veere i samsvar med
personvernlovgivningen sa fremt den gjennomfares i trdd med det som er dokumentert i meldeskjemaet med

vedlegg den 17.12.2019. Behandlingen kan fortsette.

Endringen gjelder at et nytt utvalg er lagt til prosjektet. Utvalget bestdr av ansatte pa dagavdeling for yngre
personer med demens. Data samles inn gjennom personlige intervju, gruppeintervju og deltakende
observasjon.

LOVLIG GRUNNLAG

Det innhentes samtykke fra utvalget 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 vil dermed veere den registrertes uttrykkelige samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 a), jf. art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).

UTVALGETS RETTIGHETER

S4 lenge utvalget kan identifiseres i datamaterialet vil de ha falgende 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.

I tillegg er informasjonsskrivene til utvalg 1-3 oppdatert, slik at de omfatter endringen.

ANDRE TILLATELSER

Dispensasjonen som er innhentet 1 forbindelse med prosjektet er utvidet til 4 inkludere dagavdelinger for
yngre personer med demens, jf. REK sor-gst sitt vedtak med ref. 13266. Det skal ikke registreres
personopplysninger under observasjonen, og denne delen av prosjektet er ikke vurdert av NSD.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
NSD vil felge opp underveis (hvert annet ar) og ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av

personopplysningene er avsluttet/pagar i trad med den behandlingen som er dokumentert.

Lykke til med prosjektet!



Kontaktperson hos NSD: Lise A. Haveraaen
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)

31.05.2019 - Vurdert

ENDRINGSVURDERING

Den 24.05.2019 ble det lagt inn en endring meldeskjemaet. Data med personopplysninger skal ikke deles
med personer utenfor behandlingsansvarlig institusjon, og det er dermed ikke behov for databehandleravtale
1 prosjektet. Videre skal hovedveileder ved behandlingsansvarlig institusjon delta pa fokusgruppeintervjuene.
Deltakerne blir informert om dette.

NSD finner endringene kurante. For gvrig gjelder vér vurdering av 24.04.2019.

Kontaktperson hos NSD: Lise Aasen Haveraaen
TIf. Personvemtjenester: 55 58 21 17 (tast 1)

24.04.2019 - Vurdert

BAKGRUNN
Formalet med prosjektet er 4 undersegke hva som skal til for 4 kunne legge til rette for en mer tilpasset

oppfelging av hjemmeboende yngre personer med demens. Utvalget bestar av hjemmeboende yngre personer
med demens, saksbehandlere ved bestillerenheten i den kommunale helse- og omsorgstjenesten, samt
helsepersonell i hjemmetjenesten.

For de hjemmeboende yngre personene med demens skal data samles inn gjennom personlige intervju,
deltakende observasjon under hjemmebesek med helsepersonell og meter med saksbehandler i kommunen,
samt gjennom saksdokumenter/-mapper. Helsepersonell og saksbehandler i kommunen skal ogsa gi
opplysninger om hva de vektlegger under behandlingen av sgknaden, og i utformingen av tjenesten.
Taushetsplikten oppheves ved at pasientene samtykker til det.

For saksbehandlere og helsepersonell skal det innhentes opplysninger gjennom gruppeintervju, personlige
intervju og deltakende observasjon.

Det skal ogsa gjennomferes observasjon ved hjemmetjenesteenheter og tjenestekontor. Det er sgkt og
innvilget dispensasjon fra taushetsplikten for de opplysningene forsker kan komme til 4 f4 innsyn i gjennom
observasjonen, jf. REK sitt vedtak med ref. 2018/2581 REK sgr-gst D. Det skal ikke registreres
personidentifiserende opplysninger under observasjonen, og denne delen av prosjektet er derfor ikke vurdert
av NSD.

Det er var vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil veere i samsvar med
personvernlovgivningen s fremt den gjennomferes i trdd med det som er dokumentert i meldeskjemaet
24.04.2019 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 veere nedvendig &
melde dette til NSD ved 4 oppdatere meldeskjemaet. Fer du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til &
lese om hvilke type endringer det er ngdvendig 4 melde:
https://nsd.no/personvernombud/meld_prosjekt/meld endringer.html

Du mé vente pa svar fra NSD for endringen gjennomfores.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle sarlige kategorier av personopplysninger om helseforhold og alminnelige kategorier

av personopplysninger frem til 31.07.2022.



LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Vér 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 vil dermed vaere den registrertes uttrykkelige samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 a), jf. art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).

PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil falge prinsippene i
personvernforordningen om:

- lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende informasjon om og

samtykker til behandlingen

- forméalsbegrensning (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 ¢), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og
nagdvendige for formalet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn nedvendig for &

oppfylle formélet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

S4 lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha felgende rettigheter: &penhet (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 méned.

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).

Skien kommune er databehandler 1 prosjektet. NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene til
bruk av databehandler, jf. art 28 og 29.

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

OPPFOLGING AV PROSJEKTET

NSD vil felge opp underveis (hvert annet &r) og ved planlagt avslutning for 4 avklare om behandlingen av
personopplysningene er avsluttet/pagar i trad med den behandlingen som er dokumentert.

Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: Lise A. Haveraaen
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)



VEDLEGG 1

U REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

Region: Saksbehandler: Telefon: Var dato: Var referanse:
REK sor-ast Hege Cathrine Finholt, 22857547 07.02.2019 2018/2581
PhD REK ser-gst D
Deres dato: Deres referanse;
11.12.2018

Var releranse ma oppgis ved alle henvendelser

Vigdis Aaltvedt
Skien kommune

2018/2581 Hvordan legge grunnlag for en individuelt tilpasset oppfelging av yngre personer med
demens? En studie av vedtaksprosessen i to kommuner.

Forskningsansvarlig institusjon: Universitetet i Sorpst-Norge
Prosjektleder: Vigdis Aaltvedt

Vi viser til ssknad om dispensasjon fra taushetsplikt i ovennevnte prosjekt. Seknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK ser-ost D) i matet 16.01.2019.
Vurderingen er gjort med hjemmel i forskrift av 02.07.09 nr.989, helsepersonelloven § 29 farste ledd og
forvaltningsloven § 13 d.

Prosjektleders prosjektbeskrivelse

Overordnet mal med studien er a undersoke hva som skal til for a kunne legge til rette for en mer tilpasset
oppfolging av hjemmeboende yngre personer med demens. Utgangspunktet for denne studien er den
kommunale vedtaksprosessen i den kommunale helse- og omsorgstjenesten knyttet til hjemmeboende yngre
personer med demens Forskningssporsmalene er: FS 1:Hvordan blir vedtakene til, hvem er involvert, og
hva pavirker beslutningsprosessene? FS2:Hvilke onsker og behov beskriver tjenestemotiagerne og deres
parorende at de har, og hvordan samsvarer disse med de utforte tjenestene? FS3:Hvordan samsvarer
vedtakene med tjenestemottakernes og deres pdrarendes behov og med utforte tjenester, og hva kan forklare
diskrepansen? Forskningssporsmalene skal besvares med deltagende observasjoner, individuelle intervjuer
og fokusgruppeintervjuer.

