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Nar individet begrenses til og blir sin diagnose'

Nanna Natalia Jgrgensen

Diagnostikkens eksistens er vel og bra med tanke pd a forhdpentligvis fa rett behandling,
til rett tid og med et forh&pentligvis gunstig utfall - eller i alle fall utsikter til bedring. Det
er imidlertid ikke alltid diagnosesetting har helsegevinst for gye. Vi snakker ikke her om
darlige prognoser for en tilstand, men nar en diagnose blir inngangsporten for et individs
rett til hjelpeapparatet - bistand, sykmelding, tiltak, terapi, medisinering, oppfslging og
ytelser - dersom individet befinner seg i en grasone av hva som er arsakene for dets
symptomer. Dette var tilfelle til min venninnes sgnn, Theo, som jeg er gudmor til - nesten
som klippet ut av Olaug Nilssens (2017) roman, «Tung tids tale».

Theo utviklet seg tilsynelatende som en
helt «normal» (normalitet er relativt) gutt
til hans sprak fortsatte & utebli i en alder
av 2 &r. Det viste seg at han hadde hatt
tette greganger og i all hovedsak hgrt lite
av sin omverden, selv om han hadde inter-
agert med, observert, tatt og fglt pa den.
En meget alvorlig glipp fra helsevesenet
sin side med alvorlige konsekvenser for et
barns funksjonelle og sosiale utvikling. Se-
nere konstaterte fagfolk at han hadde det
som i dag har blitt en paraplybetegnelse
for en gruppe utviklingsforstyrrelser med
utpreget funksjonsnedsettelse: autisme-
spektrumforstyrrelser.
Autismespektrumforstyrrelser omfatter
bl.a. autisme, Asperger og Retts syndrom -
for @ nevne noen. Theo kunne ikke entydig
plasseres innenfor noen av disse, da han
apenbart ikke hadde de typiske kognitive,
psykiske, fysiske og sosiale funksjonsned-
settingene til noen av diagnosene. Likevel,
i samrad med - eller rettere sagt etter
overbevisning av - foreldrene, ble han gitt
diagnosen «atypisk autisme». Sli ville han
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kunne bli tilbudt utredning av spiss-spe-
sialister og fa tilbud om spesialpedagog i
barnehagen og videre spesialundervisning
i skolen for & fa dekket spesialisthjelp til
a utvikle sitt sprak og sosiale evner. Dette
kan forbindes til Kittelsaa og Tgssebros
(2014) betegnelse av «de krevende tilgangs-
prosessene» som foreldre ofte opplever. En
diagnose kan mao veere inngangsdgren til
hjelpeapparatets tjenester, har man bare
kommet igjennom kgen til og nalgyet av
anerkjente utredningsprosedyrer eller
diagnostiseringsprosesser. Mens en
diagnose, rent etymologisk sett, er ment &
gi kunnskap om &rsakene til symptomer og
stadfeste eller erkjenne tilstedevaerelsen
av en lidelse.

Etter denne dagen, ble Theo omtalt som
«den autistiske gutten» og foreldrene hans
som «mammaen/pappaen til den autistiske
gutten» i ulike helsesettinger og utdan-
ningssammenhenger. Theo ble begrenset
til og definert av sin diagnose han «fordel-
aktig» hadde blitt tildelt - og ble 0gsa be-
handlet deretter. Kristina, hans mor, er den
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dag i dag, rask med & rette opp slike opp-
summerende uttalelser ved & si at «Theo er
ikke autistisk, han har bare visse autistiske
trekk» for at alle som er i kontakt med gut-
ten hennes skal se ham for personen han
er og ikke den tilskrevne diagnosen. For-
eldrene har ogsé veert tydelige pé at Theo
skal g& pé «vanlig» skole, pa den samme
som hans eldre bror, og fa spesialistun-
dervisning fremfor & ga pa sakalt «spesi-
alskole» for & mest mulig «normalisere»
hans tilstand.

