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Den statseide allmennkringkasteren NRK har hatt stor suksess med
dokumentarserier som Helene sjekker inn, Jeg mot meg og Sinnssykt. Her fir seerne
innblikk i virkelige personers sykdomserfaringer.

Som helsefaglige forskere deler vi interessen for pasienters subjektive erfaringer,
men vi er ogsa godt kjent med alle de forskningsetiske skrankene som ma forseres
for & fa tilgang til intervjuer med pasienter. Vi har derfor blitt opptatt av hvordan
NRK gér frem for a fa tillatelse fra institusjoner, helsepersonell og pasienter.
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Hvilke etiske vurderinger gjgr ledere og helsepersonell ndr det gjelder deltakelse i
seriene? Hvilke etiske utfordringer diskuteres? Hvordan, og med hvem? Hvordan
begrunnes avgjgrelser om hvorvidt institusjonen skal delta eller ikke?

Vi bruker episoden Helene sjekker inn pa hospice som utgangspunkt for en ngdvendig
diskusjon om de etiske sidene ved journalisters krav om innsyn, apenhet og
ytringsfrihet satt opp mot helsepersonells plikt til & beskytte pasienters personvern
og integritet.

Helene sjekker inn er en etisk balansegang

NRK har selv omtalt Helene sjekker inn som en etisk balansegang med «mange
kompliserte etiske diskusjoner og avgjgrelser som ma4 tas for a finne den rette
balansen mellom varsombhet, verdighet og dpenhet» (1). Gjennom disse
diskusjonene «er det etiske allerede ryddet av veien», og journalisten kan vaere
trygg pa at <hun [ journalist Helene Sandvig] ikke tramper uti det», hevder NRK

)

Vi tror ikke det er sé enkelt. Tvert om mener vi at det er all grunn til & diskutere
videre hvorfor og hvordan (alvorlig) syke pasienter inviteres til 4 vaere dpne og vise
seg frem for hele Norge, gjerne pa en helseinstitusjon og i sarbare livssituasjoner.
Det er en diskusjon som i saerlig grad angdr helsepersonell, som ofte er dgrdpnere
inn til institusjoner og pasienter.

I Helene sjekker inn har helsepersonell en fremtredende rolle foran kamera, men de
enkelte episodene hadde heller ikke blitt til uten helsepersonells rddgivning,
velvillighet og hjelp ogséd bak kamera og i kulissene. I episoden Helene sjekker inn pa
hospice settes flere etiske problemstillinger pa spissen fordi pasientene er sveert
syke. Vi synliggjgr og drgfter noen av disse.

NRK gjor forarbeid uten Sandvig

Journalist Helene Sandvig har flyttet inn pa eksempelvis asylmottak, nyfgdtintensiv
og i kvinnefengsel for 4 undersgke hvordan det er 4 bo og jobbe der. Gjennom seks
sesonger har serien hatt hgye seertall.

Ifglge NRK gjgr produksjonseteamet et grundig forarbeid f@r episodene filmes, ikke
minst for 4 informere og trygge institusjonens ledelse og ansatte, og for 4 bli enige
om hvem som egner seg til 4 delta. Sandvig er ikke med pa disse forberedelsene.
Nér Sandvig kommer til institusjonen, skal hun stille enkle, umiddelbare og direkte
spgrsmal som bade hun og seerne lurer pd, noe som blir umulig «hvis hun vet for

mye> (3).



En pasient dor foran kameraet

I episoden fra hospice, som ble sendt i desember 2018, mgter vi fire alvorlig
kreftsyke pasienter, deriblant Dag, samt en lege og en sykepleier. Episoden ble
filmet vinteren 2018. Av rulleteksten vet vi at alle de fire pasientene dgde i lgpet av
varen. Episoden er et redigert utvalg av scener, situasjoner og samtaler — en
representasjon av virkeligheten (4).

«Av rulleteksten vet vi at alle de fire pasientene dgde i
lgpet av varen.»

I denne episoden blir Dag en representant for de som dgr pa hospice. Han ser blek
og plaget ut og sliter med & fa puste. Sandvig og et filmkamera er hos Dag mens han
har en telefonsamtale med sgnnen. Av samtalen forstdr vi at de to ikke har hatt noe
seerlig kontakt gjennom sgnnens oppvekst. En spansktalende sykepleier ringer
Dags kone, som bor i Den dominikanske republikk, for & forklare henne
situasjonen. Dag far noen ord med kona fgr samtalen avsluttes. Han grater stille.