Vurdering
Det omsekte prosjektet skal underseke hva som skal til for & legge ti! rette for en mer tilpasset oppfolging av
hjemmeboende yngre personer med demens. Det blir innhentet samtykke for deltakerne i prosjektet.

Det sekes om dispensasjon fra taushetsplikten for de opplysningene forsker kan komme til 4 here ved at hun
som del av prosjektet skal observere hjemmetjenesteenheter og tjenestekontor. Disse opplysningene vil ikke
veere en del av prosjektet og vil ikke bli notert og lagret, og heller ikke analysert.

REK er gitt myndighet til & kunne gi dispensasjon fra taushetsplikten for tilgang til taushetsbelagte
helseopplysninger fra helsepersonell eller helsetjenesten for annen forskning, jf. helsepersonelloven § 29
farste ledd og forvaltningsloven § 13 d ferste ledd. Komiteen er av den oppfatning at de samme vurderinger
skal gjares her, som ved vurdering av fritak av lovpélagt taushetsplikt etter helseforskningsloven §§ 15, 28
og 35.

Komiteen finner at kriteriene for dispensasjon fra taushetsplikten er oppfylt da prosjektet har samfunnsnytte,
det er sveert vanskelig 8 innhente samtykke, og deltakemes velferd og integritet er ivaretatt.

Besaksadresse: Telafon: 22845511 All post og e-post som inngar i Kindly address all mail and e-maiis 1o
Gullhaugveien 1-3, 0484 Oslo E-post: post@helseforskning etikkom.no saksbehandlingen, bes adressert il REK  the Regional Ethics Committee, REK
Web: http://helseforskning.etikkom.no/ ser-ast og ikke til enkelte personer sar-gst, not to individual staff



Komiteen gjor oppmerksom pa at REKs myndighet er begrenset til & vurdere om vilkérene for & gi
dispensasjon fra taushetsplikt er oppfylt. Seker ma ta kontakt med personvernombudet som gir
behandlingsgrunnlag for opplysninger som inngéar i forskningsprosjekter.

Vedtak

Med hjemmel i Forskrift av 2.7.2009 nr. 989, Delegering av myndighet til den regionale komiteen for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk etter helsepersonelloven § 29 farste ledd og forvaltningsloven §
13d farste ledd, har komiteen besluttet & gi fritak fra lovpalagt taushetsplikt.

Dispensasjonen fra taushetsplikt innebeerer at opplysninger kan innhentes som beskrevet i seknaden uten
hinder av taushetsplikt.

Folgende vilkér ligger til grunn for dispensasjonen:

« at prosjektet gjennomferes 1 samsvar med seknad og forskningsprotokoll

» det forutsettes at de nedvendige godkjenninger foreligger fra personvernombud

» at eventuelle rapporter eller publikasjoner gis i en slik form at enkeltpersoner ikke kan gjenkjennes

« at personidentifiserbare opplysninger slettes, eller anonymiseres straks det ikke lenger er behov for dem og

senest ved prosjektets avslutning.
Dispensasjonen fra taushetsplikt gjelder til 31.07.2022.

Klageadgang

REKSs vedtak kan paklages, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Klagen sendes til REK spr-gst D. Klagefristen er
tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK sgr-gst D, sendes klagen videre
til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering.

Vi ber om at alle henvendelser sendes inn med korrekt skjema via var saksportal:
http://helseforskning.etikkom.no. Dersom det ikke finnes passende skjema kan henvendelsen rettes pa e-post
til: post@helseforskning.etikkom.no.

Vennligst oppgi vart referansenummer i korrespondansen.

Med vennlig hilsen

Finn Wislaff
Professor em. dr. med.
Leder

Hege Cathrine Finholt, PhD
Radgiver

Kopi til: vigdis.aaltvedt@skien kommune.no
Universitetet i Sgrast-Norge: postmottak@usn.no



VeoLEae 1

b REGIONALE KOAUTEER FOR MEDISIMNGE &6 HELSEFAGLIG FORSKM % GEETIKK

Region: Saksbehandler: Telefon: Var dato: Var referanse:
REK sor-gst D Finn Skre Fjordholm +47 228458 21 13.11.2019 13266

Deres referanse:
Vigdis Aaltvedt

13266 Hvordan legge grunnlag for en individuelt tilpasset oppfelging av yngre
personer med demens? En studie av vedtaksprosessen i to kommuner.

Forskningsansvarlig: Universitetet i Sgrost-Norge
Seker: Vigdis Aaltvedt

REKS vurdering

Vi viser til sgknad om utvidelse av dispensasjon fra taushetsplikt i ovennevnte prosjekt den
29.10.2019. Sgknaden ble behandlet av leder for Regional komité for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk (REK ser-gst D) pa fullmakt. Vurderingen er gjort med
hjemmel 1 forskrift av 02.07.09 nr.989, helsepersonelloven § 29 farste ledd og
forvaltningsloven § 13 d.

Endringen gjelder:
-Utvide observasjonen til dagavdelinger for yngre personer med demens

- Foreta observasjoner i ytterligere én hjemmetjenesteenhet og én dagavdeling for yngre
personer med demens uten at disse er direkte tilknyttet en spesiell sgknad/vedtaksprosess.

Hovedbegrunnelsen er et gnske om & gke tilfanget av data. Det er opplyst at det planlegges
4 bruke de samme observasjonsskjemaene som er fremlagt tidligere. Observasjonen er
rettet mot arbeidstakerne og hensikten med observasjonene er 4 studere de ansattes
arbeidsprosesser og forhold som pavirker utforming av tjenesten. Det vil ikke noteres
opplysninger om den enkelte bruker pa dagavdelingen

Komiteens leder viser til vedtaket den 16.01.2019. Komiteen mente da at kriteriene for
dispensasjon fra taushetsplikten er oppfylt da prosjektet har samfunnsnytte, det er svert

Alle skriftlige henvendelser om saken ma sendes via REK-portaien
Du finner informasjon om REK pa vare hjemmesider rekportalen.no



vanskelig 4 innhente samtykke, og deltakernes velferd og integritet er ivaretatt. Slik
komiteens leder vurderer det, er det ikke grunnlag for en annen vurdering av den sgknaden
som n4 foreligger, og han finner at kriteriene for 4 innvilge dispensasjon fra taushetsplikten
er oppfylt for prosjektet slik det foreligger etter de omsgkte endringene.

Komiteen gjor oppmerksom pé at REKs myndighet er begrenset til & vurdere om vilkérene
for & gi dispensasjon fra taushetsplikt er oppfylt. Seker ma ta kontakt med

personvernombudet som gir behandlingsgrunnlag for opplysninger som inngar 1
forskningsprosjekter.