Grunnen til det er at en diagnose kan
utelukke noen fra en kategori mennesker,
putte noen i en bas, skille mellom helse og
uhelse, klassifisere normalitet og avvik, og
ha store konsekvenser - bade for enkeltin-
dividet og samfunnet, juridisk, skonomisk,
sosialt og psykologisk (Ekeland 2014). Faren
bl.a. med & tilskrive og omtale noen som en
diagnose, er at man ikke ser personen bak
diagnosen, dennes historie eller levde liv -
foruten symptomene. Konsekvensen kan og
blir ofte den at personen bak diagnosen til
slutt identifiserer seg med og blir veerende
i diagnosen fordi omkringstdende personer
definerer og behandler personen deretter,
ut ifra sosialt oppfattede eller strukturelt
definerte begrensinger en slik person an-
sees a ha - uten @ motivere eller tro at indi-
videt kan na sine sakalt hgyere proksimale
utviklingssoner (Vygotsky 1978).

Dette ble likevel Theo sitt tilfelle; han
ble riktignok av og til tatt ut til spesialun-
dervisning og ikke sendt pa spesialskole,
men likevel satt i en gruppe med andre
spesialisttrengende barn med enda alvorli-
gere funksjonsnedsettelser (og individuelle
behov), uten at hans individuelle behov ble
sett, hgrt eller pleiet i form av stimulerende
aktiviteter til enhver tid tilpasset og utfor-
drende hans niva (til tross for foreldrenes
tidvise anmodninger]. Ikke nok med det,
bar gruppen preg av stadige utskiftninger
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av hjelpeassistenter, vikarierende for det
som skulle veere 1-1 utdannede spesial-
pedagoger. Hvis det er noe grunnleggende
autismespektrumforstyrrede individer
(per definisjon] fgrst og fremst trenger, er
det fremfor alt stabile trygghetspersoner:
«tiltak m& veere planlagte, godt forbe-
redte, kontinuerlige og helhetlige (...). Sma
endringer i livssituasjonen kan ha store
konsekvenser for livskvaliteten» (Autisme-
foreningen 2017). NOVA-rapporten (2016,
avslgrer at foreldre til barn med funksjons-
nedsettelser opplever hjelpetjenestene
som fragmenterte, at informasjonen de far
eller tilgang til tjenestene de har krav pa er
tilfeldig, og at hjelpens kvalitet varierer og
er sterkt avhengig av enkeltpersoner i tje-
nestene - eller dem selv, seerlig mgdre, slik
som Kristina.

Denne konkrete, men &penbart ikke
unike skolesituasjonen for Theo (skal vi tro
alle folkemunne historier] er tydeligvis et
resultat av begrensede ressurser i kommu-
nenes utdanningssektorer. P& samme tid,
finnes det nedskrevne tydelige strukturelle
feringer for samhandling mellom ulike sek-
torer og aktgrer, som skal sikre individets
rett til behandling og oppfslging, samtidig
som fgringene skal bevare individets au-
tonomi. Autonomi som i & anerkjenne in-
dividets evne til handling - eller besittelse
av makt til & handle (Petersen 2003). Og i
diagnosesammenheng, kan bade individ og
pargrende fgle seg makteslgse for struktu-
relle begrensninger eller overkjgringer.

Lov(nadlen om den sakalte individuelle
planen (IP) med en kommuneoppnevnt
koordinator nar brukere/barnet benytter
to eller flere helse- og omsorgstjenester
(Helsedirektoratet 2017) forblir ofte bare
en rett og ikke praksis, hvor foreldrene blir
koordinatorene som lgper dgr-i-mellom
alle institusjoner som PPT, Statped, BUP
og Barnehabiliteringstjenesten. Til tross