Nar Sandvigs opphold naermer seg slutten, gar hun inn til Dag for a ta farvel, men
ogsa for 4 stille et spgrsmal: «[...] og det er om jeg far lov til 4 komme tilbake og
fglge deg inn i d@den?» «Ja», svarer Dag, «jeg ser ingen grunn til at du ikke skal det.
Det kan kanskje veere nyttig for noen.»

Etter en tid er derfor Sandvig tilbake pa avdelingen. Gjennom filmkameraet ser vi
en dgende Dag, med Sandvig og en sykepleier i rommet. Da Dag dgr tre dager
senere, er det imidlertid ingen der. Det er kun filmkameraet som fanger
dgdsg@yeblikket.

Vi har fatt en ny apenhet om helse og sykdom

A veere dpen om sykdom er i dag et normativt ideal (5). «The ethos of openness»
(6) er et moralsk ansvar man har som pasient til a std frem overfor andre, men ogsa
overfor seg selv, fordi dpenhet kan bidra til personlig vekst. Personer som
eksponerer sin sykdomshistorie i mediene, omtales som idealister som vil bidra til
apenhet og spre kunnskap, fa anerkjennelse og stgtte, gjerne fra andre i samme
situasjon. Apenheten erfares samtidig som en balansegang mellom & dele og & holde
tilbake (7).

Deltakernes personlige sykdomsfortellinger om helsetilstander og livssituasjoner
samt a leve med ulike diagnoser kan forstds som «human interest stories» (6). En
personlig fortelling skaper oppmerksomhet, den gir «et menneskelig ansikt eller en
emosjonell vinkling til en hendelse, en sak eller et problem» (8, s. 95, var
oversettelse).



De personlige erfaringene er med andre ord verdifulle. De er en form for
menneskelig kapital som kan brukes i ulike medier og til ulike formal: Vi kan snakke
om «a human interest economy» (6). Denne gkonomien er i omlgp nar journalister
begrunner innsyn i pasienters sykdomserfaringer med at det bidrar til gkt
forstaelse, far flere til & sgke hjelp og bryter ned fordommer og tabuer «gjennom
apenhet og menneskelige mgter» (3).

«NRK har sett det som en del av sitt samfunnsoppdrag a
bidra til ‘den nye apenheten’.»

NRK har sett det som en del av sitt samfunnsoppdrag a bidra til «den nye
apenheten» (9) og til folkeopplysning gjennom flere dokumentarserier (10). Det
har fgrt til diskusjoner i norsk offentlighet om eksponering av sdrbare deltakere,
samtykke og taushetsplikt (11).

Et nylig avsluttet forskningsprosjekt om helse, medier og makt (12) har bidratt med
viktig kunnskap om blant annet deltakeres erfaring med & eksponere sykdom i tv-
dokumentarer. Noen beskriver deltakelsen som meningsfylt, mens andre beskriver
en ambivalens, manglende kontroll og fremmedgjgrende fremstilling (13, 14).

NRK bruker tillit som metode

Pasienter som skal delta i Helene sjekker inn, bestemmer selv om de vil delta eller
ikke. At myndige personer - og pasienter - har rett til & bestemme over seg selv og
livet sitt, kalt legalitetsprinsippet, er grunnleggende i et moderne samfunn (15).

I medisinsk og helsefaglig forskning kommer retten til selvbestemmelse til uttrykk i
det ufravikelige kravet om samtykke. Samtykket skal vaere informert, spesifikt,
uttrykkelig, fritt og dokumentert — og det skal kunne trekkes uten at man ma oppgi
grunn (16).

Ifglge NRK er tillit en helt ngdvendig forutsetning for at pasienter skal si ja til 4
delta, og NRK bruker derfor mye tid pa @ informere og opparbeide seg tillit hos
ansatte og pasienter. Tillit er med andre ord metoden (3).

Et tett tillitsforhold kan gjere det vanskelig a si nei

NRK gjgr ogsd journalistiske vurderinger av hvem som kan egne seg pd tv (6).
Hvorfor Dag er spurt, vet vi ikke, men vi forstar at han har vert ganske lenge pa
hospicet. Det kan bety at ansatte og NRK har blitt godt kjent med Dag, og omvendt.
Det kan veere et grunnlag for 4 invitere Dag, men det kan ogsa gjgre det vanskelig
for ham 3 si nei.



I helsefaglig forskning er det et poeng at den som skal invitere en pasient til 4 delta
i en studie, ikke skal vaere den som pasienten har et terapeutisk forhold til eller pa
andre mdter er i et avhengighetsforhold til. Spgrsmalet skal gd gjennom tredjepart
for & unnga lojalitetsproblematikk, og for at et samtykke i stgrst mulig grad skal
veere frivillig.