Vedtak

Godkjent

Med hjemmel i Forskrift av 2.7.2009 nr. 989, Delegering av myndighet til den regionale
komiteen for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk etter helsepersonelloven § 29 farste
ledd og forvaltningsloven § 13d farste ledd, har komiteens leder besluttet & gi fritak fra
lovpalagt taushetsplikt.

Dispensasjonen fra taushetsplikt innebaerer at opplysninger kan innhentes som beskrevet 1
spknaden uten hinder av taushetsplikt.

Folgende vilkéar ligger til grunn for dispensasjonen:
« at prosjektet gjennomferes i samsvar med seknad og forskningsprotokoll
» det forutsettes at de nadvendige godkjenninger foreligger fra personvernombud

» at eventuelle rapporter eller publikasjoner gis 1 en slik form at enkeltpersoner ikke kan
gjenkjennes

» at personidentifiserbare opplysninger slettes, eller anonymiseres straks det ikke lenger er
behov for dem og

senest ved prosjektets avslutning.

Dispensasjonen fra taushetsplikt gjelder til 31.07.2022.

Med vennlig hilsen,

Finn Wisleff
leder

Alle skriftige henvendelser om saken ma sendes via REK-portalen
Du finner informasjon om REK pa vare hjemmesider rekportalen.no




Professor em. dr. med.

Finn Skre Fjordholm
radgiver
REK ser-gst D

Kopi til: postmottak@usn.no

Klageadgang

Du kan klage pa komiteens vedtak, jf. forvaltningsloven § 28 flg. Klagen sendes til REK
ser-gst D. Klagefristen er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket
opprettholdes av REK ser-gst D, sendes klagen videre til Den nasjonale forskningsetiske

komité for medisin og helsefag (NEM) for endelig vurdering.

Alle skriftlige henvendelser om saken ma sendes via REK-portalen
Du finner informasjon om REK pa vare hjemmesider rekportalen.no







Vedlegg 13

Til:  ..... kommune v/kommunalsjef, Helse og velferd

Informasjon om doktorgradsprosjekt.

Dette er en foresporsel om a gjore et feltarbeid pa tjenestekontoret og i en hjemmetjeneste 1
#navn pa kommune#.

Universitetet i Serest-Norge (USN) og Skien kommune samarbeider om
doktorgradsprosjektet «Hva skal til for a legge grunnlaget for en individuelt tilpasset
oppfelging av hjemmeboende yngre personer med demens? — En studie av
vedtaksprosessen i to kommuner». Doktorgradsprosjektet er en «Offentlig sektor-ph.d.»
som finansieres av Skien og Porsgrunn kommune samt med midler fra Forskningsradet.
USN er behandlingsansvarlig for innsamlede data.

Jeg er ansatt 1 Skien kommune og har bakgrunn derfra som sykepleier i hjemmetjenesten og 1
demensteamet. I august 2018 ble jeg tatt opp i Ph.D-programmet «Personorientert
helsearbeid» ved Universitetet 1 Serast-Norge (USN) og begynte samtidig 4 jobbe med
doktorgradsprosjektet. Hovedveileder er forsteamanuensis Heidi Haukelien, Senter for
omsorgsforskning Ser/USN, medveileder er professor Kirsti-Iren Skovdahl, USN, og i tillegg
inngér Leonila Juvland, sykepleier MSc., Skien kommune, som mentor 1 veiledergruppen.
Prosjektperioden varer fra august 2018 til juni 2022.

Erfaringer fra praksis viser at individuelle ensker og behov som beskrives for eller initialt i
vedtaksprosessen ved seknad om kommunale helse- og omsorgstjenester ikke nedvendigvis
reflekteres i de tjenestene den enkelte person mottar. Dette kan ha flere arsaker; blant annet
begrensede ressurser, organisatoriske forhold eller at det er skapt urealistiske forventninger.
Hensikten med denne studien er derfor & finne ut mer om hva som pavirker resultatene av
beslutningene knyttet til vedtak og utferelse av tjenester til hjemmeboende yngre personer
med demens. Data vil samles bade fra #navn pa kommune 1# og #navn pad kommune 2# for &
kunne identifisere noen sammenhenger som kan forklare forskjeller eller likheter 1
vedtaksprosessene, samt forklare hva som kan bidra til mer eller mindre sammenhenger
mellom brukernes ensker og behov, vedtak og tjeneste.

For & skaffe data til prosjektet behover jeg kontakt med minst én person under 65 &r som er i
ferd med & seke om en kommunal helse- og omsorgstjeneste. Personen kan allerede ha en
demensdiagnose, en bekreftet kognitiv svikt eller vare under utredning for kognitiv svikt.
Under forutsetning av denne personens samtykke, behaver jeg opplysninger fra
saksbehandlere og fra helsepersonell i hjemmetjenesten om forhold som er avgjerende for
nettopp denne sgknaden og innholdet pa den utferte tjenesten. Dette begrenses til
opplysninger hentet fra seknaden om tjenesten, vedtaket (eventuelt avslaget) og eventuelle
tiltaks-/behandlingsplaner knyttet til personen med demens som inkluderes 1 studien. Videre
onsker jeg a vite hvorvidt saksbehandler eller helsepersonell har innhentet opplysninger fra
annet helsepersonell/instanser, som f.eks. fastlege, spesialisthelsetjeneste eller andre
kommunale helsetjenester, 1 forbindelse med behandling av seknaden og tilrettelegging av
hjelpen.



[ tillegg til data knyttet til en konkret soknad, behaver jeg ogsd generelle data knyttet til
vedtaksprosessen og utferelsen av tjenester. Datainnhentingen vil derfor skje ved hjelp av
deltagende observasjon pé tjenestekontoret og i den enheten som yter tjenestene til personen
med demens som inkluderes i studien. Det betyr at jeg vil oppholde meg i miljoet til de
respektive enhetene innenfor en gitt periode, 1 — 2 uker 1 hver enhet fordelt pd noen hele og
noen halve dager. Jeg vil da innhente data om de aktivitetene som skjer der ved selv &
observere og & ha uformelle feltsamtaler med de ansatte. Videre vil jeg foreta individuelle
intervjuer av personen med demens, saksbehandlere og helsepersonell med primaransvar for
personen med demens som inkluderes 1 studien. I tillegg vil jeg gjore ett fokusgruppeintervju
pa tjenestekontoret og ett fokusgruppeintervju i den enheten som yter tjenester til personen
med demens som inkluderes i studien. Gruppene vil besta av 4-6 personer. For hjelp til &
administrere fokusgruppeintervjuene vil jeg ha med meg min hovedveileder.