for klare politiske, juridiske, skonomiske og
strukturelle rammevilkar som skal ligge til
grunn for f.eks. en skoleinstitusjons hand-
lingsrom, opprettholdes ofte eksisterende
dominerende diskurser og amputerte eller
improviserte praksiser (Reeves et al. 2011).
«Spgrsmalet om god samhandling eller
ikke, dreier seg om respekt for pasientens
integritet og behov, om kvaliteten pa tjenes-
tene, og i verste fall om forsvarligheten av
tjienestene» (Samhandlingsreformen 2008-
09)... Det som burde veere et profesjonelt
tverrprofesjonelt samarbeid (TPS) av en bro
mellom en systemverden (hvordan institu-
sjoner regulerer individer med sin politikk)
og livsverden (barns/foreldres behov for so-
sial og funksjonell integrasjon som privat-
personer] raser derfor altfor ofte sammen.
Har Norge virkelig ikke rad til & prestere
mer for sine hjelpetrengende?

Selv om en diagnose kan gi sdkalte ret-
tigheter, fraskrive et menneske ansvar for
hvordan det er/har blitt, eller la det «hvile
i en diagnose» for @ unnslippe evt sam-
funnspress eller forventninger til det, kan
en tilskreven diagnose, betegnelse eller
merkelapp ogsé utestenge «den merkede»
fra det «ordinzere» felleskapet og mulighe-
ter andre har eller blir tilbudt. Spgrsmalet
er sa hvem som besitter makten til & be-
stemme hvilken «b&s» folk skal tilhgre eller
hvordan de skal omtales, avhengig av hvor
psykisk- eller kroppsliggjort deres lidelse
eller diagnose er. «For at en diagnose skal
eksistere, ma den forhandles frem» (Lian
og Bondevik 2013: 332]): den forhandles,
formes, fremheves, utfordres og rangeres
av ulike aktgrer og hvor faglige, politiske,
teknologiske, kulturelle og gkonomiske
faktorer spiller inn. Den endelige definis-
jonsmakten er altsd tillagt spesialistene.
Dette monopolet sier noe om deres makt
og autoritet.
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Dette innebzerer altsd at de utgvende
profesjoner har et regjerende grep om vare
liv og kropper (Farsethds 2009) og makt
til & definere hvem vi er diagnosemessig -
en merkelapp som kan (for)fglge oss livet
ut. Til tross for slik maktbruk, ma vi ikke
glemme at en diagnose ikke ngdvendigvis
er riktig eller evigvarende, eller kan til-
bakekalles pga feildiagnostisering (som
ikke alltid er en likefrem sak pga «pro-
fesjonsproteksjon»), og at ens identitet er
i stadig forhandling og utvikling med ens
relasjoner og sosiale omgivelser over tid
(Giddens 1991) - eller i alle fall de man har
eller far tilgang til.

Man skal derfor vaere veldig varsom
med bas- og diagnosesetting. Vart norske
diagnosesystem, ICD (International classi-
fication of diseases, injuries and cause of
death), tilrddet av WHO, er tilnaermet APA
(American Psychological Association] sitt
DSM (Diagnostic and statistical manual of
mental disorders] diagnosesystem. DSM-
Il diagnosesytemet har veert radende i den
vestlige verden siden 80-tallet. Det har si-
den da kommet ytterligere versjoner av
DSM. Med nye versjoner/utbedringer, kom-
mer det som regel ogsa barnesykdommer/
svakheter og kritikker. Den sannsynligvis
mest sldende kritikken kommer fra tidlig-
ere DSM IV-redaktgr, Allan Frances, selv.
Han anklager diagnosesystemet for & ha
fort med seg en utbredt medikalisering og
bidratt til «tre falske epidemier», nemlig
ADHD, autisme og bipolar lidelse hos barn
(Frances 2013). Dette setter dermed au-
tisme, eller hvordan vi definerer eller (over)
diagnostiserer et individ, og saerlig barn, i
et helt nytt lys. Noe som sosialt sett virker
patologisk trenger dessuten ikke ngdven-
digvis & veere biologisk unormalt, men iste-
det et resultat av miljgfaktorer.

