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Lin
forsinket
Litt forsinket - bare litt - er Rapport her
igjen med et nytt nummer med mye godt
stoff. Redaksjonen har mottatt en rekke
tilbakemeldinger på bladet etter at vi la
om format og layout.

Stort sett går de ut på det samme: Et
blad som alltid har vært preget av solid
saklighet og mye godt stoff er nå i tillegg
blitt mer innbydende og leservennlig.

For oss som jobber med bladet i friti
den er dette godt å høre, og vi blir enda
mer stolte over det produktet vi presente
rer.

Som tidligere fastslått tar vi mål av oss
til å være et fritt organ der alle som har
interesse av å bedre levekårene for men
nesker med utviklingshemning skal få
komme til orde.

Utgiver: Samordningsrådet (SOR) Råd for samord-
ning av humanitært og yrkesmessig arbeid
for mennesker med psykisk utviklingshem-
ning

Leder: Orvar Thorsrud,

Lyngveien 8, 2312 Ottestad,
tlf: 62 57 62 48

Generalsekretær: Tormod Mjaaseth,
Hamreheia 17, 4631 Kristiansand S
Telefon: 38 09 41 70 Telefaks: 38 09 41 73
Mobil: 91 34 09 77

Ansvarlig redaktør: Gunnar Brekke,
Gutenbergsvei 23, 5035 Bergen-Sandviken
Telefon: 55 31 41 16 Telefaks: 55 31 50 56
Mobil: 92 05 05 63

Redaksjonssekretær: Tor Visnes,
Kronstadveien 2d, 5037 Solheimsviken
Telefon: 55 29 65 70 Telefaks: 55 29 31 11
Mobil: 93 25 53 50

Redaksjonskomité: Orvar Thorsrud, Gunnar Brekke, Tormod

Mjaaseth, Tor Visnes

Det krever to ting - i alle fall to ting.
For det første at folk tar seg motet og

bryet med å sende oss stoff. Vi vet at det
ligger halv- og helferdige skrivelser
rundt om i skuffer og på harddisker som
bare venter på å bli publisert. Vi vet også
at mange har synsmåter og idéer som de
gjeme vil ut med, men så syns de ikke at
det er godt nok underbygget eller godt
nok skrevet eller godt nok i sin alminne
lighet.

Kom med det! Send det til oss!
Er det for dårlig til å publisere, får du

det i retur. Eventuelt kan du få hjelp til å
forbedre det. Vi vet at i de aller fleste til
feller vil dette bare være teoretiske mu
ligheter.

Det andre vi trenger er en god øko
nomi for å sikre bladet fremover. Det nye
utstyret er ikke så dyrt som det ser ut til.
I forhold til det gamle er produksjons
kostnadene bare marginalt øket. Men vi
merker at det er hardere tider på annon
semarkedet. Spesielt når det gjelder støt
teannonser. Derfor oppfordrer vi til at
alle som får henvendelse fra våre annon
seselgere stiller seg positive, og til at alle
som ikke hittil har, tegner abonnement.
Her gjelder prinsippet om at mange bek
ker små gjør en stor å. Det koster å ha et
blad som på uavhengig basis fremmer ut
viklingshemmedes interesser. Men vi er
sikre på at det lønner seg. Derfor: Slutt
opp om Rapport om du kan - og driv
gjeme litt reklame for det.

Kronstadveien 2d
5037 Solheimsviken
Telefon: 55 29 65 70
Telefaks: 55 29 31 11

rapport @ hl .telia.no
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4631 Kristiansand S
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Idealer og
realiteter
Omsorgen for mennesker med psykisk utviklingshemning i
bred og allmenn forstand har en forholdsvis kort historie. Det
er en "ung bransje", knapt 50 år gammel. Likevel har omsorgen
vært gjennom en rekke faser med spranget fra en halvoffentlig
sentralisert omsorg forankret i forsorgsvesenet til kommunal
omsorg.

Hver fase har hatt sine symboler og sin retorikk, med sine
sannheter og sine myter basert på den til enhver tid rådende
ideologi, eller kanskje rettere: politikk, lovgivning og økonomi.

Vi må se denne sprangvise utvikling og en stadig økende
innsikt i og forståelse for «feltet» som ett av flere uttrykk for
bygging av velferdsstaten - et bedre og åpnere samfunn for
alle.

Skjønt i forbindelse med HVPU-reformen ble utviklet en re
formstrategi som skapte myter og en ny type retorikk.

En vesentlig del av retorikken var besert på utsagnet at ut
viklingshemmede har samme behov som alle andre. Dette var
myte nr 1. For selvsagt har de det. Men de har også en rekke
behov som de ikke har felles med folk flest. Utsagnet var både
egnet - og vel også ment - som tilsløring av fakta. I kjølvannet
av denne sannheten ble det sagt at utviklingshemmede er selv
standige individer med samme variasjon i sine behov som alle
andre. Dette var myte nr 2, men det stemmer bare ikke. All
erfaring tilsier at dette er en gruppe personer med langt større
variasjon i sine behov enn folk flest.

Mange kommuner har i reformprosessen erfart at planleg
ging av tiltak og tjenester basert på slike myter, koster dyrt
både for tjenesteapparatet og for brukeme. Mange brukere har
erfart at det å bli plassert i en bås preget av allminneliggjøring
og såkalt normalisering, betyr tap av muligheter for kontakt og
utvikling.

Kjennskap til den utviklingshemmede, respekt for personlige
behov og forutsetninger og et tilpasset nettverk faglig og sosi
alt, blir nåløyet som fører til livskvalitete og et åpnere sam
funn. Det er nåløyet som også fører til et rasjonelt og kostnads
effektivt kommunalt tjenesteapparat uansett retorikk og
modeller - kvalitet svarer seg.

Det gjøres nå forskning som kan være med på å gi oss en
mer nyansert forståelse av den hverdagen de lever i de som bor
eller arbeider i en gruppebolig, individuelle boliger eller i boli
ger samlokalisert med andre brukere.

Kanskje denne forskningen også kan bidra til å avlive myter.
Boligen er ikke bare en arena - brukerens hjem. Den er i alle
fall to. Og den dobbeltheten dette medfører kan vi ikke fri oss
fra så lenge det finnes mennesker som har behov for bistand
for å kunne leve et menneskeverdig liv i sin egen bolig.

Så spørs det om det hjelper noen at vi tvilholder på retorik
ken, eller om det kan være til bedre hjelp både for beboere og
«ansatte» at vi utvikler en grunnleggende forståelse av realite
tene og et tilsvarende sprog som tydeliggjør hva det handler
om.

I en gruppebolig - eller for den saks skyld i en individuell
bolig hvor hjelp ytes store deler av døgnet - vil der uansett
finnes strukturer som fører til andre sosiale prosesser enn det vi
oppfatter som «normalt» eller «vanlig». Erkjennelsen av dette
kan hjelpe oss til å forstå at livet i boligen er mer avhengig av
personlige relasjoner enn av modeller og ambisjoner.

Innh o I d
De skal gjøre noe seiv
Av Helge Folkestad
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De skal gjøre
noe seiv
  Om hvordan

vernepleiere
i bofelleskap ar
beider for å bidra

med tilpasset
hjelp.

Nye ambisjoner
og intensjoner
Ansvarsreformens intensjoner
innebærer en total endring i
tenkning omkring boformene.
De nye boformene skal skille
seg fra institusjonen ved at boli
gen nå har hjemmet som ideal.
Det er hjelp og oppfølging som
skal tilpasses til personen i hans
hjem, ikke personen som skal
flyttes til en bolig der det ytes et
visst nivå av omsorg slik den
nivåstrukturerte institusjonsom
sorgen la opp til. Det forutsettes
en utvikling av nye roller og
prioriteringer i arbeidet. Men
nesker med psykisk utviklings
hemming skal

«få et eget hjem og slippe å bo
på andres arbeidsplass», og
«få bedre muligheter til selvrå
derett, innflytelse på eget liv og
medbestemmelse i samfunnet»
(1-0647/90).

Det kan være uklart hva som

ligger i slike målsettinger.
Hjemmet til den som mottar
hjelp er nå likevel arbeidsplas
sen til den som hjelper i den ti
den de begge er tilstede. Mål
formuleringene representerer
langt flere utfordringer enn de
gir garantier om kvalitet, og
man kan spørre om det ligger
innenfor tjenestenes muligheter
og ansvar å realisere dem alle.

De ideologiske føringene i re
formen uttrykker en forventning
om at personalet skal tilrette
legge forholdene slik at beboe
ren i størst mulig grad gjøres i
stand til å mestre og påvirke sin
livssituasjon.

«Arbeidet stiller store krav til
de ansatte med hensyn til vur
deringer om når det er ri
melig eksempelvis å gjøre hus
arbeid sammen med beboeren,
om tjenesteyteren bør gjøre
husarbeidfor beboeren eller gi
råd og veiledning slik at beboe
ren seiv utfører de praktiske
gjøremål under tilsyn og
støtte.» (St.meld.nr.47
(1989-90);25)

Hverdagslivet i bofellesskapet
preges av de trivielle situasjo
nene. Beboemes praktiske dag
lige oppgåver er de samme som
vi alle kjenner hjemmefra, vi
må handle inn og lage maten,
vaske opp, vaske klær og hus,
rydde og ordne. Situasjonen er
likevel forskjellig fra den, der
vi som familiemedlemmer eller
samboere hjelper hverandre
med hverdagslivets nødvendige
arbeidsoppgåver. Det som gjør
situasjonen annerledes i bofel
lesskapet er at det kommer et
personale utefra til å hjelpe den
enkelte med blant annet disse
oppgåvene. De som kommer og
hjelper til er profesjonelle hjel
pere, tjenesteytere i den offent
lige omsorgen.

Undersøkelsen

Det er ikke bare spørsmål om å
få oppgåvene gjort. Personalet
skal også legge til rette for at
beboeren seiv skal få anledning
til å styre og klare sin hverdag i

så stor grad som mulig.
Denne oppmerksomheten er
viktig, for om en ikke vil fast
holde beboerene i en hjelpeav
hengighet til dem utefra, da har
vi også en pedagogisk oppgave
å løse. Men dette har også en
annen og kanskje noe betenke
lig side. Vi tar i stor grad for
gitt hvordan tingene skal gjøres
og hvordan livet skal leves. Om
beboeren ikke seiv er i stand til

å leve opp til dette selvstendig,
da griper man inn med pedago
giske tiltak og søker å få til det
vi oppfatter som et normalt liv.
Det er en risiko for at man gri
per inn for ofte og for mye. I al
lefall er det slik at minst en pro
blemstilling fra institusjonene
vil fortsatt være aktuell: hva

skal personalet gjøre for beboe
ren og hva skal han gjør seiv?

vemepleieme arbeider for å bi
dra med tilpasset hjelp til dem
de skal yte omsorg og tjenester
til. De gjør det ved å ramme
inn og gi handlingsrom.