«Kanskje bgr et tillitsforhold diskvalifisere vedkommende
fra a spgrre fordi tilliten kan bli fgrende for svaret.»

Med et slikt bakteppe er det etisk relevant hvem som informerer og inviterer
pasienter til 4 delta i en tv-produksjon. Kanskje bgr et tillitsforhold diskvalifisere
vedkommende fra & spgrre fordi tilliten kan bli fgrende for svaret.

Deltakerne forstar kanskje ikke folgene av a delta

Forstaelse og intensjon skal inngd i et gyldig samtykke. Dags intensjon er at det kan
vere til nytte for noen at Sandvig fglger ham inn i dgden. Kanskje gnsker han a
bidra til apenhet og kunnskap (7), til & bryte fordommer (2), eller han finner det
meningsfylt 4 bidra med sin erfaring (17).

Dag er svart syk, og NRK ma ha vert innforstatt med at de ikke kan love ham «god
tid til dialog i etterkant», «eierskap» til historien Dag deler, eller at han far se den
ferdige episoden (2). Dette bruker NRK ellers som sikkerhet for at deltakerne
aksepterer hvordan de fremstilles og opprettholder sitt samtykke.

Vi er ogsa opptatt av scenen der Sandvig spgr Dag om & fa fglge ham inn i dgden. Er
Dag forberedt pa Sandvigs spgrsmal? Forstdr han at det innebarer a bli filmet mens
han dgr alene? Mens hans dgde kropp blir stelt etterpa? Hvor sikre kan vi vaere pa

at samtykket er forstatt og har gyldighet nar personen er dgende og ikke kan trekke

seg? (4).

For Dag og andre deltakere er det vanskelig 4 overskue alle fglgene av 4 veere med i
Helene sjekker inn eller liknende serier (14). NRK har autoritet og nyter stor tillit i
befolkningen. Det samme gjelder for helsepersonell, som pasienter ogsd star i et
avhengighetsforhold til. Dette fordrer serlig varsomhet ndr det gjelder 4 be en
sveert syk person om 4 eksponere seg pa tv (12, 13).

Skal pasienten eller seeren beskyttes?

NRK velger a filme mens Dag er dgende og til han har trukket sitt siste &ndedrag.
Internasjonalt diskuteres det om dgdsgyeblikket skal filmes og/eller vises i
dokumentarer om dgende personer. I stor grad handler denne diskusjonen om
hvorvidt den dgende personens sarbarhet, privatliv og siste andedrag skal beskyttes
mot seerens blikk, eller om hvorvidt seerne bgr beskyttes mot dgden (4)?



I serien 113 fikk NRK reaksjoner pd at det ble filmet mens en pasient dgde pa
akuttmottaket. Produsenten forsvarte innslaget med 4 argumentere for at dgden er
en vanlig hendelse pd sykehuset. Dgden er imidlertid ingen vanlig hendelse for den
det gjelder. Vi dgr bare én gang — det er endelig og ugjenkallelig.

Slik vi ser det, er Dags dgd f@rst og fremst et tap for ham selv og hans nzre. Det
nakne, intime og totalt overgitte nar Dag dgr, bgr etter var mening beskyttes mot
seerens blikk fra sofaen. At det er et kamera og ikke et menneske som er til stede i
dgdsg@yeblikket, gjgr ikke saken bedre.

NRKs journalist Sandvig har flere ganger argumentert for at sarbare livssituasjoner
ikke diskvalifiserer fra 4 delta i dokumentarserien. Tvert om, hevder hun, har
personer i en sarbar situasjon ekstra ytringsrett (2). Vi forstar argumentet, men har
det relevans for Dag og hans situasjon? Dag fremstar som en svert syk, fortvilet og
til dels fameelt person. Det som gjgr inntrykk, er ikke fgrst og fremst det han ytrer
seg om, men det & se ham sd syk og i ferd med a dg.

Her ser vi en potensiell interessekonflikt mellom NRKs agenda med a sikre sarbare
personers ytringsrett, og helsepersonells ansvar for & beskytte sarbare pasienters
integritet og personvern. A dele en personlig sykdomshistorie med «hele verden» er
en balansegang mellom 4 vise frem og holde tilbake (7).

«Tilbakeholdenhet og ydmykhet for at noen situasjoner
tilhgrer det private og personlige, er etter var mening
ngdvendig.»

Tilbakeholdenhet og ydmykhet for at noen situasjoner tilhgrer det private og
personlige, er etter var mening ngdvendig. Det kan veare krevende 4 handheve nér
pasienten selv ikke lenger er til stede for 4 ytre seg, og nar mélet er a skape «gode
tv-gyeblikk». Et spgrsmal som melder seg, er hvorvidt flere av scenene med Dag er
eksempler pa <human interest stories», der Dags siste tid blir en form for kapital og
attraktiv salgsvare (6)?