Intervjuene vil bli tatt opp péd lydband og transkribert. I dette skriftlige materialet vil det ikke
vare navn, fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennbare opplysninger. I utfylte
soknadsskjema om tjenester og vedtak, vil navn, fedselsnummer og andre direkte
gjenkjennbare opplysninger ogsa fjernes. Personidentifiserende opplysninger vil heller ikke
veare tilgjengelig i feltnotatene som tas i forbindelse med deltagende observasjon. Manuelle
notater fra intervjuer, deltagende observasjon og fra data hentet fra seknadsskjema, vedtak og
tiltaksplaner, vil umiddelbart overfores til forskerserver hos USN. En liste med
referanser/fiktive navn som viser til deltagernes navn (koblingsnekkel) vil oppbevares pé et
separat og sikkert omrade pa PC. Alt datamaterialet vil lagres pd USNs forskerserver, men
hvis, av tekniske eller praktiske arsaker, behov for mellomlagring av lydbandopptak, vil dette
skje pé kryptert omrade pa lokal enhet inntil det overferes til USNs forskerserver.

Informasjonen fra datainnhentingen skal kun brukes 1 trdd med hensikten med studien.
Dataene fra prosjektet vil bli publisert i en monografi (doktorgradsavhandling), og vil senere
kunne bli benyttet som bakgrunn for fag- og forskningsartikler og muntlige fremlegg i1 faglige
fora. Deltagerne vil ikke kunne gjenkjennes i det som publiseres pd bakgrunn av dette
prosjektet.

Innsamlede data vil anonymiseres ved prosjektslutt og avleveres for langtidslagring i USN’s
forskningsdata-arkiv hvor de gjeres tilgjengelig for gjenbruk til nye forskningsformal og/eller
undervisning.

Deltagelse i prosjektet er frivillig, og deltakerne vil bli informert om at de nér som helst og
uten forklaring kan trekke sitt samtykke tilbake. Det vil bli benyttet en anerkjent metode for &
vurdere samtykkekompetanse hos deltagere med kognitiv svikt (Dewing, 2007).

USN er eiere av dataene som innhentes. REK (regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk) har gitt dispensasjon fra taushetsplikten ifm. utferelsen av
observasjoner i enhetene. Prosjektet er anbefalt av NSD (Personvernombudet for forskning).
Jeg vil signere en taushetserklering i de enhetene som deltar. Datainnhentingen starter i forste
kvartal 2019, eller sé snart godkjennelse fra NSD foreligger.

Hvis spersmal i forbindelse med denne foresporselen, ta kontakt pé tlf.: 90597968, eller
vigdis.aaltvedt@usn.no



mailto:vigdis.aaltvedt@usn.no

Haper pa positiv tilbakemelding pd denne henvendelsen

Med hilsen

Vigdis Aaltvedt
sykepleier, Ph.D.-kandidat



Vedlegg 14

Til:  Kommunalsjef, Helse og velferd

Endringer i doktorgradsprosjekt: Utvidelse av feltet.

Jeg viser til informasjon sendt tidligere om doktorgradsprosjektet “Hva skal til for a legge
grunnlaget for en individuelt tilpasset oppfolging av hjemmeboende yngre personer med
demens? — En studie av vedtaksprosessen i to kommuner” og takker for positiv
tilbakemelding pa min foresporsel om & gjore feltarbeid pa Tjenestekontoret og i en av
hjemmetjenestene.

For & eke tilfanget av data ensker jeg na ogsa & inkludere dagavdelinger for yngre personer
med demens i denne studien. Observasjoner, individuelle intervjuer og fokusgruppeintervjuer
vil bli utfert i denne enheten slik som beskrevet i informasjonsbrev sendt tidligere. Videre
onsker jeg 4 kunne utfere observasjoner med uformelle feltsamtaler i dagavdelingen/en av
hjemmetjenestene uavhengig av & felge en konkret vedtaksprosess. Dette for & kunne gjore
flere sammenligninger og a trekke flere konklusjoner, samt at storre datamengde gjor det
lettere & anonymisere.

REK (Regionale Komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk) har gitt dispensasjon
fra taushetsplikten ogsa for disse siste endringene (ref. REK 13266 d.13.11.2019). NSD
(Personvernombudet for forskning) har anbefalt prosjektet med de siste endringene,
d.17.des.20.

Hvis spersmal, ta kontakt pa tlf.: 90597968, eller vigdis.aaltvedt@usn.no

Haper pa positiv tilbakemelding p& denne henvendelsen.

Med hilsen

Vigdis Aaltvedt
sykepleier, Ph.D.-kandidat

Vedlegg: Tidligere sendt informasjonsbrev om prosjektet


mailto:vigdis.aaltvedt@usn.no

Vedlegg 15

Dato: Dokdato

Var referanse: Navn

Til
Tjenestekontoret/hjemmetjenesten/dagtilbudet for yngre
personer med demens i x kommune

Informasjon om doktorgradsprosjekt

Feltarbeid pa Tjenestekontoret/hjemmetjenesten/dagtilbudet.
Dette er en forespgrsel om a gjgre et feltarbeid pa tjenestekontoret og i en hjemmetjeneste og dagtilbudet
for yngre personer med demens i x kommune.

Universitetet i Sgrgst-Norge (USN) og Skien kommune samarbeider om doktorgradsprosjektet «Hva skal til
for a legge grunnlaget for en individuelt tilpasset oppfglging av hjemmeboende yngre personer med
demens? — En studie av vedtaksprosessen i to kommuner». Doktorgradsprosjektet er en «Offentlig sektor-
ph.d.» som finansieres av Skien og Porsgrunn kommune samt med midler fra Forskningsradet.

USN er behandlingsansvarlig for innsamlede data.

Jeg er ansatt i Skien kommune og har bakgrunn derfra som sykepleier i hjemmetjenesten og i
demensteamet. | august 2018 ble jeg tatt opp i Ph.D-programmet «Personorientert helsearbeid» ved
Universitetet i Sgrgst-Norge (USN) og begynte samtidig & jobbe med doktorgradsprosjektet. Hovedveileder
er fgrsteamanuensis Heidi Haukelien, Senter for omsorgsforskning Sgr/USN, medveileder er professor
Kirsti-lren Skovdahl, USN, og i tillegg inngar Leonila Juvland, sykepleier MSc., Skien kommune, som mentor i
veiledergruppen. Prosjektperioden varer fra august 2018 til juli 2022.

Erfaringer fra praksis viser at individuelle gnsker og behov som beskrives fgr eller initialt i vedtaksprosessen
ved sgknad om kommunale helse- og omsorgstjenester ikke ngdvendigvis reflekteres i de tjenestene den
enkelte person mottar. Dette kan ha flere arsaker; blant annet begrensede ressurser, organisatoriske
forhold eller at det er skapt urealistiske forventninger. Hensikten med denne studien er derfor a finne ut
mer om hva som pavirker resultatene av beslutningene knyttet til vedtak og utfgrelse av tjenester til
hjemmeboende yngre personer med demens. Data vil samles bade fra #navn pa kommune 1# og #navn pa
kommune 2# for a kunne identifisere noen sammenhenger som kan forklare forskjeller eller likheter i
vedtaksprosessene, samt forklare hva som kan bidra til mer eller mindre sammenhenger mellom brukernes
gnsker og behov, vedtak og tjeneste.