Min forskningsinteresse tar ut
gangspunkt i at vemepleiemes
arbeidsarena nå er hjemmet til
mennesker med psykisk utvik
lingshemming. Mye av arbeidet
skjer da i sammenheng med
hverdagslivets banale situasjo
nen Dagliglivets oppgåver og
situasjoner gir ikke mye status,
og det finns dem som stiller
spørsmål ved behovet for høg
skoleutdannet personell her. Jeg
var opptatt av hvordan verne
pleierne arbeider i denne nye
settingen.

Gi handlingsrom
Tidlig i feltarbeidet slo det meg
at vemepleieme ofte viste stor
tålmodighet for at beboerne
skulle gjøre praktiske hverdags
oppgaver seiv. Handlingsrom,
der beboeren får sjansen til å
gjøre det han kan klare seiv,
skapes for eksempel ikke ved å
gripe inn i initiativ han seiv tar.
Man kan være aksepterende,
tillatende, eller avventende og
unngå øyeblikkelige initaiativ
når noe skjer, i motsetning til å
gripe inn og gjøre oppgaven for
han. Personalet kan trekke seg
tilbake for ikke å forstyrre eller
virke kontrollerende, og over
late ansvaret for oppgaven til
beboeren som vil klare den. Det
kan også foregå slik at mens
Ane vasker på badet, rydder Eli
(vemepleieren) i et klesskap.
Eli forteller at ryddingen er en
måte å være tilstede på, en måte
å arbeide sammen uten å trø inn
på det som Ane er i gang med
og kan klare seiv. Samtidig som
hun deltar i en arbeidsdeling,
og dermed overlater noe til

Gjennom feltarbeid og inter
vjuer samlet jeg data, analysen
bygget på en tradisjon man kal
ler grounded theory. Tekstene
som er et resultat av mitt pro
sjekt får, ved hjelp av begrep
jeg konstruerer, fram hvordan

Ane, er hun tilstede og kan gi
hjelp om Ane får bruk for det.

Ramme inn
Oppdagelsen av at vemeplei
eme systematisk gav beboerne
handlingsrom fikk meg til å se
nærmere på det som gikk forut
for dette. I mange tilfeller vil
lite være løst ved blott og bare å
overlate oppgaven til den psy-
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kisk utviklingshemmede seiv.
Det kan være vanskelig for han
å oppdage hva det er han må el
ler kan gjøre noe med. Spørs
målet er da hvordan en kan
hjelpe beboeren til oversikt
over situasjonen slik at han seiv
kan løse oppgaven. Jeg kunne
se at vernepleieme ofte defi
nerte oppgaven for, eller sam
men med, beboeren. Slike
handlinger kaller jeg å ramme
inn. Ramme inn er da en måte
å «blåse opp» det som er det
sentrale i oppgaven eller pro
blemet slik at det blir synlig.

Imperativ er den tydeligste
form for innramming: start vas
kemaskinen. Oppfordring, på
minning, motivering ogfor
handling er nyanseringer med
liknende utgangspunkt, veme
pleieren tar da initiativ til at be
boeren kommer i gang med det
som skal gjøres. Fokusering og
evt konkretisering avgrenser
oppgåvene ytterligere. Både i
intervjuene og i feltnotatene la
jeg særlig merke til en form for
innramming som vernepleieme
ofte benytter seg av, nemlig ini
tiering ved spørsmål.

Variasjon
Innrammingen representerer
ulike grader av imperativ og de
taljen Handlingsrommet kan
også være differensiert med
hensyn til tid, rom og oppga
vens kompleksitet.
Ytterpunktene i en samtidig va
riasjon kan beskrives slik:

til at behov overses. Om vi nå
reformulerer i tabellen og tar
hensyn til et antatt stort hjelpe
behov, kan det heller komme til
å se slik ut:

Innrammingen kan være et pe
dagogisk tiltak, en tilpassing av
hjelp som skal bidra til at bebo
eren skal kunne mestre et så

stort handlingsrom som mulig.
Det er oppgavens art og komp
leksitet sammen med beboerens
funksjonsnivå som gir opphav
til en vurdering av hjelpebehov.
Hjelpebehovet framtrer ikke
som gitt, men defineres av ver
nepleieren, og i sin tur legitime
rer denne definisjonen verne
pleierens handlingsvalg.
Dess mindre innramming, dess
mer nødvendig er det at beboe
ren er i stand til seiv å oppdage
problemet/oppgaven. Innram
mingen klargjør oppgaven, men
for mye innramming tenderer til
autoritær styring.
Dess mer problemsettingen er
styrt, dess mindre er ofte hand
lingsrommet. Men for mye
handlingsrom kan innebære
unnlatelsen, situasjonen kan bli
for uoversiktlig for beboeren og
hjelpen savnes. Gjennom av
grensing av handlingsrommet

Typologiene formynderi og skaper vernepleieren vilkår for
autonomi er plassert slik i ta- mestring.
bellen ut i fra en rettighetstenk-
ning der selvråderett er sentral. Lydhørhet
Men som Pedlar (1990) advarer, Vernepleieme prøver å invol
«dedramatizing the disability» vere beboeren i hverdagsoppga
(dersom man overdriver «alle er vene. Å ramme inn og gi hand
vi like»meldingen) kan det føre lingsrom er tiltak som legger til

rette for at beboeren seiv kan

klare oppgåvene. Godt kjenn
skap til beboeren og en forstå
else av hans funksjonsnivå er
utgangspunkt for hva slags

handlingsrom det legges opp til
gjennom innramming i forhold
til en konkret oppgave. Sam
spillet med beboeren ser ut til å
følge regelen: så lenge det går
bra, holdfred, men gi støtte et
ter behov. Grad og form for
innramming videre er ad hoe
preget eksperimentering basert
på erfaring, og slike samspills
situasjoner bidrar til en videre
oppbygging av slik erfaring.
Denne situasjonsbaserte ekspe
rimenteringen tar utgangspunkt
i vemepleiernes forståelse av
den aktuelle situasjonen. Hva
som er en bra tolkning kan være
vanskelig å avgjøre. Godt
kjennskap til beboeren og lyd
hørhet i situasjonen er viktige
forutsetninger i denne prosessen
når vernepleieren skal avgjøre
hva utsagn og handlinger inne
bærer. I sin praksis må veme
pleieren avgjøre både hva situa
sjonene innebærer og hvordan
hun skal handle i sammenhen
gen.
Det er verken opplagt eller lett
å vite hva en situasjon betyr.
Først dersom det reises spørs
mål om tolkningen av en situa
sjon oppstår det behov for alter
nativ. Lydhørhet handler om å
oppdage både det som er opp
lagt og det som er skjult i en
gitt situasjon. En lydhørhet er
forutsetningen for å kunne
ramme inn etter behov og gi
handlingsrom etter potensiale
for mestring. Lydhørhet er til
sist uttrykk for en beredskap og
en innstilling som kan bidra til
en overskridelse av de vane

messige forventningene og fast
låste bi Ider av personen. Vi må
huske at det alltid er en fare for

at det vi forstår, forstår vi for
godt. Det er en fare for at bil
dene som konstrueres av bebo

eme kan skjerme for å oppdage
nye sider ved dem og nye mu
ligheter i situasjonene. En ure
flektert personalerolle kan fast
holde beboerne i større avheng
ighet enn det som er nødvendig,
og en for ivrig tiltakstenkning
kan medføre at en overser og
ikke godtar personen som han
er. Hva en «hører» vil imidler
tid avhenge av kunnskap, hva
godt kjennskap innebærer i re
lasjonen til beboeren, og av
hvilken forståelse en har av
hva bofellesskapet betyr som
arbeidsoppdrag for personalet.
Situasjonen ikke bare fattes,
denforfattes.

Makt
I mine analyser av intervjuma
terialet, fant jeg frem fire kate
gorier som betegner måten ver
nepleierne anvender makt i re
lasjonene med beboerne og
hvordan de forholder seg til sin
makt; lettest å få øye på er den
direkte styring som skjer i situ
asjonene. Et potensiale for at de
anvender sin makt ligger i det at
de fører kontroll med beboeme
(kontrollering) i ulike sammen
henger. Både kontrolleringen og
styringen gir opphav til rappor
tering og karakterisering av be
boerne. Det kan synes som om
vernepleieme har et nokså am
bivalent forhold til sin egen
makt. Her er det ikke plass til å
komme inn på alt, jeg skal be
grense meg til å skrive noe om
rapportering.
Rapportering i form av rapport
og beskjedbøker, joumalsyste
mer mm er trekk fra institusjo
nene som fortsatt finns i bofel
leskapet. Arbeidsvilkårene i
mange bofellesskap innebærer
deltidsstillinger for mange, og
uavhengig av stillingsbrøkens
størrelse blir en ukes arbeidstid
i sum aldri stort mer enn hal
vannet døgn. Personalet er mer
borte fra bofellesskapet enn de
er tilstede der. Og når de er der,
er det ikke sikkert at man er den
som har kontakten med en gitt
beboer. Behovet for å skaffe seg

lite mye
ramme mye formynderi prosedyrestyring
inn lite overtakelse autonomi

lite mye
ramme mye tilretteleggels 3 prosedyrestyring
inn lite overtakelse unnlatelse
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informasjon, ut over det som er
mulig gjennom førstehåndsopp
levelsen, er opplagt. Men alt
som skjer blir ikke skrevet ned,
det er umulig. Både hva som
rapporteres, og hvordan dette
formidles vil få betydning.
Rapportene inneholder hendel
ser den enkelte finner grunn til
å meddele kollegene. Det vil
være forskjell på hva den en
kelte syns det er meningsfullt
og nødvendig å skrive til de an
dre om. Oftest er det spesielle
hendelser som bemerkes. Da vil
det også være mulig for den en
kelte å underslå informasjon.
Det kan også være lett for at
rapportene standardiseres, både
mht tema og formuleringsmåter.
Og det skrives «mellom lin
jene». Slik vedlikeholdes og
formidles en sosial konstruk

sjon av praksis, av beboerne og
av livet i bofellesskapet. Det er
blant annet fra rapportene at
personalet henter fokus og mo
tivering for den kontrollering
og styring de så bidrar til i opp
følgingen og i andre situasjonen
Rapportering har også en annen
og mer uformell form, en munt
lig overlevering. I løpet av felt
arbeidsperioden ble jeg ved
flere anledninger gjort opp
merksom på at «han pleier..»,
«hun har vært den som...», og
«hun bruker gjerne slikt (situa
sjoner) til å...», alt knyttet til
enkeltbeboere. Godt kjennskap
til beboerne har en stor betyd
ning i det å tilpasse omsorgen
og kravene i situasjonene, men
dette har også sin konserve
rende side i slik karakterise
ring. Ulike karakteristikker av
beboerne representerer en sosial
konstruksjon som kan semen
tere forventningene til beboe
ren. I sin tur vil dette føre til ru
tinisering av måten en møter
beboeren, det kan utvikle seg et
rollespill til daglig.
Intensjonene knyttet til ansvars
reformen signaliserer større rett
til selvbestemmelse for bebo
eme. Vemepleieme har et noe
ambivalent forhold til makt, og
de søker å nedtone dette aspek
tet. De har likevel ambisjoner
og ansvar som aktualiserer

maktproblematikken, de må ba
lansere arbeidet i spenningsfel
tet mellom makt og hjelp. Der
de griper inn søker de å ha en
eksplisitt begrunnelse for det de
da gjør.