Kan det etiske ryddes av veien — pa forhand?

Spgrsmalene vi har reist om samtykke, sarbarhet og beskyttelse, handler ogsa helt
grunnleggende om hvordan vi forstdr etikk. Etiske problemstillinger oppstar nar
verdier kommer i konflikt, og ulike hensyn md veies opp mot hverandre. Mange
situasjoner kan veere uoversiktlige og uavklarte, og konsekvenser av ulike lgsninger
er ikke alltid lett & overskue. Slik er det for helsearbeidere som forholder seg til
pasienter, for forskere som forsker pa sarbare grupper, og slik antar vi det ogsa er
for journalister som skal lage tv om mennesker i en utfordrende hverdag (10).



P4 et mer grunnleggende og filosofisk niva forstar vi det etiske som noe som alltid
er til stede mellom oss, i enhver relasjon, i ethvert mgte og enhver situasjon, ogsa i
det spontane (18). I Helene sjekker inn er spontaniteten et varemerke. Her gjgres det
til et poeng at Sandvig ikke er med pd forberedelsene, men skal derimot respondere
og samhandle i gyeblikket.

Hva gyeblikket vil inneholde, vet vi ikke pd forhand. Tvert om vil alt som involverer
pasienter, enten det dreier seg om filmopptak, forskning eller behandling og pleie,
ogsa handle om etisk ivaretakelse og dgmmekraft i situasjoner man ikke kan
forestille seg pa forhand (19).

En slik forstdelse gjgr oss ansvarlige overfor hverandre, men gir oss ikke uten
videre svaret pd hvordan vi skal mgte den andre. Det etiske kan derfor heller ikke
ryddes av veien pa forhdnd, slik NRK gir uttrykk for. Derimot oppfordres vi til 4
tenke oss om, undre oss og gi rom for usikkerhet i etisk vanskelige situasjoner (20).

Selvbestemmelse i dokumentarer bor stadig debatteres

Helene sjekker inn er en del av helsejournalistikken, der den personlige
sykdomsfortellingen ofte inngar. Vi hevder at spgrsmal knyttet til
dokumentardeltakeres selvbestemmelse, samtykke og kontroll over egen historie
(12) ikke er «ferdig snakka», men stadig bgr opp til debatt.

For helsepersonell, journalister og forskere innebzerer selvbestemmelse en
grunnleggende respekt for personen og personens integritet. Samtidig kommer
man ikke utenom at makt alltid er til stede i profesjonelle relasjoner. Pasienter,
klienter eller brukere er avhengig av hjelp, omsorg og behandling og er dermed
sarbare — de m4 ha tillit til at profesjonelle vil det beste. Hva som er til det beste, er
imidlertid ikke alltid opplagt (15).

Helsepersonell bidrar pa ulike mater i Helene sjekker inn og liknende serier. Vi vet
lite om hvilke vurderinger de gjgr, men er sikre pa at det kan oppsta en spenning
mellom NRKs oppdrag med 4 lage god tv og helsepersonells ansvar for 4 gi
forsvarlig og omsorgsfull helsehjelp. Vi imgteser med interesse erfaringer og
innspill fra helsepersonell som har deltatt i Helene sjekker inn eller liknende serier.

Forfatterne oppgir ingen interessekonflikter.
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— Vi ble ikke skjgnnmalt
pa tv

«Helene sjekker inny: —
Demens trenger
apenhet, ikke skam og
fortielse

Det er grunn til & anerkjenne og hedre dem som star fram og
viser hvor mangfoldig demenssykdom er, skriver Mina
Gerhardsen.

Mina Gerhardsen
Generalsekretaer

Nasjonalforeningen for folkehelsen

Berit Stgre Brinchmann har i flere innlegg i ulike aviser sagt at hun ikke kjenner
noen som kunne tenke seg a delta i et program som Helene sjekker inn. Vi i
Nasjonalforeningen for folkehelsen kjenner tvert imot mange som gnsker a stille
opp for 4 gi demens et ansikt.

Dette viser fgrst og fremst at mennesker er ulike, og at den ulikheten fglger oss inn
i ulike livssituasjoner og selv om vi far en alvorlig sykdom.