For a skaffe data til prosjektet behgver jeg kontakt med minst én person under 65 ar som er i ferd med
spke om en kommunal helse- og omsorgstjeneste. Personen kan allerede ha en demensdiagnose, en
bekreftet kognitiv svikt eller vaere under utredning for kognitiv svikt. Under forutsetning av denne
personens samtykke, behgver jeg opplysninger fra saksbehandlere og fra helsepersonell i hjemmetjenesten
eller dagtilbudet om forhold som er avgjgrende for nettopp denne sgknaden og innholdet pa den utfgrte
tjenesten. Dette begrenses til opplysninger hentet fra sgknaden om tjenesten, vedtaket (eventuelt
avslaget) og eventuelle tiltaks-/behandlingsplaner knyttet til personen med demens som inkluderes i
studien.



Videre gnsker jeg a vite hvorvidt saksbehandler eller helsepersonell har innhentet opplysninger fra annet
helsepersonell/instanser, som f.eks. fastlege, spesialisthelsetjeneste eller andre kommunale helsetjenester,
i forbindelse med behandling av sgknaden og tilrettelegging av hjelpen.

| tillegg til data knyttet til en konkret sgknad, behgver jeg ogsa generelle data knyttet til vedtaksprosessen
og utfgrelsen av tjenester. Datainnhentingen vil derfor skje ved hjelp av deltagende observasjon pd
tjenestekontoret og i en hjemmetjeneste, samt pd dagavdelingen for yngre personer med demens. Det
betyr at jeg vil oppholde meg i miljget til de respektive enhetene innenfor en gitt periode, 1 —2 uker i hver
enhet fordelt pa noen hele og noen halve dager. Jeg vil da innhente data om de aktivitetene som skjer der
ved selv & observere og & ha uformelle feltsamtaler med de ansatte. Videre vil jeg foreta individuelle
intervjuer av personen med demens, saksbehandlere og helsepersonell med primaeransvar for personen
med demens som inkluderes i studien. | tillegg vil jeg gjgre ett fokusgruppeintervju pa tjenestekontoret og
ett fokusgruppeintervju i den enheten som yter tjenester til personen med demens som inkluderes i
studien. Gruppene vil besta av 4-6 personer. For hjelp til 8 administrere fokusgruppeintervjuene vil jeg ha
med meg min hovedveileder.

Intervjuene vil bli tatt opp pa lydband og transkribert. | dette skriftlige materialet vil det ikke vaere navn,
fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennbare opplysninger. | utfylte sgknadsskjema om tjenester og
vedtak, vil navn, fgdselsnummer og andre direkte gjenkjennbare opplysninger ogsa fjernes.
Personidentifiserende opplysninger vil heller ikke veere tilgjengelig i feltnotatene som tas i forbindelse med
deltagende observasjon. Manuelle notater fra intervjuer, deltagende observasjon og fra data hentet fra
spknadsskjema, vedtak og tiltaksplaner, vil umiddelbart overfgres til forskerserver hos USN. En liste med
referanser/fiktive navn som viser til deltagernes navn (koblingsngkkel) vil oppbevares pa et separat og
sikkert omrade pa PC. Alt datamaterialet vil lagres pd USNs forskerserver, men hvis, av tekniske eller
praktiske arsaker, behov for mellomlagring av lydbandopptak, vil dette skje pa kryptert omrade pa lokal
enhet inntil det overfgres til USNs forskerserver.

Informasjonen fra datainnhentingen skal kun brukes i trad med hensikten med studien. Dataene fra
prosjektet vil bli publisert i en monografi (doktorgradsavhandling), og vil senere kunne bli benyttet som
bakgrunn for fag- og forskningsartikler og muntlige fremlegg i faglige fora. Deltagerne vil ikke kunne
gjienkjennes i det som publiseres pa bakgrunn av dette prosjektet.

Innsamlede data vil anonymiseres ved prosjektslutt og avleveres for langtidslagring i USN’s forskningsdata-
arkiv hvor de gjgres tilgjengelig for gjenbruk til nye forskningsformal og/eller undervisning.

Deltagelse i prosjektet er frivillig, og deltakerne vil bli informert om at de nar som helst og uten forklaring
kan trekke sitt samtykke tilbake. Det vil bli benyttet en anerkjent metode for a vurdere
samtykkekompetanse hos deltagere med kognitiv svikt (Dewing, 2007).

USN er eiere av dataene som innhentes. REK (regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk) har gitt dispensasjon fra taushetsplikten ifm. utfgrelsen av observasjoner i enhetene.
Prosjektet er anbefalt av NSD (Personvernombudet for forskning). Jeg vil signere en taushetserklzering i de
enhetene som deltar. Datainnhentingen starter i fgrste kvartal 2019, eller sa snart godkjennelse fra NSD
foreligger.

Hvis spgrsmal i forbindelse med denne forespgrselen, ta kontakt pa tIf.: 90597968, eller
vigdis.aaltvedt@usn.no

Haper pa positiv tilbakemelding pa denne henvendelsen
Med hilsen

Vigdis Aaltvedt
sykepleier, Ph.D.-kandidat
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Dato: Dokdato

Var referanse: Navn

Til
Ansatte ved Tjenestekontoret i #navn pa kommune#

Informasjon om doktorgradsprosjekt

Feltarbeid pa Tjenestekontoret

Hei, jeg heter Vigdis Aaltvedt og er ansatt i Skien kommune og har bakgrunn derfra som
sykepleier i hjemmetjenesten og i Demensteamet. I august 2018 ble jeg tatt opp i Ph.D-
programmet «Personorientert helsearbeid» ved Universitetet 1 Serest-Norge (USN) og
begynte samtidig & jobbe med doktorgradsprosjektet «Hva skal til for 4 legge grunnlaget
for en individuelt tilpasset oppfelging av hjemmeboende yngre personer med demens? —
En studie av vedtaksprosessen i to kommuner»

Prosjektet finansieres av Skien og Porsgrunn kommune, i tillegg til av midler fra
Forskningsradet.

Erfaringer fra praksis viser at individuelle ensker og behov som tjenestemottager beskriver for
eller initialt i vedtaksprosessen ikke nedvendigvis reflekteres i de tjenestene den enkelte
person mottar, og dette ensker jeg & undersoke nermere 1 dette prosjektet. Derfor behover jeg
kontakt med minst én hjemmeboende yngre person med demens fra denne kommunen, det vil
si en person under 65 ér, som er i ferd med a seke om en hjemmetjeneste. 65 ar er ikke en
absolutt aldersgrense, men deres livssituasjon som familiesituasjon, arbeidssituasjon m.v. mé
ogsa vurderes ifm. inklusjon til studien. Til denne rekrutteringen behover jeg deres hjelp.