Fra analytiske
kategorier til en
pedagogisk modell
Når tjenestene kommer inn i
hjemmet er det en risiko for at
hjelpen blir et inngrep i selvrå
deretten. Ett er å få hjelp en har
behov for og ber om, det blir
annerledes når hjelperen tar
over og definerer problemet ut
fra sin ekspertise. Hvordan hjel
pen ytes vil spille en avgjø
rende rolle. Lingås (1996) un
derstreker behovet for føl
somme antenner og individuell
tilpasning. Og som han påpe
ker:«Det er en kunst å trenge
seg på uten å bli påtrengende»
(s43).

Å overlate til beboeren seiv å

oppdage og løse sine proble
mer, seiv om det begrunnes
med verdier knyttet til selvråde
rett og selvrealisering, kan være
å overlate han i en avmaktssitu

asjon. Det har sammenheng
med det som karakteriserer psy
kisk utviklings-hemming som
funksjonshemming. Mange vil
ha vansker med å se både

hvilke problemer en står over
for og hvilke handlingsalterna
tiv som faktisk eksisterer. I til
legg vil noen ha manglende
evne til å overskue konsekven

ser av sine handlinger.
I valgsituasjoner vil det alltid
også finnes risikoen for å velge
feil. A ramme inn kan tjene
som en måte å redusere risikoen
for slike feil, samtidig som det
å gi handlingsrom ikke fratar
personen muligheten til seiv å
handle i situasjonen. En peda
gogikk bygget over handling
sparet ramme inn/gi hand
lingsrom kan være en måte å
balansere mellom den enkeltes
rett til selvbestemmelse og per
sonalets ansvar for å hjelpe.
Dette er en målrettet måte å ar

beide på som også bærer i seg
muligheten til å realisere sen-

trale verdier som ambisjonene i
reformen knytter seg til. Det
metodiske ligger i en bevisst
vurdering av hvor mye og hvor
dan en skal ramme inn, av hvor
mye handlingsrom som passer,
og i en oppmerksomhet om
kring sammenhengen mellom
disse tingene. Handlingsrom
met må tilpasses til det beboe
ren er i stand til å klare, og av
standen mellom det vi vet han

kan fra før og det oppgaven in
nebærer må ikke være større
enn at det er en utfordring - for
da blir det et urimelig krav. Og
det er et skille mellom denne

måten å yte hjelp på og behand
lingsstrategier som stadig sikter
mot å forandre personen. Man
skal ikke bruke alle situasjoner
til å signalisere til personen at
han må bli bedre for å være god
nok.
Men skal en slik pedagogikk bli
noe mer enn ren manipulering,
kreves det en situasjons-tilpas
sing og lydhørhet for personens
behov og preferanser som må
baseres på godt kjennskap til
den det gjelder. Da blir det en
del av forutsetningen at perso
nale og beboere får tid og an
ledning til å opparbeide relasjo
nen På dette grunnlaget kan det
utvikles en smidighet hos per
sonalet, og i motsetning til at
stivbente prosedyrer preger
samhandlingen får beboeren på
denne måten også komme til
ordet. Det er noe av det sentrale
i ambisjonene med nye bofor
mer.
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Nordisk NettverksForum
I 1997 besluttet styret å legge ned Nordisk forbund
for psykisk utviklingshemmede etter at organisasjo
nen hadde eksistert i mer enn 30 år.

Bakgrunnen var at man i de siste årene hadde
brukt uforholdsmessig mye krefter på å diskutere
organisering og vedtekter. Så mye at eventuelt pro
duktivt arbeid kom helt i bakgrunnen. Det forelå fra
tidligere et vedtak om at det skulle kalles inn til
ekstra kongress for NFPU (nordisk) i 1996, noe or
ganisasjonen ikke hadde tilstrekkelig drivkraft til å
gjennomføre.

Etter dette ga styret opp med tilslutning fra samt
lige lands representanten

En av grunnene som har vært antydet til at NFPU
(nordisk) etterhvert har mistet sin kraft er at mange
av de oppgåvene organisasjonen tidligere hadde nå
er ivaretatt på annen måte. For eksempel har både
brukere, forskere og andre fagfolk som arbeider
med utviklingshemmede egne nordiske fora.

Imidlertid har disse fora begrenset bredde og in
teresse, samtidig som mange i Norden ser behovet
for utveksling av idéer, kunnskap og erfaringer
mellom de nordiske land, som på mange måter har
felles forutsetninger.

Gjennom de siste to - tre årene har det blant an
net vokst frem et uformelt nettverk, særlig mellom

Norge, Finland og Danmark, av folk med interesse
for utviklingshemning og aldring.

Det har vært arrangert flere konferanse og sym
posier med nordisk representasjon. Dette samarbei
det har ingen forankring i noen fasttømret organisa
sjon, men man har med utgangspunkt i felles inter
esser klart å tromme sammen folk med kunnskaper
på området til meningsfull utveksling.

Vi som har deltatt i dette arbeidet har opplevd det
som meget vellykket. Her har man kunnet konsen
trere seg om det faglige innholdet uten å være bun
det til å legge ressurser i en omfattende organise
ring.

Ved den siste av disse konferansene - i Helsing
fors tidligere i år - ble spørsmålet tatt opp om dette
nettverket kunne danne utgangspunkt for lignende
nettverk på andre felt.

De som var tilstede samlet seg om en skisse som
er illustrert i denne artikkelen. Skissen forutsetter at
folk som ønsker å få i gang en nordisk utveksling
kan melde seg til en koordinerende instans for
eventuelt å bli koplet sammen med andre i Norden
som har den samme interessen.

Det er tatt initiativ for å etablere en oversikt over
personer og interesser, og Rapport vil komme til
bake til saken mer utførlig i neste nummer.

Nordisk NettverksForum for arbeid med

mennesker med utviklingshemning

Konferanser / Kongress

S Kunnskapsformidling Danmark Finland Færøyene Island

i-rnringsutveksling K i i /

Symposier

£ r Prosjekter _ •

I
Norge Sverige Åland

SSfe’ Utarbeidet av Samordningsrådet (SOR) - Norge 16.03.98
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Gruppeboligen
Normalisering som disiplinering

gjøre arbeidet mest mulig effek
tivt.

ROMMET
AV WILLY LICHTWARCK,

TONE MAGNUSSON,
JOHANS TVEIT SANDVIN

OG MÅRTEN SØDER

Men institusjonen - eller sna
rere den negative forestillingen
om institusjonen so forskeme
har gått ut fra - er ikke det
eneste bildet gruppeboligene
bedømmes i forhold til. Et ide
albilde av "det gode hjemmet"
har også hatt en betydelig inn
flytelse innen forskningen. Man
holder da frem kollisjonen mel
lom ulike verdier som følger av
at boligen får en dobbel funk
sjon som hjem (for klientene)
og arbeidsplass (for omsorgsy
teme). Denne konflikten kan
formuleres som en konflikt mel
lom privat og offentlig, og mel
lom selvbestemmelse og byrå
kratisk regulering.

I forskningen om gruppeboliger
har man i høy grad vært interes
sert i å sammenligne gruppebo
ligen med institusjonen. I hvil
ken grad har gruppeboligene
kjennetegn som man mener å
kjenne igjen fra institusjoner ?
"Institusjonstrekkene" handler
om stereotype fysiske planløs
ninger - de likner hverandre og
har liten variasjon. Aktiviteter
gjennomføres kollektivt - man
gjør ting med beboeme i
gruppe, ikke individuelt. Servi
cen følger standardiserte rutiner.
Beboeme mangler innflytelse
mm. Mål og metode

I den undersøkelse av noen
gruppeboliger som vi har gjort
har vi bevisst prøvd å finne an
dre utgangspunkt enn disse. Vi
er mer interessert i å beskrive
og forstå det sosiale liv som ut
spilles der ut fra de spesielle be
tingelsene som gjelder.

Sykehjemskultur
Mange av disse trekkene- hver
for seg eller sammen - ser man
som «rester» som har overlevd
fra institusjonene. Det er iblant
uklart hvordan denne overfø
ringen foregår, men i regelen
synes man å mene at det er per
sonalet som "bærer med seg"
vurderinger og handlinger som
de har lært i institusjonsmiljø.
Man har for eksempel snakket
om "kulturell overføring".

I prosjektet tar vi utgangs
punkt i to grunnleggende di
mensjoner for forståelse av so
sialt liv: rom og tid. Vi vil gan
ske enkelt undersøke det sosiale
livets romlige og tidsmessige
dimensjoner: hva som utspilles
hvor og når.

Det er flere grunner til at
slike forklaringer bør anvendes
med forsiktighet. I forskningen
om den hjemmebaserte omsor
gen som har sitt utspring i

Vi har studert fire ulike grup
peboliger. Boligene ble valgt ut
slik at vi fikk variasjon med
hensyn til noen av de egenska
per vi ante kunne ha betydning
for det vi var ut etter. Således
ligger noen i en større by, andre
på landsbygden. Noen har felles
oppholdsrom, mens andre ikke
har det. Noen av stedene er be
boerne forholdsvis alvorlig ut
viklingshemmet, hvilket ikke er
tilfellet i de øvrige.

hjemmehjelpemes og hjemme
sykepleiemes arbeid, kan man
for eksempel vise til samme
standardiserings- og kollektivi
seringstrekk og mangel på bru
kerinnflytelse. Drivkreftene ser
ut til å være såvel stordriftsfor
deler, for eksempell ved å ser
vere ferdiglaget mat, som sty
ring av rutiner med sikte på å

Tre ulike aktiviteter
De gruppeboligene vi studerete
er ulikt fysisk utformet. Men
den generelle rominndelingen er
stort sett den samme. Alle
(utenom en) har felles opp
holdsrom, kontor og tre til seks
private leiligheter med ett til to
rom og kjøkken. Det er lett å se
at denne fysiske grunnstruktu
ren er tilpasset de ulike funksjo
ner som man har tenkt seg at
boligen skal inneholde. Den for
melle administrasjone på konto
ret, det private livet i leilighe
tene samt det felles, sosiale livet
i oppholdsrommet. Vi kan si at
allerede i den fysiske strukturen
er det tatt hensyn til tre ulike
aktiviteter: den formelle, den
private og den sosiale. Planløs
ningen avspeiler en idé og hvor
dan disse skal fordeles på rom.