Vil bidra til apenhet

I sitt siste innlegg i Sykepleien trekker Brinchmann opp en grense mellom dem som
har og ikke har samtykkekompetanse. Det gjgr ikke saken bedre. Ogsa mennesker
uten samtykkekompetanse er en del av samfunnet, og de har krav pa a bli sett og
hgrt om de gnsker.



https://sykepleien.no/meninger/innspill/2020/06/helene-sjekker-inn-trar-over-sarbare-deltakeres-grenser
https://sykepleien.no/profil/mina-gerhardsen

Dette vet pargrende mye om. Vi kjenner til mange eksempler pa demenssyke som

har gitt klar beskjed om at de vil bidra til apenhet med 4 vise sine liv, ogsé nar
sykdommen utvikler seg i de siste fasene.

De det gjelder, skal bli hort

Det ma finnes grenser, sier Brinchmann, og det er det lett 4 veere enig i. Men det ma
ogsa vaere slik at grensene ma trekkes av hver enkelt, og ikke av verken forskere
eller journalister.

LES: - Hvor gar den etisk forsvarlige grensen?

Vi vil ikke kategorisk sette grenser for at mennesker skal kunne delta i programmer
som viser vonde eller ubehagelige sider ved livet, selv om vi selvfglgelig er enige i at
det er behov for a gjgre bade etiske og juridiske vurderinger, og behov for a ta
serlige hensyn til mennesker som har kognitiv svikt.

«Grensene ma trekkes av hver enkelt, og ikke av verken
forskere eller journalister.»

Som pasientorganisasjon for personer med demens mgter vi ofte antakelsen om at

mennesker som har demens, ikke har samtykkekompetanse og mulighet til 4 treffe

beslutninger pa egne vegne. Dette kan stemme for dem som er kommet svaert langt
i sykdomsutviklingen, men slett ikke for alle.

Var anbefaling er alltid at de det gjelder, skal bli hgrt, og der det ikke er
tilstrekkelig, skal man drgfte med pargrende og eventuell verge. Pdrgrendes
kjennskap til hvilke holdninger den syke har hatt tidligere i livet, er ogsa viktig
kunnskap 4 ta hensyn til.

Dobling av antallet som far demens

Det er mange stereotype holdninger til demens og tabuer knyttet til apenhet om
denne sykdommen. Vi er glade for programmer som Helene sjekker inn og andre som
viser mangfoldet i det 4 leve med en demenssykdom. Demens kan ramme alle,
uansett bakgrunn og utdannelse, bade eldre og yngre, og det rammer ulikt.

Vi mener det er grunn til & anerkjenne og hedre dem som stédr fram og viser hvor
mangfoldig demenssykdom er, og hvordan det bergrer badde dem som far demens,
og deres pargrende. Slik apenhet er ogsa en forutsetning for at demensomsorgen
skal utvikles.

For det er ingen tvil om at det er behov for bedre kompetanse og gkt kapasitet nar
det i arene som kommer, blir en dobling av antallet som far demens. Den
utviklingen trenger stemmene til dem som selv er bergrt.


https://www.aftenposten.no/meninger/debatt/i/op5qp7/kort-sagt-onsdag-3-juni
https://sykepleien.no/meninger/innspill/2020/05/demens-i-nrk-program-hvor-gar-den-etisk-forsvarlige-grensen

Okt forstaelse og respekt

Det er vondt & se lidelsen og endringene som skjer nar demenssykdom rammer, og
det var vondt 4 se programmet fra Villa Enerhaugen. Likevel har det strgmmet inn
meldinger til oss, som i hovedsak har veert takk til programmet for apenheten.

«Ingen skal matte mgte demens alene.»

Vi bgr ikke anta at fordi noe er vondt eller ubehagelig 4 se, sa innebzerer det at det
er uverdig for den det angdr. Snarere tvert om. Det mange som star fram med sine
historier om demens, forteller oss, er at de i etterkant blir mg@gtt med bade gkt
forstaelse og respekt, og at det blir lettere 4 ha kontakt med andre nar de kjenner
situasjonen.

Demens trenger apenhet, ikke skam og fortielse. Nar vi vet mer, far vi stgrre
forstaelse, og vi kan ogsa i stgrre grad bidra til at demenssyke og deres pargrende

skal kunne leve best mulig med sykdommen. Ingen skal matte mgte demens alene.
Takk til alle som bidrar til apenheten!

DEBATT

— «Helene sjekker inny
gir oss verditul
dokumentasjon av

helsepersonells praksis

Bilder og videoopptak, for blant annet & kunne forebygge

ungdvendig bruk av tvang, kan gi sarbare personer et bedre og
mer verdig liv, skriver Svein Reseland.