Jeg har ogsa fitt tillatelse av kommuneledelsen til & gjore observasjoner pa tjenestekontoret
og 1 hjemmetjenesten for & se hvordan arbeidsprosessene rundt vedtak og iverksetting av
tjienestene er. Det betyr at jeg vil oppholde meg pa tjenestekontoret noen halve og hele dager
innenfor en gitt periode for 4 innhente data om de aktivitetene som skjer der ved selv &
observere og & ha uformelle feltsamtaler med dere. Videre har jeg ogsé fitt tillatelse til &
sperre om a gjore intervjuer av de saksbehandlerne og det helsepersonellet som er direkte
involvert 1 vedtaket og iverksettingen av tjenesten til den personen med demens som
rekrutteres til studien. I tillegg ensker jeg & gjore ett fokusgruppeintervju med minimum fire
saksbehandlere fra tjenestekontoret.

Det som er aller viktigst for meg né, er & rekruttere en yngre person med demens som segker
om en hjemmetjeneste, og jeg er avhengig av dere for & knytte kontakt. Hvis spersmal i
forbindelse med dette, ta kontakt pa tlf.: 90597968 eller vigdis.aaltvedt@usn.no
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Foresporsel om a delta i forskningsprosjektet

”Hva skal til for d legge grunnlaget for en individuelt tilpasset
oppfolging av hjemmeboende yngre personer med demens? — En
studie av vedtaksprosessen i to kommuner”

Dette er et spersmél til deg om & delta 1 et forskningsprosjekt som pagar i #navn pd kommune 1# og
#navn pa kommune 2#. Formalet med prosjektet er & fa vite mer om prosessen rundt vedtak pa og
utforelsen av kommunale tjenester. Hensikten er at kommunene skal kunne bli bedre i stand til & gi
tjenester som er mer i trdd med den enkeltes ensker og behov. I dette skrivet gir jeg deg informasjon
om prosjektet og hva deltakelse vil innebere for deg.

Formal

Det viser seg at den hjelpen den enkelte mottar ikke alltid stemmer overens med de enskene og
behovene den enkelte har, og jeg ensker & finne ut av hvorfor det er slik. De som kan bidra med
opplysninger til denne studien er derfor de som sgker om, og mottar, kommunale tjenester, samt de
ansatte 1 den kommunale helse- og omsorgstjenesten.

I denne studien ensker jeg & finne svar pa disse spearsmélene:

1. Hva pavirker resultatene av vedtaks- og tildelingsprosessen, hvordan blir vedtakene til og hvem er
involvert i denne prosessen?

2. Hvordan samsvarer vedtakene og tjenestene som tilbys og utferes med dine behov, og hva kan
forklare forskjellen?

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Universitetet 1 Serast-Norge (USN) og Skien kommune samarbeider om doktorgradsprosjektet.
Prosjektet finansieres av Skien og Porsgrunn kommune samt med midler fra Forskningsradet.
Veilederne mine 1 dette prosjektet er forsteamanuensis Heidi Haukelien, Senter for omsorgsforskning
Ser/USN (hovedveileder), professor Kirsti-Iren Skovdahl, USN (medveileder), og i tillegg inngar
Leonila Juvland, sykepleier MSc., Skien kommune, som mentor i veiledergruppen. USN er
behandlingsansvarlig for innsamlede data.

Hvorfor fir du spersméil om a delta?

For & kunne finne svarene pa forskningsspersméalene, spor jeg deg som er i ferd med a sgke om en
kommunal tjeneste om & vere deltager i prosjektet. I tillegg vil jeg sporre saksbehandlere og ansatte 1
hjemmetjenesten eller dagtilbudet.

Du har allerede fatt litt informasjon om dette prosjektet fra tjenestekontoret eller
hjemmetjenesten/dagtilbudet, og har samtykket til at jeg tar kontakt med deg.

Hva innebaerer det for deg a delta?

e Jeg onsker 4 gjore et samtaleintervju med deg. Jeg ensker & gjore samtaleintervjuet i
forbindelse med at du seker om en kommunal tjeneste og ogsa etter at du har begynt & motta
hjelpen, eventuelt fatt avslag pa seknaden. Det er ingen streng regi pa intervjuene, men jeg vil
gjerne at du forteller om det du synes er viktig for deg i den situasjonen du er 1 akkurat na, og
hva du kan tenke blir viktig for deg i tiden fremover, og gjerne noe om hvilke forventninger du
har til hjelpen du fér.



e Hvis du samtykker, vil jeg gjerne ta lydopptak under intervjusamtalene. Intervjuene blir skrevet
ned i etterkant. Ved 4 ta lydopptak slipper jeg stadig & matte avbryte samtalen for & notere.
Noen notater blir likevel tatt underveis som supplement. Intervjusamtalene vil vare ca 1 time.
Du bestemmer selv hvor du ensker at intervjuene skal gjores.

e Hovis du skal i et mete med saksbehandler fra kommunen i forbindelse med at du har sekt om
en tjeneste, onsker jeg & sporre om 4 fa lov til & delta 1 et slikt mote. Jeg vil ogsa sveart gjerne
vaere med hjemmetjenesten eller dagtilbudet i et besgk hjemme hos deg hvis du starter opp med
hjelp fra en av disse. I disse motene vil jeg observere og skrive notater og vil stille bare enkelte
oppklarende spersmal. Ingen lydbandopptak gjeres.

e Jeg vil ogsa be saksbehandlere og helsepersonell i kommunen hvor du mottar tjenester om
hvilke opplysninger de vektlegger under behandlingen av sgknaden, og i utformingen av
tjenesten. Dette begrenses til opplysninger hentet fra seknaden din om tjenesten, vedtaket
(eventuelt avslaget) og eventuelle tiltaks-/behandlingsplaner knyttet til hjelpen du far. Videre
ensker jeg ogsa & vite hvorvidt saksbehandler eller helsepersonell har innhentet opplysninger fra
annet helsepersonell/instanser, som f.eks. fastlege, spesialisthelsetjeneste eller andre
kommunale helsetjenester, i forbindelse med behandling av seknaden og tilrettelegging av
hjelpen. Jeg tar lydopptak og notater ogsé fra disse intervjuene.

e Jeg vil ogsa selv samle informasjon fra seknaden din, fra det skriftlige vedtaket du har fatt pa
tjenesten, eventuelt avslag, og fra eventuelle tiltaksplaner/behandlingsplaner du har fétt i
forbindelse med hjelpen du mottar hvis du samtykker til dette.

Informasjonen som jeg samler inn, behandles konfidensielt. Det vil si at 1 intervjuene som skrives ned
vil det ikke veere navn, fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennbare opplysninger. Funn fra
prosjektet vil bli offentliggjort i en monografi (doktorgradsavhandling), og vil senere kunne bli
benyttet som bakgrunn for fag- og forskningsartikler og muntlige fremlegg i faglige fora. Du vil ikke
kunne gjenkjennes i det som publiseres pa bakgrunn av dette prosjektet.