«Jeg har skoliose», «hun har Tourettes
syndrom», «han har MS»; «du er depri-
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mert», «hun er bipolar», «han er autistisk».
Det virker som om vi i vart sprak er vare
psykologiske lidelser, mens vi bare har
eller baerer pa vare fysiske eller nevrolo-
giske sykdommer. Det kan likevel vaere en
vesensforskjell hvordan vi beskuer, betrak-
ter og behandler et individ, og hvordan det
opplever seg selv i konteksten av en diag-
nose og sitt videre livslgp. Med en diagnose
risikerer et individ & miste sin allerede
etablerte identitet innenfor et fellesskap/
samfunn med flytende/utskiftende identi-
teter, preget av den kommersielle og raskt
omskiftende tiden vi lever i (Bauman 2000).
Spgrsmalet om identitet blir viktig nar man
star i fare for & bli utvisket eller miste seg
selv (Bauman 2004). S3 la oss tenke over
dette neste gang vi taler om en venn, pasi-
ent eller fremmed, slik at vi ikke begrenser
og definerer vedkommende ut ifra en ren
strukturell diagnose som ikke har noe med
deres «persona» som sadan a gjere - selv
om lidelsen eller symptomene kan pavirke
deres psykiske eller fysiske funksjonalitet.
Om vi praver igjen:

Theo er en livsglad gutt - av og til utal-
modig og utagerende, eller skrikende og
hylende, som de fleste andre barn. Han er
opptatt av biler, som sin eldre bror, liker &
leke pa lekeplassen med de andre barna, og
er en «klemmer». Han sjeler litt, men ser li-
kevel bra og eristand til & peke ut og beskrive
ting med de ordene han kan - selv noen pd
spansk (da han er tospraklig). Han skulle
gjerne kunnet flere, men pga sine tette gre-
ganger har han gatt glipp av grunnleggende
herselsinntrykk og laering. For at han skulle
fa tilgang til spesialistoppleering, diagnos-

Note

tiserte spesialistene ham innenfor det som
(& hans symptomer naermest: autismespek-
trumet. Han har per definisjon ikke autisme,
men muligens hva man anser som autistiske
trekk. Foreldrene haper han en dag vil oppna
sine personlig fullverdige sprakferdigheter
uten & klassifiseres som autistisk pga sin
ndveerende nedsatte talefunksjon.

Na ser vi ikke lidelsen eller diagnosen
for bare symptomene, som skogen for bare
treer, men Theo - mer for det individet han
er, og ikke trekkene han evt har.

Sa istedet for & fokusere pa diagnose-
setting, bgr diagnostiserings- eller rettere
sagt utredningsprosessen vaere en sam-
handlende prosess mellom individ, parg-
rende og aktgrer, hvor utredning bidrar til &
konkretisere symptomer og kartlegge hva
som hjelper i ulike situasjoner ifglge Eke-
land (2016: 83): «<om & skape mening, fordi
mening er & mestre - det gir ogsd motiva-
sjon og retning til & handle». Like viktig er
det & oppdage individets u/dekkede behov
og tilgjengelige ressurser (personlige, psy-
kologiske, fysiske, sosiale, kulturelle, ma-
terielle) som kan vaere med pa a gi styrket
mestringsfglelse, personlig vekst og utvik-
ling hos det gjeldende individet. Det ville i
sé& fall veere i tréd med brukermedvirkning
og erfaringsbasert kunnskap i praksis, som
er slik i vinden na for tiden, og som det bgr
gis mer rom til fremfor & avgrense og lukke
individer inn i diagnoser basert pa allmenne
skaringskriterier og ikke individuelle for-
skjeller - vi sa fint pakaller men ikke alltid
tar hensyn til.

"En kortere versjon av denne kronikken har tidligere vaert trykket i Utdanning 11/2018: 69-51, og tryk-

kes med tillatelse i sin helhet her.
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