Svein Reseland
Ingenigr

I sitt innspill «‘Helene sjekker inn’ trar over sarbare deltakeres grenser» pd

sykepleien.no skriver professor Berit Stgre Brinchmann at hun forundres over at
det gis tillatelse til & filme personer uten samtykkekompetanse i institusjon.


https://sykepleien.no/meninger/innspill/2020/06/helene-sjekker-inn-trar-over-sarbare-deltakeres-grenser
https://sykepleien.no/meninger/innspill/2020/06/helene-sjekker-inn-trar-over-sarbare-deltakeres-grenser
https://sykepleien.no/meninger/innspill/2020/06/helene-sjekker-inn-trar-over-sarbare-deltakeres-grenser
https://sykepleien.no/profil/svein-reseland

Tematikken er kommentert av blant andre NRK, pargrende og Mina Gerhardsen,

generalsekreter i Nasjonalforeningen for folkehelsen.

Brinchmanns innlegg aktualiserer etter min mening det paradoksale poenget i en
debattartikkel fra 2017 av en advokat i Norsk Journalistlag og assisterende

generalsekretar i Norsk Redaktgrforening: De skriver der at alle roser VGs
journalistikk om ulovlig bruk av tvang i psykiatrien, samtidig som sterke krefter i
helsevesenet kjemper imot at slik journalistikk skal veere mulig 4 utfgre i fremtiden.

«Vi trenger mer, ikke mindre, apenhet om og
dokumentasjon av helsepersonells praksis.»

Etter min mening tar NRK-serien «Helene sjekker inn» opp flere viktige temaer,
blant annet den omfattende forskrivningen av psykofarmaka til personer med ulike
psykiske lidelser.

Det problematiske er, slik jeg ser det, at personer med eller uten
samtykkekompetanse (verger, pargrende og sa videre) ikke informeres tilstrekkelig
om risiko versus nytte, med det resultat at det senere viser seg vanskelig — om ikke
umulig - a seponere legemidlene. Et eksempel pa dette ser vi i programmet
«Helene sjekker inn - Pillefri psykiatri».

Likestilling, diskriminering og menneskerettigheter

Brinchmann hevder at hun taler pa vegne av sarbare mennesker, men hun gjgr dem
kanskje snarere en bjgrnetjeneste. Vi trenger etter min mening mer, ikke mindre,
apenhet om og dokumentasjon av helsepersonells praksis.

Dette bgr gjgres ved & stille krav til at det fremlegges skriftlig, uavhengig og
kvalitetssikret dokumentasjon pa langvarig nytteverdi versus skade i trdd med
lovverket (1-3), men ogsd bilde- og videoopptak, slik «Helene sjekker inn» er et
eksempel pa, bgr inngd som en del av dokumentasjonsgrunnlaget.

Nylig avdekket dansk TV 2 grov omsorgssvikt ved to sykehjem i Aarhus og Randers.
Metoden var opptak med skjult kamera (38-40).

Ifglge Likestillings- og diskrimineringsombudet brytes menneskerettighetene til

personer med nedsatt funksjonsevne systematisk, ofte og brutalt i Norge i dag (4,

5)-


https://www.aftenposten.no/meninger/debatt/i/wPqGy5/nrks-journalistikk-produseres-ikke-i-et-regelloest-tomrom-siril-heyerdahl
https://www.aftenposten.no/meninger/debatt/i/op5qp7/kort-sagt-onsdag-3-juni
https://www.aftenposten.no/meninger/debatt/i/b5VPM5/kort-sagt-mandag-18-mai
https://www.aftenposten.no/meninger/debatt/i/84AaW/livsviktig-aapenhet-om-tvang-i-psykiatrien-ina-lindahl-nyrud-og-reidun-kjelling-nyboe
https://tv.nrk.no/serie/helene-sjekker-inn/2020/MDFP12700320
https://www.ldo.no/en/arkiv/nyheitsarkiv/nyheiter-2015/bryter-funksjonshemmedes-menneskerettigheter/

En bok anmeldt i Tidsskriftet for Den norske legeforening setter ord pd den

makteslgsheten som pargrende kan oppleve i sitt mgte med helsevesenet (6): I
forordet skriver forfatteren at hun opplever a bli «<bundet pa hender og fgtter», i
tillegg til 4 bli «fratatt sin handlekraft», og at hun opplever det som tortur @ matte
se sitt barn ga til grunne i helsevesenet (7).

Pseudonymet «Utviklingshemmede familier» skriver i en kommentar i Tidsskrift

for Norsk psykologforening blant annet at de opplever at «<kommunen ‘eier’ deres

utviklingshemmede familiemedlem, og at familiens kompetanse er ugnsket» (8).