Den formelle aktiviteten
Den formelle aktiviteten skal i
følge planløsningen finne sted
på kontoret. Men vi kan se
hvordan denne har en tendens
til å bre seg utover, til å sette
spor også i andre rom. Iblant er
det overtydelig, som når kopi
maskinen står i det felles opp
holdsrommet. Iblant er sporene
ikke så åpenbare, men likevel
utvetydige, som når instruksjo
ner og huskelapper for persona
let er satt opp på kjøleskapsdø
ren i de private leilighetene.
Mer direkte blir utbredelsen når
det felles oppholdsrommet tas i
bruk til personaimøter. Dette
kan skje uten å forstyrre merk
bart når beboeme ikke er
hjemme på dagtid. Men vi har
også sett at beboeme oppfordres
til å gå til sine leiligheter fordi
personalet skal ha møte i opp
holdsrommet. Grensen mellom
det formelle og det sosiale blir
mer enn påtagelig når beboeme
(som i ett tilfelle) ganske enkelt

ble sittende. De var med og
hvisket seg imellom og lyttet
seg gjennom personalets møte.

Den sosiale aktiviteten
Den romlig mest fleksible akti
viteten er - ikke helt overras
kende - den sosiale.Tanken om
at det sosiale først og fremst
skal foregå i det felles opp
holdsrommet er der ingen
uenighet om. I mange tilfelle
opplever personalet det kollek
tive rommet som "institusjons
lignende". Derfor forsøker man
å begrense bruken av dette rom
met i håp om at de sosiale akti
vitetene skal få en mer privat
karakter gjennom at de foregår i
leilighetene. I den boligen som
mangler felles oppholdsrom ser
det ut til å være naturlig at de
sosiale aktivitetene foregår i lei
lighetene. Det er her man sam
men ser på TV, drikker kaffe el
ler bare kopler av sammen. Men
her gis jo heller ikke noe egent
lig alternativ, og like gjeme som
man kan si at det sosiale liv na
turlig blir en del av det private,
kan man si at det sosiale okku
perer det private arealet.

Samtidig er det ikke så enkelt
som å si at det felles arealet
trekker de sosiale aktivitetene ut
av den private leiligheten. En av
de boligene vi har studert har
bevisst satset på at fellesarealet
skal være nettopp et sosialt
areal. Man spiser felles måltid
der. Man ser på TV sammen (i
de fleste leilighetene har bebo
erne ikke eget TV). Oppholds
rommet er boligens naturlige
sosiale sentrum. Likevel fore
kommer det i denne boligen - i
mer enn noen av de andre vi har
besøkt - at beboeme inviterer
hverandre til sine leiligheter.
Man kan tolke dette som at den
samhørighet som skapes i fel
lesrommet i seg seiv blir opp
hav til sosiale aktiviteter som
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sprer seg utover , også romlig.
Riktig så enkelt som at føre
komsten og utnyttingen av fel
lesrommene skjer på bekostning
av sosiale aktiviteter i leilighe
tene er det altså ikke.

Sosiale aktiviteter er likevel
ikke bare noe som er planlagt
og styrt. I vårt materiale kan vi
se hvordan sosialt samvær kan
ha sitt utspring i situasjoner som
ikke primært legger opp til
dette. Et godt eksempel er per
sonalets pauser. I en av boligene
går personalet inn på kontoret
når de skal ta en kopp kaffe og
kople av. Deres pauser der har
en sterk tiltrekningskraft på be
boerne. Ganske visst er det ikke
tillatt for dem å komme inn på
kontoret, man atskillige ganger
kunne vi se at personalet i pau
sene lar dem "være med". I det
lille kontorrommet utvikles en
gemyttlig og avslappet sosial at
mosfære, noe som kunne føles
paradoksalt i forhold til at det
store fellesrommet sto tomt like
ved siden av.

Når pausen tas i oppholds
rommet kan vi se samme feno
men. I en av våre boliger nær
mest stresset personalet seg
gjennom middagen. De små
sprang mellom leilighetene for
å hjelpe til med, og overvåke
beboemes matlaging, oppdek
ning og oppvask. Deretter slap
pet de av, tok frem sin egen
matpakke og satte seg i opp
holdsrommet med en kopp
kaffe. Også beboerne fikk sin
kopp og deltok i "pausen". I
oppholdsrommet utviklet det
seg da et sosialt fellesskap som
hadde glimret med sitt fråvær
under beboernes middag.

Den private aktiviteten
Men også den private sfæren
kan bre seg utover og bidra til at
grensene mot andre aktiviteter
kan bli diffuse. Tydeligst ser vi
dette når beboeme opptrer pri
vat i andre arealer enn leilighe
ten. Når de for eksempel kom
mer ut i oppholdsrommet i py
sjamas, når de benytter toalett i
tilknytning til fellesarealer uten
å lukke døren og så videre. All
ment sett gjelder det likevel at
personalet er påpasselige med at
grensen mot den private sfæren

skal opprettholdes. Man banker
på døren til leiligheten og ven
ter på svar før man går inn.
Unntak finnes likevel. Spesielt
om morgenen når personalet be
veger seg gjentatte ganger mel
lom de ulike leilighetene. Også
beboerne har en bestemt følelse
av at leiligheten er deres private
revir. De gangene noen av be
boerne inviterte oss inn i sine
leiligheter, var det åpenbart at
dette var en markering av en
"privat" relasjon. Invitasjonen
oppleves av beboeren som net
topp en invitasjon. En invitt til
en nærmere sosial relasjon enn
den man har når man er i noen
av de øvrige rommene.

PERSONALETS
IDEOLOGI
Det er åpenbart at den romme
lige utbredelsen av ulike aktivi
teter også har å gjøre med den
ideologien personalet har, hvor
dan personalet ser på gruppebo
ligen og hvordan de mener at li
vet der skal innrettes. Det er
nemlig i høy grad personalet
som regulerer bruken av rom
met.

Tydeligst blir dette i de tilfel
ler der bruken av rommet be
stemmes av regel som persona
let etablerer og opprettholder. I
en av de boligene vi undersøkte,
finnes for eksempel regelen at
ingen får oppholde seg i det fel
les oppholdsrommet i en _ time
etter middagen. Det er heller

Andre regler bestemmer til- før de ulike kveldsaktivitetene
gangen til kontoret. Det blir tar til. Senere på kvelden spiser
markert at dette tilhører perso- man et kveldsmåltid og forbere-
nalet. Grensen er likevel - som der seg på å gå i seng.
tidligere antydet ikke lett og I helgene brytes denne døgn-
opprettholde. rytmen. Man sover lenger og

det gis større rom for spontane
Tiden aktiviteter.

Når det gjelder tiden, finner vi i
store trekk omtrent samme Den normale
mønster i alle de boligene vi har døgnrytmen
besøkt. Døgnrytmen består i at Det er naturligvis ingen grunn
man våkner eller vekkes når til å være overrasket over dette
nattpersonalet slutter og dagper- mønsteret. Det avspeiler den
sonalet kommer på. I morgenti- normale tidsrytmen i vårt sam-
mene - den tiden som personalet funn. Den samsvarer også med
oftest beskriver som mest stres- den formulering av normalise
sende - skal man stå opp, gjøre ringsprinsippet som Bengt Nirje
sitt morgentoalett, kle seg og en gang sto for. I denne var de
spise frokost. Morgenstellet av- "normale" tidsrytmene (døgn,
grenses av tidene for transpor- uke, årstids- og livsrytmene) ut
ten av beboerne til de respektive gjorde selve kjernen. At Nirje så
dagtilbudene. Enten beboerne konsekvent betonet normale
bruker offentlig transport, eller tidsrytmer, må ses på bakgrunn
blir hentet av spesialtransport, av at disse rytmene ofte var per
er tidene vanskelig å påvirke. I verterte i de tradisjonelle insti
en av boligene tok man seg seiv tusjonene. Man kunne bli lig
av transporten frem og tilbake gende i sengen hele dagen, man
til arbeidet, det ga en større hadde intet dagtilbud, man
fleksibilitet. måtte gå å legge seg veldig tid-

I løpet av dagen er boligen lig osv. Betoningen av de nor-
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ikke tillatt for noen av beboerne nesten tom så nær som et enslig
å oppholde seg på dette arealet medlem av personalgruppen og
etter kl. 22.30 om kvelden. (på de fleste stedene) en beboer
Begge reglene er blitt til ut fra som har "hjemmedag". Bebo-
ambisjonen om å øke beboernes erne vender tilbake fra dagakti-
utnyttelse av det private rom- vitetene rundt kl. 15.00, da for
met. Gruppeboligen skal repro- beredes og inntas middagen,
dusere "det normale" livet, dvs. Deretter går man inn ien peri-
det liv som finner sted i "van- ode med "avslapning" - så vel
lige" enkeltleiligheter. for personalet som for beboere -
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male tidsrytmene som et slags
ideal man må bestrebe seg på å
nå, går derfor inn som en sentral
del av det bildet av det normale
livet som vokste frem i opposi
sjonen mot det liv som levdes
på institusjonene.

Unntak fra disse "normale"
rytmene finnes. "Hjemmeda
gen" er et eksempel. På en
hjemmedag blir en beboer
hjemme. Dette brudd med de
normale tidsmønstrene er like
vel gjenstand for diskusjoner
blant personalet. I den boligen
der man ikke hadde slike hjem
medager, var det uttalte motivet
at det ikke er normalt ("... .Jeg
kan ikke være hjemme fra ar
beidet seiv om jeg burde rydde
og gjøre rent hjemme"). Når vi
spør hva hjemmedagen innebæ
rer, blir den av personalet moti
vert med at beboeren skal
vaske, rydde handle osv. Men
ofte dreier det seg om et trive
lig og ganske rolig samvær med
det hjemmeværende personalet,
ofte kombinert med en tur til en
kafé eller en eller annen utflukt.
Det er kanskje typisk - som vi
skal se - at en til tross for dette
motiveres med praktiske gjøre
mål, ikke med at beboeren har
behov for den avkobling og den
individuelle oppmerksomhet
som han/hun faktisk får.