Det er frivillig 4 delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nér som helst trekke samtykket
tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil da bli anonymisert. Deltagelse 1
prosjektet vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg i forbindelse med behandling av seknader
eller utforelsen av eventuelle tjenester. Det du forteller meg under intervjuet, vil jeg ikke fortelle
videre til noen ansatte i tjenesteapparatet. Det vil heller ikke ha noen negative konsekvenser for deg
hvis du velger ikke & delta, eller senere eonsker a trekke deg som deltager i prosjektet.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formélene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

e Det er kun jeg og mine veiledere og mentor fra veiledergruppen som har tilgang til
opplysningene som innhentes. Opplysningene om deg bearbeides slik at heller ikke veiledere
eller mentor vil kunne identifisere hvem som er med i studien. For & sikre at ingen
uvedkommende far tilgang til personopplysningene, vil jeg erstatte navnet og
kontaktopplysningene dine med en kode som lagres pd egen liste. Denne listen lagres separat
pa sikret omrade pd PC.

e Jeg skal selv samle inn, bearbeide og lagre innsamlede data.

e Skriftlige notater oppbevares avidentifisert (pseudonymisert) i lasbart skap ved USN inntil de
skrives inn pa data og lagres pa institusjonens forskerserver. Lydbandopptak overferes til
forskerserver umiddelbart etter at opptak er gjort. Hvis, av tekniske eller praktiske arsaker,
behov for mellomlagring av lydbandopptak pé lokal PC, skjer dette pa kryptert (sikkert)
omréde.



Hva skjer med opplysningene dine nér vi avslutter forskningsprosjektet?

Prosjektet skal etter planen avsluttes 31.juli 2022. Innhentet data om deg anonymiseres ved
prosjektslutt og avleveres for langtidslagring i USN’s forskningsdata-arkiv hvor de gjores tilgjengelig
for gjenbruk til nye forskningsformél og/eller undervisning.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,
- afarettet personopplysninger om deg,
- fa slettet personopplysninger om deg,
- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
- asende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine
personopplysninger.

Hva gir oss rett til 24 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pé ditt samtykke.

P& oppdrag fra Universitetet i Serest-Norge har NSD (Norsk senter for forskningsdata AS) vurdert at
behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan du finne ut mer?
Hvis du har spersmal til studien, eller ensker & benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:
o Universitetet i Serest-Norge ved Vigdis Aaltvedt, tif: 90597968, eller mail:
vigdis.aaltvedt@usn.no
e Personvernombud hos USN, Paal Are Solberg: personvernombud@usn.no
e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, pé epost (personvernombudet(@nsd.no) eller
telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Vigdis Aaltvedt
Prosjektansvarlig
(Ph.D.-kandidat)

Vedlegg: Intervjuguide til saksbehandler og helsepersonell.
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Samtykkeerkleering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet "Hva skal til for d legge grunnlaget for en
individuelt tilpasset oppfolging av hjemmeboende yngre personer med demens? — En studie av
vedtaksprosessen i to kommuner”, og har fatt anledning til & stille spersmal. Jeg samtykker til:

L] 4 delta i individuelt intervju, bade i forbindelse med at jeg seker om en kommunal tjeneste og
ogsé etter at jeg har begynt 4 motta hjelpen, eventuelt fatt avslag pa seknaden.

L1 & deltai feltsamtaler under deltagende observasjon under hjemmebesek fra saksbehandler
og/eller hjemmetjeneste eller dagtilbud

O at prosjektleder innhenter informasjon fra saksbehandlere og helsepersonell om forhold som er
avgjerende for utfallet av min seknad, eller hvorfor hjelpen jeg mottar er utformet slik den er.
Dette begrenses til opplysninger hentet fra seknaden om tjenesten, vedtaket (eventuelt
avslaget), eventuelle tiltaks-/behandlingsplaner knyttet til tjenesten min, og om
saksbehandlere/helsepersonell har innhentet opplysninger fra andre helseinstanser i forbindelse
med behandlingen av seknaden og tilretteleggingen av hjelpen. Se ogsé vedlagt intervjuguide
til saksbehandlere og helsepersonell.

L1 at prosjektleder selv innhenter informasjon fra min a) seknad om tjenesten, b) vedtaket pa
tjenesten, eventuelt avslag og c) fra min tiltaksplan/behandlingsplan i hjemmetjenesten eller
dagtilbudet

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet, ca. 31.juli 2022

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Foresporsel om a delta i forskningsprosjektet

”Hva skal til for d legge grunnlaget for en individuelt tilpasset
oppfolging av hjemmeboende yngre personer med demens? — En
studie av vedtaksprosessen i to kommuner”

Dette er et spersmaél til deg om & delta i et forskningsprosjekt som pagér i #navn pad kommune 1# og
#navn pa kommune 2#. Mélet med prosjektet er & fa vite mer om prosessen rundt vedtak pé og
utforelsen av kommunale tjenester. Hensikten er at kommunene skal kunne bli bedre i stand til & gi
tjenester som er mer i trdd med individuelle ensker og behov. I dette skrivet gir jeg deg informasjon
om prosjektet og hva deltakelse vil innebere for deg.

Formil

Erfaringer viser at individuelle ensker og behov ikke nedvendigvis reflekteres i de tjenestene den
enkelte person mottar. Dette kan ha flere arsaker; blant annet begrensede ressurser, organisatoriske
forhold eller at det er skapt urealistiske forventninger. Hensikten med denne studien er derfor & finne
ut mer om hva som pévirker beslutningene knyttet til vedtak og utferelse av tjenester til
hjemmeboende yngre personer med demens. Utgangspunktet for innhenting av data er derfor personer
med demens som seker om kommunale tjenester, samt ansatte i den kommunale helse- og
omsorgstjenesten.

I denne studien ensker jeg & finne svar pa disse spersmélene:

1. Hva pavirker resultatene av vedtaks- og tildelingsprosessen, hvordan blir vedtakene til, og hvem er
involvert i denne prosessen?

2.Hvordan samsvarer vedtakene og tjenestene som tilbys og utfores med tjenestemottagers behov, og
hva kan forklare forskjellen?

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Universitetet 1 Seragst-Norge (USN) og Skien kommune samarbeider om doktorgradsprosjektet.
Prosjektet finansieres av Skien og Porsgrunn kommune samt med midler fra Forskningsradet.
Veilederne mine i dette prosjektet er forsteamanuensis Heidi Haukelien, Senter for omsorgsforskning
Ser/USN (hovedveileder), professor Kirsti-Iren Skovdahl, USN (medveileder), og 1 tillegg inngar
Leonila Juvland, sykepleier MSc., Skien kommune, som mentor i veiledergruppen. USN er
behandlingsansvarlig for innsamlede data.

Hvorfor far du spersmal om i delta?

For a kunne finne svarene pé forskningsspersmélene, har jeg fitt tillatelse av din arbeidsgiver til &
sporre saksbehandlere ved tjenestekontoret og ansatte i hjemmetjenesten og dagtilbudet som er
involvert 1 vedtak/tjenester til hjemmeboende yngre personer med demens, om & delta i studien.