Pasienten ma sees som et menneske

Jeg er enig i det Statens undersgkelseskommisjon for helse- og omsorgstjenesten
(Ukom) skriver i sin nylig avlagte rapport «Mye 4 leere etter uventet dgdsfall i

psykisk helsevern»: Kunnskap om medisiners effekt og farer ma tas i bruk, og

pasienten mad sees som et menneske med sine ressurser, begrensninger og behov

9)-

Da NRK i 2011 belyste denne problemstillingen, innrgmmet Helsedirektoratet ved
davaerende assisterende helsedirektgr Bjgrn Guldvog at feilmedisinering av psykisk
utviklingshemmede er et stort problem, at dette er et av de virkelig alvorlige
forholdene som det mé gjgres noe med, og at mistrivsel og psykisk
utviklingshemning gjerne blir feiltolket som psykisk lidelse (10, 11).

«Nar sarbare personer utsettes for medikamentell
immobilisering, bgr ikke risikoen for utalelige
bivirkninger og tidlig dgd stikkes under stol.»

Det som imidlertid har skjedd siden da, er at kommuners stadig sterkere selvstyre

gjgr at de fristes til a fjerne (altsa bytte ut) verger som stiller kritiske spgrsmal, for
a vri seg unna oppgaver som er lovpalagte, for dermed lettere a kunne iverksette
lokale vedtak.

Resultatet er at pargrende frykter represalier eller straff dersom de klager. En viktig

arsak til dette er at Vergemalsavdelingen, som dessverre er underlagt

Fylkesmennene (som ofte behandler forutgaende klagesaker), er altfor
ettergivende - og mulig inhabile - overfor kommunene og egne oppnevnte
setteverger (midlertidige verger).

Nar sdrbare personer utsettes for medikamentell immobilisering (sakalt Chemical

Cosh; kjemisk batong), bgr ikke risikoen for utalelige bivirkninger og tidlig dgd

stikkes under stol.



https://tidsskriftet.no/2014/05/anmeldelser/tankevekkende-om-parorendes-folelse-av-maktesloshet
https://psykologtidsskriftet.no/debatt/2010/03/menneskerettigheter-utviklingshemmede
https://www.ukom.no/forside/kontakt-og-presse/nyheter/mye-aa-laere-etter-uventet-doedsfall-i-psykisk-helsevern/
https://www.nrk.no/rogaland/_-han-blei-medisinert-til-dode-1.7869142
https://www.dn.no/innlegg/jus/politikk/eiendom/innlegg-lokalt-selvstyre-for-enhver-pris/2-1-829378
https://www.nrk.no/rogaland/kaster-brysomme-verger-1.11565586
https://www.nrk.no/sorlandet/parorende-frykter-represalier-1.11727518
https://www.nrk.no/tromsogfinnmark/frykter-for-represalier-1.10868776
https://www.fylkesmannen.no/nb/Vergemal/
https://www.fylkesmannen.no/globalassets/fm-rogaland/dokument-fmro/verjemal/setteverger---informasjon-om-ehf-faktura-pdf-07mb.pdf
https://sykepleien.no/2017/06/vil-vite-hvor-mye-bemanning-har-si-medisinering
https://www.dagensmedicin.se/artiklar/2011/11/28/kemisk-batong-kan-ge-fangelse/
https://tidsskriftet.no/2015/05/kommentar/re-studier-som-stikkes-under-stol

Negative effekter av psykofarmaka

I en pressemelding fra British Medical Journal (BMJ) (12) og en studie fra samme
tidsskrift (13) uttrykkes det bekymring for uheldig bruk av psykofarmaka hos
mennesker med intellektuell funksjonshemning (utviklingshemning), og det vises

til at over 70 prosent av alle resepter forskrives til personer uten journalfgrt
psykisk sykdom.

Det konkluderes med at mer bevis er ngdvendig om effektiviteten av og sikkerheten
for psykofarmaka, spesielt mot utfordrende atferd. For eksempel kan psykotrope
substanser (legale og illegale) endre brukernes utseende, slik det fremgar av
artiklene «Slik forandret ansiktet seg av ett ars narkotikabruk» og «Rusavhengighet:

Forandringen vekker oppsikt».

Ifglge en artikkel og en studie (14) er gynene «ansiktets fremste kilde til
informasjon om fgzslelser»._Mange som for eksempel gar pa antidepressiva, «forteller
at de fgler seg mer fglelsesmessig avflatet», altsd at de kanskje ikke selv oppfatter
hva som egentlig skjer.

Ifglge en forskningsartikkel (15) har fysisk attraktivitet lenge veert assosiert med

selvtillit og status i tillegg til sosiale muligheter; bruk av psykofarmaka kan altsa
nettopp ha en negativ effekt pa en persons utseende og fglelser. Artikkelen nevner
blant annet bivirkninger som vektgkning, munntgrrhet, darlige tenner, ande og
odgr, katarakt, stiv gangart, stygge munnbevegelser, tics og spasmer, uttrykkslgse
stirrende blikk, inkontinens og sd videre.