To tidsaspekter møtes
Men denne tidsrytmen for bebo
erne møtes av en annen. For
personalet er oppholdet i boli
gen arbeidstid. En arbeidstid
som er én - men bare én - del av
deres livsrytme. Vi har således
to ulike tidsaspekter som møtes:
Beboemes livsrytme og de an
sattes arbeidstid. På sett og vis
er de også bevisst tilpasset til
hverandre. Det er mest perso
nale om morgenen, mindre i lø
pet av dagen og så igjen flere
ved middagstid. Denne utfor
mingen styrer beboernes livs
rytme. Den setter grenser for
hva som er mulig å gjøre til
ulike tider. Tydeligst kommer
dette frem i helgene. Mange an
satte beklager at man da er for
få til å kunne dra på utflukter,
gå på tur eller annet.

Tiden - en rett
linje eller et nu
For bedre å forstå hvordan
gruppeboligen som sosialt felt
struktureres av tiden, kan vi
innføre en distingsjon mellom
progressiv tid og immanent tid.

Vi tenker oftest på tiden som
en linje; en dimensjon som vi
forflytter oss eller blir forflyttet
langs i løpet av livet. Ulike "nu"
er kun punkter på denne linjen.
Hver "nu" har en fortid og en
fremtid. Tiden innebærer en for
andring. Slik forandring kan in
nebære at vi i et hvert gitt til
felle enten er opptatt av tiden
som har fått eller av den umid
delbare fremtiden. "nuet" får så
å si sin mening i relasjon til det
som har vært eller til det som
skal komme. Denne progressive
oppfatningen av tiden kan stil
les opp mot en immanent opp
fatning. I den immanente tids
oppfatningen, er tiden ikke en
linje eller en utvikling. Tiden er
her og nå. Ulike tidspunkter kan
ses som øyer i et (tids-)land
skap. Vi er i "nuet"; "nuet" er i
seg seiv nok. Det henter ikke
mening fra hva som har foregått
eller hva som skal komme.

Et slikt syn er forenlig med
en sirkulær tidsoppfatning der
vi ser ulike hendelser som gjen
tagelser. Mange av de ting som
inngår i våre hverdagsliv er re
petitive. Vi står opp hver mor
gen, utfører de samme gjøre
mål, lager mat, går på jobben.
Det repetitive medfører at vi let
tere ser "nu" som noe i seg seiv
avgjort innvevet i et større møn
ster av gjentagelser, men ikke
som noe som henter sin mening
i det som har vært eller i det
som skal komme.

Den progressive tiden
Livet i gruppeboligen er i høy
grad preget av progressiv tid.
"Nuet" får sin mening i relasjon
til noe som skal komme. Et øye
blikk begynner som en forbere
delse for neste. Er man stelt for
kvelden skal man sove. Sover
man ikke skikkelig, kommer
man seg ikke opp om morge
nen. Morgenens forberedelser
forstyrres om det foregående
øyeblikket ikke har fungert.

Innslaget av progressiv tid

finnes også på et mer overord
net plan hvis og når man ser
ulike aktiviteter som middel til
å nå mer langsiktige mål. Så
kan "nuet" gis sin mening som
terapi for å oppnå bedre forhold
i fremtiden. Hver aktivitet i be
boemes hverdag kan for eksem
pel gis mening i et utviklings
perspektiv. Alt fra det å våkne
til å knytte skoene og lage mat
kan ses som ledd i en trening
som har utvikling og/eller selv
stendighet i fremtiden som mål.
Men disse aktivitetene kan - fra
beboemes perspektiv - også
være noe annet. Morgenaktivi
tetene kan oppleves immanent;
å få våkne sakte, slappe av, nyte
morgenkaffen, gå opp i følelsen
av å befinne seg i grenselandet
mellom søvn og våken tilstand.
A oppfatte og gi rom for dette
er likevel - i det minste på hver
dager - ganske uvanlig i boli
gene vi har besøkt.

At det forholder seg slik kan
ha å gjøre med at arbeidstid
som oftest i sin karakter er pro
gressiv. Vi er på arbeidet for å
produsere et resultat. Aktivite
tene er målinnrettet. Ettersom
personalets arbeidstid i denne
betydning får en styrende effekt
på det sosiale liv i gruppeboli
gen, er det interessant å spørre
seg hva som skjer når det opp
står "hull" i den progressive ti
den. Når arbeidets progressive
målinnretning brytes. Det gjør
det for eksempel i personalets
pauser. Pauser er jo nesten defi
nisjonsmessig slike "hull". Man
tar en pause fra det progressive,
målinnrettete strevet. Man hvi
ler; man er i "nuet".

Pausen - avslappet
samvær
Vi har alt berørt dette da vi dis
kuterte den romlige dimensjo
nen, da vi konstaterte at den
plass der personalet tar pause
ofte suger til seg beboerne og at
det da utvikles et avslappet sosi
alt samvær. Sett i tidsperspekti
vet kan dette uttrykkes som at
personalets immanente tid suger
inn beboerne i en lignende
"stemning": Det avslappende,
ikke forpliktende i å være i
"nuet". Mens beboerne ved
middagen og middagsforbere-

delsene møter personalet som
veileder/overvåker/trener i ulike
aktiviteter, møter de i pausen
personell som er avslappet, so
siale, spøker og "er".

To typiske tilfeller
På bakgrunn av hva som er sagt
foran, er det heller ikke underlig
at tidsbruken varierer mellom
de ulike boligene. Samme akti
vitet kan gjennomføres på
samme tidspunkt, men gjøres på
ulike vis avhengig av hvilken
tidsoppfatning som dominerer
aktiviteten. Her kan vi utskille
to ekstremt typiske tilfeller (de
fleste boligene utgjør blandings
former av disse).

Den første er den behand
lingsinnrettete. Overordnet for
den virksomheten er "målrettet
miljøarbeid". Aktiviteter i boli
gen ses som middel for å oppnå
visse mål. Målene kan formule
res som utvikling i vid mening,
og/eller forandring av atferden
hos beboerne i mer snever me
ning. Men arbeidets progressive
karakter er det dominerende.
Bevisste valg og konsekvens
betones.

Det andre typiske tilfelle, er
den antroprosofiske gruppeboli
gen. Her betones i gjenkjennel
sen, tryggheten og nærheten til
de tidsrytmer som finnes i natu
ren. Tidsoppfatningen er nær
mest sirkulær. Det er gjenkjen
nelsen av disse rytmene og ev
nen til å leve med dem som ut
gjør grunntanken. I gjenkjennel
sen spiller det kollektive og det
sosiale viktig rolle. Fellesskap
og opplevelser har nesten retua
listiske trekk.

Seiv om de boliger vi har un
dersøkt har innslag av begge
disse filosofiene, finnes det ett
tilfelle der den første dominerer
og ett tilfelle der den siste do
minerer. Tydeligst kommer
disse ulikhetene frem under de
felles måltidene. I den behand
lingsinnrettede boligen spiser
man felles middager bare i hel
gene. Disse måltidene er relativt
korte. En av beboerne har for
vane å reise seg og bære bort
sin tallerk når hun har spist fer
dig. Dette blir signalet til de an
dre om å skynde seg å spise
opp, samtidig som man begyn-
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ner å diskutere hvem som skal Personalet er i gruppeboligen
vaske opp. Før dette skjer, råder for å opprettholde en orden. De-
ofte en gemyttlig og avslappet res oppgave er å støtte og hjelpe
stemning rundt bordet der alle beboerne i tilpasning til denne
prater med alle, samtalen brytes orden. Eller - uttrykt på en an
imellom av påminnelser og til- nen måte - beboerne bor i denne
snakk fra personalet om hvor- boligtypen fordi at de ikke på
dan beboerne spiser, om hvor egenhånd klarer å leve i tråd
mye mat de skal ta osv. Bebo- med den orden vi oppfatter som
eme deltar også i denne kontrol- "den normale". Forestillingen
len gjennom å påpeke for hver- om den "rette" orden som per-
andre hvilke regler som gjelder sonalet arbeider ut fra, er i
for akkurat den personen. Målti- mangt og meget den "normale"
den har - kort sagt - en dobbel orden vi mener at utviklings-
karakter; den er både sosialt hemmede skal leve i og etter,
samvær og - kanskje fremfor alt Gjennom normaliseringsprin
- en treningssituasjon. sippet har dette også blitt opp-

På den antroprosofiske boli- hevet til norm og ideal for ar
gen spiser man felles middag beidet med utviklingshemmede.
også om hverdagene. Denne Det er derfor interessant å
innledes med at alle holder studere hvordan denne makten
hverandre i hendene og synger utøves. Kanskje er det lettest å
en sang. Under middagen - som se dette når ordenen trues.
ikke avsluttes før alle har spist Hvordan møter for eksempel
ferdig - tillates mange individu- personalet "opprør" mot den
elle egenheter. Hver og en får rom- og tidsstrukturerte orde
spise i sin egen takt. Man lar nen?
seg ikke stresse av hverandre.
Måltidet som sosialt samvær er Motsetter Seg å Stå opp
det overordnete. I en bolig motsetter plutselig M

seg mot å stå opp om morgenen
Når orden trues og gå på arbeid. Dette er i og
Allerede av vår diskusjon av for seg en situasjon som ikke er
rom og tid, tør det ha fremgått uvanlig. I samtaler med perso
at det i alt vesentlig er persona- nalet har flere berørt akkurat
let som styrer det sosiale livet i M's tilbakevendende uvilje mot
gruppeboligen. Den rommelige å stå opp og gå på arbeid. Man
fordelingen av aktivitetene re- har da også påpekt at man
guleres av personalet likesom egentlig ikke behøver å gjøre
de tidsmessige rytmene. Dette noe, bare vente. Vanligvis for-
skjer mer eller mindre bevisst. andrer han seg omkring lunsjtid,

Dette er nå ikke så underlig. og da pleier en av personalet å

ta sin bil og skysse ham til ar
beidsplassen. Men når dette nå
hender, viser det seg at denne
hendelsen vekker uro og drama
tikk på en måte som over hodet
ikke gjenspeiler hvordan perso
nalet har fortalt om situasjonen.
Telefonene går varme. Ikke bare
arbeidsplassen, men også lede
ren for boligen - som egentlig
har fri den dagen - og alt øvrige
personell skal underrettes om at
nå har det skjedd igjen. Alle
som er i boligen - inkludert den
sjåføren som har kommet med
den lille kommunale bussen for
å hente M - går inn til ham og
forsøker å overtale og/eller
lokke ham til å stå opp. M sva
rer sint og aggressivt. En av
personalet lykkes i å få av ham
pyjamasen og inn i dusjen. Der
setter ham seg demonstrativt
ned med ansiktet mot veggen og
nekter å dusje. M's vegring er
det store samtaleemnet hele for
middagen blant personalet og
beboerne. Til slutt gir også M
opp; dusjer, tar på seg klær og i
13. tiden står han på kontoret og
ber om skyss til arbeidet. Det
slutter altså som det pleier å
slutte.