Hva innebzrer det for deg a delta?

e Jeg onsker & intervjue deg om hva som pavirker beslutningene som tas i forbindelse med
vedtak (saksbehandler), eller hva som pavirker utferelsen av tjenesten (ansatte i
hjemmetjenesten/dagtilbudet). Det er ingen streng regi pé intervjuet, men er mer som et
samtaleintervju. Hvis du samtykker, vil jeg gjerne ta lydopptak under intervjusamtalen.



Intervjuet blir skrevet ned i etterkant av intervjuet. Ved a ta lydopptak slipper jeg stadig & matte
avbryte samtalen for a notere. Noen notater blir likevel tatt underveis som supplement.
Intervjusamtalen vil vare ca 1 time. Du bestemmer selv hvor du ensker at intervjuet skal gjores.

e Under forutsetning av tjenestemottagers samtykke, ensker jeg, i tillegg til intervju, & kunne
delta hvis du er 1 mate med tjenestemottager i forbindelse med behandlingen av sgknaden eller
i forbindelse med tilrettelegging av tjenesten. I et slikt meote vil jeg observere og skrive notater,
og vil stille bare enkelte oppklarende spersmaél. Ingen lydbdndopptak gjeres.

e Jeg onsker ogsa 4 foreta et fokusgruppeintervju med 4-6 deltagere fra din enhet, hvor jeg sveert
gjerne vil at du er én av deltagerne. Temaene som vil bereres 1 dette intervjuet vil dreie seg om
forhold knyttet til dine, og dine kollegaers, vurderinger og beslutninger i1 arbeidshverdagen
knyttet til tjenestene dere vedtar/utferer. Hvis du samtykker, vil jeg gjerne ta lydopptak under
gruppeintervjuet. Intervjuet blir skrevet ned i etterkant av intervjuet. Ved a ta lydopptak slipper
jeg stadig & matte avbryte samtalen for & notere. Noen notater blir likevel tatt underveis som
supplement. For & hjelpe til med & administrere intervjuet, vil jeg ha med meg en av veilederne
1 prosjektet, forsteamanuensis Heidi Haukelien fra USN, i dette intervjuet.
Fokusgruppeintervjuet vil vare ca 1,5 time.

e Jeg vil ogsd intervjue yngre personer med demens om forhold som angér bakgrunnen for
soknad om tjenesten og om tjenestene de mottar meter deres behov. Jeg tar lydopptak og
notater ogsé fra disse intervjuene.

o Etter samtykke fra tjenestemottager vil jeg samle inn data fra seknad, vedtak (eventuelt avslag)
og eventuell tiltaks-/behandlingsplan for & belyse forhold knyttet til vedtaksprosessen og den
utforte tjenesten.

o Etter samtykke fra tjenestemottager, vil jeg ogsd samle inn data fra saksbehandlere og
helsepersonell om forhold som er avgjerende for utfallet av seknaden, eller hvorfor tjenesten
personen mottar, er utformet slik den er. Dette begrenses til opplysninger hentet fra seknaden
om tjenesten, vedtaket (eventuelt avslaget) og eventuelle tiltaks-/behandlingsplaner knyttet til
personen med demens som inkluderes 1 studien. Videre ensker jeg ogsa & vite hvorvidt
saksbehandler eller helsepersonell har innhentet opplysninger fra annet
helsepersonell/instanser, som for eksempel fastlege, spesialisthelsetjeneste eller andre
kommunale helsetjenester, 1 forbindelse med behandlingen av seknaden og tilrettelegging av
hjelpen.

Innsamlet data behandles konfidensielt. Det vil si at i intervjuene som skrives ned vil det ikke vaere
navn, fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennbare opplysninger. Dataene fra prosjektet vil bli
publisert i en monografi (doktorgradsavhandling), og vil senere kunne bli benyttet som bakgrunn for
fag- og forskningsartikler og muntlige fremlegg 1 faglige fora. Du vil ikke kunne gjenkjennes 1 det som
publiseres pa bakgrunn av dette prosjektet.

Det er frivillig 4 delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nér som helst trekke samtykket
tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil da bli anonymisert. Deltagelse 1
prosjektet vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg. Informasjonen som fremkommer 1
intervjusituasjonen vil ikke videreformidles til andre ansatte i virksomheten eller til tjenestemottager.
Det vil heller ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du velger ikke & delta, eller senere
onsker 4 trekke deg fra prosjektet.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formélene vi har fortalt om 1 dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.
e Det er kun jeg og mine veiledere og mentor fra veiledergruppen som har tilgang til
opplysningene som innhentes. Opplysningene om deg bearbeides slik at heller ikke veiledere



eller mentor vil kunne identifisere hvem som er med i studien. Unntaket er ved
fokusgruppeintervjuet, hvor jeg har med meg en veileder for & hjelpe til med & administrere
intervjusituasjonen (se kulepunkt nr. 3 under «Hva inneberer det for deg & delta?»). For & sikre
at ingen uvedkommende far tilgang til personopplysningene, vil jeg erstatte navnet og
kontaktopplysningene dine med en kode som lagres pd egen navneliste. Denne navnelisten
lagres separat og pa sikret omrade pa PC.

e Jeg skal selv samle inn, bearbeide og lagre innsamlede data. Det er kun 1
fokusgruppeintervjuene hvor ogsa en av veilederne er med (se punkt over).

o Skriftlige notater etter intervjuer og i forbindelse med deltagende observasjon overfores
umiddelbart over til institusjonens forskerserver (sikker server). Lydbandopptak overfores til
forskerserver umiddelbart etter at opptak er gjort. Hvis, av tekniske eller praktiske arsaker,
behov for mellomlagring av lydbandopptak pa lokal enhet, skjer dette pa kryptert (sikkert)
omréde.

Hva skjer med opplysningene dine nér vi avslutter forskningsprosjektet?

Prosjektet skal etter planen avsluttes 31.juli 2022. Innhentet data om deg anonymiseres ved
prosjektslutt og avleveres for langtidslagring i USN’s forskningsdata-arkiv hvor de gjores tilgjengelig
for gjenbruk til nye forskningsformél og/eller undervisning.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,
- & fa rettet personopplysninger om deg,
- fa slettet personopplysninger om deg,
- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
- & sende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine
personopplysninger.

Hva gir oss rett til 24 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pd ditt samtykke.

Pé oppdrag fra Universitetet 1 Serest-Norge har NSD (Norsk senter for forskningsdata AS) vurdert at
behandlingen av personopplysninger 1 dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spersmal til studien, eller ensker & benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:
e Universitetet 1 Serest-Norge ved Vigdis Aaltvedt, tlf: 90597968, eller mail:
vigdis.aaltvedt@usn.no
e Personvernombud hos USN, Paal Are Solberg: personvernombud@usn.no
e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, pé epost (personvernombudet@nsd.no) eller
telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Vigdis Aaltvedt
Prosjektansvarlig
(Ph.D.-kandidat)
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