Nar evidensen vakler

I Tidsskriftet-artikkelen «Nar evidensen vakler» (16) stilles spgrsmalet om hva vi

vil tenke om en lege som vegrer seg for & skrive ut antidepressiver til deprimerte.

Som kommentar til dette viser jeg til legemiddelloven § 4, hvor det er anfgrt at et

legemiddel ved normal bruk ikke skal ha skadevirkninger som stdr i misforhold til
forventet effekt, og at legemiddelgodkjenninger (17-19) og retningslinjer (20-22)

ikke sjelden har en bias som kan resultere i et stort antall ungdvendige skader og
dgdsfall (se for eksempel 23, 24).

Det papekes pa lederplass i tidsskriftet BMJ at overdgdeligheten blant sirbare
personer i beste fall skyldes en unnlatelse av 4 handle pa bevis, i verste fall en form
for dgdelig diskriminering (25), og at det ville vaere perverst dersom leger fortsatte
a forskrive disse legemidlene (26).

«25 prosent av legene gnsker ikke a opplyse om
utbetalinger fra legemiddelindustrien.»


https://www.bmj.com/company/wp-content/uploads/2014/07/intell-disa-drugs.pdf
https://www.bmj.com/content/351/bmj.h4326
https://nhi.no/sykdommer/barn/vekst-og-utvikling/psykisk-utviklingshemning/
https://snl.no/utviklingshemning
https://naob.no/ordbok/psykotrop
https://www.tv2.no/a/7041418
https://www.dagbladet.no/nyheter/forandringen-vekker-oppsikt/72585578
https://www.aftenposten.no/amagasinet/i/kGoB/studenter-skulle-bare-leke-i-laben-gjorde-uventede-funn-om-lykkepill
https://link.springer.com/article/10.1007/s00213-014-3729-5
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/21983498/
https://tidsskriftet.no/2020/05/legelivet/nar-evidensen-vakler
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/1992-12-04-132#KAPITTEL_3
http://blogs.biomedcentral.com/on-medicine/2016/01/21/clinical-drug-trials-marketing-science/
https://www.bmj.com/content/356/bmj.j276
https://www.etikkom.no/FBIB/Temaer/Spesielle-problemomrader/Bias/

Arsaken til at legemiddelkontrollen etter min mening svikter samfunnet, er at de

ikke i stor nok grad tar hensyn til den inhabilitet og korrupsjon som indirekte

pavirker godkjennelsesprosessen (27-28) av legemidlene, det vil si produkter som

de selv ikke bare kontrollerer og godkjenner, men ogsa (dessverre) overvaker den
langsiktige sikkerheten for, uten 4 takle den korrupsjonen som florerer innen den

globale legemiddelindustrien (29).

Det jeg her péstdr, er godt dokumentert i Europa, USA og andre land (se for
eksempel 27 og 29), men det er ingen grunn til 4 tro at det er bedre her hjemme,
hvor omtrent 25 prosent av legene ikke gnsker a opplyse om utbetalinger fra
legemiddelindustrien (30).

Problemet er kort sagt at legemidler som om mulig gjgr mer skade enn nytte (31-

34), ikke faktasjekkes, idet helsevesenet (ved for eksempel Helsedirektoratet)
ofte ikke anerkjenner eller bruker ny forskning (35).

Sjefredaktgren i Tidsskriftet betegner retningslinjene som «et kaos» (36) og stiller
spgrsmalet: Hvem skal ta grep om den medisinske kunnskapen?

Videoanalyser som metode

Som antydet over kan bilde- og videoanalyser gi dem som mangler en stemme, en

visuell (eller «objektiv») «stemme».

Videoanalyser brukt som metode for 4 kartlegge reaksjonsmgnsteret hos pasienter

med demens og liknende, for & kunne forebygge blant annet ungdvendig bruk av
tvang, kan altsa gi sarbare personer et bedre og mer verdig liv (37).

Gro Hillestad Thune, som i 16 ar var dommer i Den europeiske
menneskerettsdomstolen, har uttalt at det gar an a overdrive personvernet.

Jeg mener at lovverket for sarbare personer snarest bgr endres, blant annet fordi
pargrende ofte kan oppleve helsepersonells dokumentasjon som feilaktig, hvilket
lett kan fgre til ungdvendige konflikter, slik det blant annet fremgar av de nylig
publiserte videoopptakene gjort av dansk TV 2 nevnt over (38-40).
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