Det interessante er den uro og
de mange forsøkene på å få M
til å innpasse seg ordenen. Et i
og for seg mindre og ofte tilba
kevendende avvik fra den nor
male ordenen forstyrrer virkelig
livet i gruppeboligen på en måte
som er vanskelig å forstå om
man ikke ser den som en trussel

Pargas i Finland.
FOTO: TOR VISNES

mot noe fundamentalt: Den or
den som personalet har makt til
å opprettholde.

I en annen bolig sitter en
kveld personalet og beboerne
samlet i oppholdsrommet og
drikker kaffe og spiser vafler.
Stearinlys er tent og stem
ningen er avspent og "kose
lig".

Da begynner K (en kvinnelig
beboer med psykiske problemer
som er diagnostisert som psy
kose) å snakke om sine foreldre
og den institusjonen som hun
tidiigere oppholdt seg på. Hun
gynger med kroppen og blir
høyrøstet. Det går bare noen få
minutter før to av personalet
reiser seg, tar tak i henne, med
tvang fører henne ut av opp
holdsrommet og låser henne
inne i hennes private leilighet.
Denne markante maktdemon
strasjonen kan ses som utløst av
at en grunnleggende orden var
truet og at et resolutt inngrep
derfor var påkrevet.

Normaliseringsarbeid
Kjernen i personalets arbeid i
boligen er å opprettholde orden,
og fremme og utvikle "normale"
rommelige og tidsmessige møn
ster for beboerne. Man kan
gjeme beskrive disse normali
tetsidealene som ski lettet i den
virksomheten som drives i
gruppeboligene.

Dette kan forekomme para
doksalt. Beboerne er i gruppe
boligen for at de av ulike grun
ner har problemer med å hånd
tere "det normale" på samme
måte som vi andre gjør.

De spørsmål dette reiser, har
med vårt eget forhold til akkurat
dette "normale" å gjøre. Det er
derfor ikke merkelig at de di
lemmaene personalet opplever
ofte dreier seg om dette.

Personalets refleksjoner om
kring det arbeidet de utfører og
deres forhold til ideen om det
normale, kjennetegnes av tvil,
usikkerhet og ambivalens. Det
gjennomgående temaet i disse
diskusjonene, er deres opple
velse av dårlig samvittighet.

Nesten hva man enn gjør -
hvilken løsning man velger på
et problem - er man usikker på
om man har handlet rett. Man
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ser at man kunne handlet anner- tivt upresist begrep som "nor
ledes. Det uttalte ideologiske malt".
prinsippet som forventes å styre Ut av denne usikkerheten om
virksomheten - normaliserings- hvorvidt man gjør rett, vokser
prinsippet - gir ingen entydig den dårlige samvittigheten,
veiledning. Et eksempel er dis- iblant i en slik grad at den fører
kusjonen om det felles arealet til handlingslammelse.
som vi tidligere har referert. Denne usikkerheten kan også
Der man bruker dette for felles- føre til at man bygger opp visse
skap og sosialt samvær, har man myter som begrunner bestemte
dårlig samvittighet for at man handlingsvalg. De kan ses som
ikke i stedet forsøker åfå bebo- en måte å redusere den ambiva-
erne til å være i sine egne leilig- lens man ellers må leve med.
heter. Der man mangler felles
oppholdsrom og der man har Overvåke
belagt bruken av det med sterke Ien gruppebolig fantes for ek
restriksjoner, snakker man med sempel en dør som førte direkte
den samme dårlige samvittighet fra kontoret og inn til en av lei
om behovet for sosialt felles- lighetene. Hvis man ikke brukte
skap som man da ikke tilfreds- døren, måtte man gå via trappe-
stiller. huset, leilighetens "normale"

inngang for å komme dit. Ved
vårt første besøk, fortalte perso-

Hva er normalt? nalet - nærmest litt sjenert - at
Et spørsmål som alltid dukker den der spesielle døren, som
opp i personalgruppens disku- opprinnelig var der for å gjøre
sjoner i slike situasjoner, er det lett å overvåke og kontrol
"hva er normalt". Er det normalt lere hva som foregikk i leilighe
å være hjemme en dag i uken ten - aldri ble brukt. Den fantes
for å stelle hjemmet? Er det ganske enkelt ikke. Ved noen
normalt å sove hele lørdagen? besøk fant vi likevel døren
Er det normalt å dra for å gjøre åpen. Hver gang unnskyldte
innkjøp sammen med 4 andre man seg, lukket døren og gjen
utviklingshemmede? Disse tok at den ikke fantes - eller i
spørsmålene kan naturligvis det minste - ikke ble brukt. My
ikke besvares entydig, i det ten om døren som ble brukt,
minste ikke så lenge man opere- men ikke fantes, kan ses på som
rer med et hverdagslig og reia- en fiksjon som personalgruppen
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kollektivt opprettholder for å vurdere eller evaluere den virk
håndtere den dårlige samvittig- somheten vi har studert. Vi har
heten. bestrebet oss på å forstå det so-

siale livet som finner sted i
En annen myte gruppeboligene på dets egne
Et annet eksempel er en bolig premisser, ikke å sammenligne
der man lar beboerne spise mid- det med hva som antas å være
dag sammen to og to i leilighe- det ideelle (hjemmet) eller det
tene. På det viset bytter man på ikke ønskverdige (institusjo
å være i en leilighet den ene nen).
uken og i den andre neste uke. Gruppeboligen er en gruppe-
En grunn for dette kan være at bolig, verken institusjon eller et
det er lettere for personalet å vanlig hjem. Den er noe annet.
overvåke/hjelpe til med en mid- Det er dette andre vi har vært på
dag istedenfor to. Det var også jakt etter.
den grunnen personalet ga, men Det kan være nærliggende å
de fleste mente dette var et ar- se vår analyse av boligene som
rangement i første rekke for å en kritikk av det som foregår
fremme det sosiale samværet der. Vår hensikt har likevel pri
mellom beboerne. Spesielt en mært vært å gripe det som ut
kvinne og en mann skulle, etter gjør det sentrale i virksomheten
det som ble sagt, ha en svært og å rendyrke disse trekkene. Vi
god kontakt som ble etablert for mener ikke at den disiplinering
mange år siden. Derfor -sa man eller normalisering vi har be
til oss - hadde de stort utbytte skrevet og som fordegår i grup
av å spise middag sammen. Vi peboliger nødvendigvis er av
var med under noen av disse det onde. De kan neppe ungås.
middagene, men ble da nærmest Men kanskje kan vi håndtere
slått av fråværet av kontakt og - dem bedre og utforme en bedre
i noen tilfelle - den irritasjon virksomhet hvis vi klargjør for
som var mellom de to. En nær- oss seiv at arbeidet i gruppebo-
liggende tolkning er at vi her ligene i virkeligheten har disse
igjen treffer på en myte. innslagene.

Verken institusjon
eller vanlig hjem
Som vi framholdt innlednings
vis, har vår hensikt ikke vært å
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Kan vi prioritere uten å
sette ressurssvake grupper
opp mot hverandre?
LARS GUNNAR LINGÅS, DR. FIL ofte har gått igjen i all helse- og

sosialtjeneste, er at løsning sø
ker problem. Eller som Mark
Twain uttrykte det:

om den ikke skal overdrives.
Det er en tendens til ubevisst og
uten ond vilje å legge til rette
for at mennesker gjøres til sa
ker. Det neste skritt er da å
miste sperrene mot uetisk hand
ling.Eksistensialisten Søren Ki
erkegaard har gitt oss vaksinen
mot dette når han sier:

De og vi?
Egentlig uttrykker foredragets
tittel et menneskesyn jeg ikke
deler: Hvordan kan vi prioritere
i forhold til de ressurssvake?
Den de og vi-tenkningen som
med dette kommer til uttrykk
kan i verste fall føre til forakt
for svakhet. Forakten for svak
het har mange uttrykksformer.
Det er ikke mange tiår siden i
Europa at folk med psykiske li
delser, mennesker med psykisk
utviklingshemning og kanskje
særlig epileptikere ble ansett
som djevlebesatte. De ble de
monisert og utsatt for en uver
dig utstøtning og "behandling" i
form av excorsisme (djevleut
drivelse). Den neste fase i Euro
pas forakt for svakhet så vi når
nazistene definerte en rekke
grupper som "Untermensch",
som annenrangs borgere. Det
gjaldt ikke bare jødere, men
også blant andre sigøynere, psy
kisk utviklingshemmede og ho
mofile. Og vi kjenner den histo
rien, - den endte i gassovnene.
A demonisere de andre er en

forutsetning for å handle uetisk
mot dem. A definere andre som
annenrangs mennesker fjerner
også de etiske sperrene mot
overgrep. Men det finnes en tre
dje og svakere utgave av et
menneskesyn som også kan

"Den som har en hammer, ser
spiker overalt!"

La meg ta et blikk tilbake til
det Stavanger som Arne Gar
borg (den gang på riksmål) skil
dret, og det som utspant seg da
de rike hattedamer fra borger
skapet skulle hjelpe byens nød
stilte nyproletariserte. Garborg
skrev om dette at disse damene..

"Al sand Hjælpen begynder
med en Ydmygelse. Hjælperen
må først ydmyge sig under den
Han vil hjælpe og derved forstå
at det at hjælpe ikke er det at
hærske, men det at tjene,... at
det at hjælpe er Villighed til
indtil videre at finde sig i at
have Uret, og i ikke at forstå
hvad den Anden forstår".

."udøvede ikke blot den ski
ønne christelige Dyd Barmhjær
tighed, men i første Række nød
de Sødmen af denne Dyds
udøvelse".

Det er nok mange som også i
dag først og fremst tilfredsstiller
egne behov i vår sektor. Når vi
vil dytte våre løsninger og nor
mer på de andre eller når løs
ning søker problem, handler det
om at sosialt arbeid blir et selv
realiseringsprosjekt for sosialar
beiderne eller at helsearbeid
dekker legenes behov for egen
karriere. Det viser seg i behovet
sykepleieren, sosionomen, bar
nevernpedagogen eller verne
pleieren har for å få finere sta
tus og penere titler. Det kan slå
ut i urimelige krav om flere ar
beidsplasser i omsorgssektoren
og i behovet for oppmerksom
het på egne fagforeningsinteres
ser. Alt dette overrisler mye av
den sosialpolitiske

Felleskap eller
regulering ?
Jeg savner - tross eller kanskje
heller på grunn av retorikken
om brukermedvikning og bru
kerorientering - en ekte ydmyk
het i hvordan den moderne vel
ferdsstaten forholder seg til
ulike klientgrupper. Og jeg skal
utdype det på ulike måter.

Det offentlige Norge, der
mange av oss er de betalte fot
soldatene, ser ut til å være rela
tivt tvisynt i sin behandling av
svake grupper i særdeleshet og
befolkningen i alminnelighet.
På den ene side oppfordres vi til
å klare oss seiv, uttrykt i hjelp
til-selvhjelps-prinsippet og en
mer eller mindre nymoralistisk
stimulans til egenaktivitet,

skape forutsetninger for å
handle uetisk. Det er å gjøre
mennesker til saker, til kate
goier og til objekter for våre
handlinger. Dette har vi ennå
ikke utryddet. Holdningen sni
ker seg blant annet inn i fore
dragstittelen.

diskurs.Egeninteressen stikker
hoven fram under dekke av en
kamp for av brukernes interes
ser.

egenomsorg - med tendenser til
helsesysteri - og til sosial inter
aksjon mellom samfunnsbor
gerne. På den annen side uttryk
ker velferdsstaten også en disi
plinering og et krav om lydighet
og innordning.

Dette er noe vi selvsagt vok
ter oss for. Men det er et tanke
kors at stadig flere med treårig
høgskoleutdanning ikke bruker
arbeidsdagen sin i nærhet og
samkvem med brukerne, men at
de bruker dagen på kontorene,
som konsulenter og rådgivere,
der de arbeider med saker og
ikke med mennesker. Jeg ser på
det som en farlig tendens, seiv

Når løsning
søker problem

Den tyske samfunnsfilosofen
Ferdinand Tbnnies utviklet be
grepene Gemeinschaft og Ge
sellschaft, to idelatypiske sam
funnsformer. Geimeinschaft (på
svensk gemenskap) kan vi på
norsk kalle fellesskapssamfun-

Det kan synes som om ett av de
paradoksene i forhold til den
ansvarsreformen vi har hatt i
omsorgen for mennesker med
utviklingshemninger, og som

net. Mens Gesellschaft er et
samfunn med sterk statlig sty
ring, altså reguleringssamfunnet
som griper inn i hverdagen vår
som borgere.

Felleskapssamfunnet er det
lille tette samfunnet, dominert
av nettverk, et løst og ledig for
eningsliv, menigheten, naboska
pet, kort sagt en delkultur som
er preget av sterke sosiale bånd.
Og det er dette vi ser i stadig
sterkere grad forvitrer. Vi be
kymrer oss for de oppløste nett
verk. Motsatsen er regulerings
samfunnet der de sosiale bånd
er erstattet med en sosial kon
troll og der man i statlig - eller
privat regi - kontrollerer borge
ren. Dette oppfattes gjeme som
et formyndersamfunn og et
maktsamfunn som griper inn i
menneskers integritet for å re
gulere, innordne og displinere, -
gjøre alle "normale", det vil si
det offentlige eller de store
maktsentra passer på at vi følger
normene. Som idealtypiske
samfunn har begge disse to
samfunnsformene sine verdisett
på godt og ondt. Det er rimelig
å hevde at selve den skandina
viske velferdsstatsideen faktisk
er det halseløse prosjekt å for
søke å forene det beste fra disse
to ulike idealtypiske samfunns
formene.

De gode sidene ved felles
kapssamfunnet er samhand
lingen og det at man hjelper
hverandre i uformelle systemer
og gir omsorg i familien og i lo
kalsamfunnet. Det preges av ev
nen til tilgivelse og til å forsone
seg med hverandre. Tilgivelse
og forsoning er sterke positive
verdier i dette samfunnet. I re
guleringssamfunnet finner vi
derimot profesjonalitet i stedet
for de uformelle nettverkene.
Her finner vi oss seiv; systemet
med velferdsstatens offentlig
ansatte helse- og sosialprofesjo
ner. Reguleringssamfunnet gir
på sitt beste rettsikkerhet, som
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er et ukjent begerep for felles
kapssamfunnet. Legalitetsprin
sippet, habeas corpus-prinsip
pet, at tvil skal komme tiltalte
til gode, bevisbyrdens plasse
ring osv. utgjør samlet en be
skyttelse av individet og en rett
til å slippe felleskapets over
grep, og dette er nedfelt i forfat
ningene i moderne stater, - med
røtter tilbake til de borgerlige
revolusjonene og Paris 1789.
Den sosiale forsoningen som
finner sted i felleskapssamfun
net erstattes i reguleringssam
funnet av formelle prolemløs
ningsmekanismer i form av for
mell domstolsbehandling, saks
behandling, mekling og i form
av sosio-økonomiske inngrep i
form av bevilgninger, priorite
ringer av tiltak, oppsøking osv.
Velferdsstaten bør også i sin vi
dere utvikling etter min mening
streve etter å forene de positive
sidene ved disse to samfunns
formene. Tilgivelse, forsoning,
nærhet på den ene siden og pro
fesjonalitet, rettsikkerhet og en
samfunnsmessig sosial orden på
den annen side.

Men la oss se litt på de nega
tive sidene ved disse to idealty
piske samfunnene. I felleskaps
samfunnet finner vi hevnen og
borgervernet. Denne samfunns
formen blir i faglig og politisk
retorikk alt for ofte idyllisert.
Man overser gjengjeldelsen,
den psykiske grensesettingen,
den korporlige straffen, utstøt
ningen, mobbingen, den famili
ære straffen og utstøtningen fra
familien. Dette tror vi musli
mene har monopol på. Men det
var en del av Norge den gang
vårt samfunn var preget av Ge
meinschaft-modellen. I regule
ringssamfunnet er straffen mot
uønsket handling og åtferd of
test en formålsrasjonell hevn,
slik det kommer til uttrykk i
straffeutmåling og sikringsbe
stemmelser etter straffeloven,
men stundom glipper rasjonali
teten. Det et tankekors at vi her
til lands i motsetning til de
fleste andre land vi sammenlik
ner oss med, har 21 års maksi
mum strafferamme for alvorlige
narkotikaforbrytelser bare fordi
vi av kulturelle grunner hater
narkotika så inderlig at vi bru
ker lovens maksimumsstraff.
Politikere overgår hverandre i å
hisse opp til økte straffeream
mer. I en viss grad holder dom-

merne igjen gjennom praksis.
Dette er en emosjonell, men li
kevel forsøksvis formålsrasjo
nell utgave av den klassiske
hevntanken, satt i et formelt
samfunnsmessig system.

Dyr sektor eller godt
samfunn ?
Velferdsstatens blanding av fel
leskapssamfunnn og regule
ringsssamfunn har sine fordeler
og ulemper. Et aspekt ved dette
er at vi som fagfolk, kanskje
med unntak av en liten periode i
70-åra, i altfor liten grad har
prioritert noe annet enn "ge
sellschaft"-lige tiltak. Som an
satte i offentlig regi og med de
legert myndighet og på vegne
av det offentlige utvikler vi sta
dig Gesellschaft-perspektivene?
Dermed begrenser vi vår kreati
vitet fordi vi tenker på sosialpo
litikk som kostnadskrevende.
Det er disse perspektivene som
stort sett drøftes når man be
handler kommunale bevilg
ninger og statsbudsjett og dess
verre som oftest også når man
arrangerer sosialpolitiske konfe
ransen Jeg tror det er en fantasi
begrensende måte å tenke på,
og jeg vil derfor kaste fram
noen andre innsatsområder som
fortjener vår oppmerksomhet:

Sosialpolitiske tiltak som
ikke koster penger, men som
koster faglig dyktighet, kreativi
tet, omorganisering, omstilling
og andre måter å utføre oppgå
vene på. Gjør vi ikke dette da?
Jo, men nesten alltid i forhold
til økonomiaspektet! Noe av
den moderne velferdsstats
skjebne er at hver gang vi har et
uløst problem, så pøser vi på
mere medisin av den som ikke
har virket. Vi roper på økte be
vilgninger i stedet for å åpne

opp for andre og kreative måter
å tenke prioritering på. Jeg tror
at sosialpolitiske tiltak som ikke
medfører større bevilgninger el
ler retter seg inn på innsparing
eller cost-benefit-tenkning over
hode er en stor utfordring for
moderne fagfolk i 90-åras
Norge. Kanskje er økonomene
uenig, men vi trenger ikke deres
hammer alltid.

Vi har også for liten fokus på
det jeg vil kalle en sosial poli
tikk, med andre ord all den an
dre politikkens evne til å fun
gere sosialt: kulturpolitikk, ar
beidsmarkedspolitikk osv. Her
har vi også å gjøre med to kate
gorier, nemlig det som krever
faglig dyktighet, organisering
og kreativitet, men selvsagt
også det som koster klingende
mynt, men som kanskje vil
koste mindre om bevilgningen
går til en sosial politikk i andre
sektorer enn det gjør i en sosial
politikk som sektorpolitikk. For
da koster det ofte flesk, nettopp
fordi det er mye dyrere å be
handle enn å forebygge. Alt for
lenge har dette perspektivet
handlet om idretts-Norges ufor
tjente skryt av å drive primær
profylakse.

Bruk denne modellen for det
den er verdt. Den er ikke ny,
men den kan sette stadig nød
vendige perspektiver på innsats
områder som gjør prioritering
til noe annet enn å helle ny vin
på gamle flasker.

Overflødig prioritering ?
Nå kan man jo si at det ikke er
så farlig å sette fokus på en
kostnadskrevende sektorpoli
tikk, fordi Norge har jo råd til
det meste. Norge er desidert
verdens rikeste nasjon hvis vi
også tar våre reserver i fjell og

«Lars Gunnar Lingås,
sosionom med dr.fil
grad, tidligere generalse
kretær i Humanetisk For
bund og et engasjert
menneske på ressurs
svake grupper side».

havdyp i betraktning, og særlig
om vi tar med at vi er bedre til å
fordele enn andre land. Det er
ingen tvil om at Norge med et
statsbudsjett på over 500 milli
arder kroner er blitt så rikt at vi
snart kan gjøre som Qatar og la
være å skattlegge borgerne. Det
er likevel bare 70 av de 500
milliardene som er "skattebeta
lernes penger", noe som gjør ut
trykket patetisk. Vi kunne som
Qatar heller tildele borgerne ne
gativ skatt. Der får borgerne et
ter det jeg fanget opp da jeg var
der, ca 100.000 kroner hver fra
staten. Nå skal ikke jeg idylli
sere Qatar, for de importerer
fremmedarbeidere fra India og
Sudan til å gjøre jobbene for
seg. De blir derfor bortskjemte
og arrogante, - og muslimske
familieetiske prinsipper viker
mer og mer for en vestlig deka
danse, iallfall blant de rikeste.

Vi kan - tross skatten - lett
havne der at vi dulles inn i rik
dommens svøp, blir bortskjemte
og glemmer de internasjonale
perspektivene. Jeg synes jeg så
tendensene til dette når jeg så
en norsk gjennomsnittsfamilie
bli intervjuet av Dagsrevyen om
statsbudsjettets følger for dem.
Denne velstående familien med
"Vesla, Påsan, far og mor" - og
Mercedes på stallen klaget over
at de ble fratatt 2000 kroner
med den ene handa og gitt 2000
kroner med den andre. Er deres
klage et godt grunnlag for soli
daritet med de svakstilte grup
pene i vår eget land? Eller med
folk som lider nød i andre land
og som daglig møter oss på
fjernsynsskjermen?

Først meg seiv, og så ?
På mange måter er dette en
umulig problemstilling, For vi
tenker nesten alltid innenfor en
kakemodell når vi tenker priori
tering. Vi tenker på at de kro
nene som skal til for styrke psy
kiatrien i Norge, fører til at
ovennevnte gjennomsnittsfami
lie kanskje må erstatte Merce
desen med en billigere bil eller
må gå litt ned i levestandard.
Jeg er ikke så opphisset over at
en ny og dristigere fordelings
politikk skulle gi slike utslag.
Men verken den avtroppende
eller den påtroppende regjering
har vist dristighet i en slik ret
ning. Det virker som om norsk
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politikk er blitt ganske så etter
trykkelig besmittet av den inter
nasjonale markedsliberalismens
tanke, nemlig at enhver er sin
egen lykkes smed. Hvis det skal
koste noe å vise solidaritet, så
skal vi i hvert fall ha takken og
synligheten, da skal det være en
imøtekommenhet overfor beho
vet for den type egoisme som vi
i gamle dager ertet Unge Høyre
for å stå for: "Først meg seiv, og
så meg seiv igjen, og så min
neste - om det er til mitt eget
beste". Den type holdning er nå
så utbredt i Norge at det er
grunn til bekymring.

Likevel er dette en overfla
tisk diagnose, fordi en mer
grundig diagnose vil vise føl
gene: Hvis folk ser at pengene
de forsaker går til et formål de
regner som viktig og til grupper
som de identifiserer seg med og
som har reelle behov, så er folk
villige til å gå ned i levestan
dard. Det viser iallfall noen me
ningsmålinger. Vi ser dette fe
nomenet i en annen sammen
heng, nemlig i forhold til ra
sisme og diskriminerende hold
ninger til blant annet de grup
pene denne konferansen er opp
tatt av. Når folk blir kjent med
den ene, det individ som dette
angår, så er respekten og tole
ransen mye større enn når det er
snakk om en gruppe eller en ka
tegori. Det er mange av de som
stemte på FrP i høst på grunn av
innvandringspolitikken, som har
gode muslimske naboer. Det er
mange som ikke vil ha en ver
net bolig som nabo, men som
seiv har en utviklingshemmet i
familien. Det er en tankevekker.
Dette har noe med synligheten i
Gesellschaft-samfunnet å gjøre.
Vi ser ikke solidaritetsmekanis
mene fordi de er vevet i de
kommunale og statlige byråkra
tiene. Vi ser ikke hva vår skatt
går til. Vi ser ikke det person
lige engasjementet eller vi etter
sporer ikke formålene i de me
kanismene som er bygget opp i
form av bevilgninger fra og in
stitusjoner i de kommunale og
statlige byråkratiene. Strukturer,
forvaltninger og rundskriv har
ingen ansikt.

Ikke bare markedsliberalis
tisk innstilte mennesker trenger
å se slike mekanismer. Vi
trenger å få tilfredsstilt noe av
vår egoisme. Og spørsmålet er
om det overhode finnes noen

solidaritet uten et snev av
egoisme, uansett menneskesyn.

Når verdier tas for
gitt, glemmes de
Før jeg forlater tema markedsli
beralisme vil jeg ta en liten tur
innom den internasjonale situa
sjon. Verdensbanken har i de
siste år stimulert en rekke uland
til å innføre en konkurranse- og
pengeøkonomi som i sosialpoli
tisk og helsepolitisk henseende
har gitt ekstreme utslag noen
steder. En gang jeg var i Rio de
Janeiro kom det meg for øre at
gatebarn er blitt skutt av politiet
med den begrunnelse at krimi
nelle gatebarn forstyrrer turis
men og ødelegger landets øko
nomi. Vi har også lest om tyveri
av innvoller fra fattige mennes
ker til bruk i den rike verdens
sykehus. I begge disse tilfellene
er menneskeverdet totalt kren
ket ved at mennesket er blitt et
middel for andre mål. Våre la
tinamerikanske kolleger gikk
for en tid tilbake rundt med but
tons der det står "Forsvar li
vet!". Dette hadde ikke som jeg
først trodde, noe med katolsk
abortmotstand å gjøre, men var
uttrykk for at de mente at retten
til liv - som den mest grunnleg
gende av alle menneskerettighe
ter - var så krenket i deres egne
land at de fant grunn til det. I
Norge tar vi livet for gitt. Det er
en tankevekker at en del av de
verdiene som vi i vår idyll tar
for gitt, nesten glemmes. Vi
mangler både det historiske per
spektivet som forteller oss at
retten til liv faktisk er blitt
kjempet fram av en arbeider
klasse i dette landet for ganske
få tiår siden, og vi mangler det
internasjonale perspektivet som
viser at denne verdien krenkes
hver eneste dag. Hvordan greier
vi å holde oppe en verdi om vi
ikke ser den speilet i krenkelsen
av den, enten ved å holde be
visstheten oppe om historiske
fohold eller ved å speide ut over
egen nesetipp?

Informasjon om hvordan ver
dens undertrykte har det er ikke
en informasjon som fører til at
undertrykte og ressurssvake
grupper i Norge får det dårli
gere. Tvert imot tror jeg at soli
daritetsideene vil styrkes av en
større bevissthet om situasjonen
i andre land. Det er heldigvis
svært få som spør: Kan det være

så farlig med de svake gruppene
i Norge da, når det jo er mye
verre andre steder? Og jeg ser
ikke den store motsetningen
her, for prioritering handler ikke
om at undertrykte grupper i
Norge skal settes opp mot un
dertrykte grupper i andre land.
Det handler faktisk om at ver
dens rike skal gi fra seg mer,
ikke bare av sine materielle go
der, men også av seg seiv i form
av bevissthet om og oppmerk
somhet til de som er undertrykt.

Hvem taler
om frigjøring ?
Det er en sammenheng mellom
menneskesyn, problemforstå
else og synet på tiltak overfor
problemer av sosial og helse
messig art. Om vi definerer
mennesker med psykiske pro
blemer eller med psykisk utvik
lingshemning - eller for den
slags skyld oss seiv som fagfolk
eller engasjerte lekfolk -, hvis vi
definerer oss som ofre for et
samfunnssystem, da definerer vi
oss som roboter som styres av
impulser, som objekter for
strukturelle krefter som vi ikke
anser som menneskeskapte.
Den korresponderende pro
blemsforståelsen er at proble
mer alltid handler om udekte
behov. Og tiltakene vi dermed
har fantasi til å kreve, er be
hovsdekning. Den typiske tenk
ningen er at folk ikke kan npe
for et inntektstap. De har behov
for penger, altså gir vi dem
trygd. I denne dimensjonen er et
slikt menneskesyn ikke så pro
blematisk, men vi må vokte oss
for at dette menneskesynet også
får innpass på alle andre livets
områder enn spørsmålet om
inntektssikring. I det motsatte
ytterpunkt finner vi menneske
synet som sier at enhver er sin
egen lykkes smed, mennesket
skaper sin egen skjebne. Vi er
piloter som styrer oss seiv gjen
nom virkelighetens univers. Det
korresponderende problemsynet
er at problemer er selvvalgte av
vik. De selvvalgte avvik har
majoriteten et klart svar på: du
får enten et stempel i panna
(stigmatisering) eller du plasse
res bort, usynlig for oss andre
(segregering).

Velferdsstaten trenger et
oppgjør med seg seiv som inne
bærer at begge disse to eks
treme menneskesyn må proble-

matiseres. Vi ser ofte hvordan
gode sosialdemokrater, som vi
etter sigende alle er, svinger fra
den ene ytterlighet til den andre.
Rune Gerhardsens snillismeut
spill var fullt av gestaltterapeu
tiske overslag i forhold til tradi
sjonell trygdetenkning i norsk
sosialpolitikk. Jeg mener det er
behov for faktisk å ha to tanker
i hodet på en gang, et mennes
kesyn som sier at mennesket er
både produkt og produsent av
sine omgivelser. Dette er et
samspillsyn eller et dialektisk
syn. Den problemsforståelsen
som korresponderer med dette
er den som arbeiderbevegelsen
og kvinnebevegelsen har hatt,
nemlig at mange av våre proble
mer handler om undertrykkelse.
Vi mangler handlingsrom, fordi
dette er begrenset av undertryk
kende forhold. Vi styrer ikke
våre egne liv, fordi vi er under
lagt noen begrensninger. Svaret
på undertrykkelse er som kjent
frigjøring.

Hvor mange av dagens fag
folk taler om frigjøring når de
omtaler tiltak overfor svake
grupper? Er frigjøring noe vi
prioriterer? Frigjøring forutset
ter at de det gjelder blir subjekt
gjort. De må da ikke defineres
som ofre, men som handlende
mennesker, som i størst mulig
grad og etter evne skal styre
sine egne liv. Og de vil ha krav
på kompenserende eller positiv
diskriminering for å klare dette.
Da er vi lenger enn dagens reto
rikk om brukermedvirkning og
brukerorientering, som egentlig
ofte er idelogiske overbyg
ninger for mer effektiv manipu
lering i et tradisjonelt subjekt
objekt-forhold mellom hjelper
og hjelpmottaker.

Er alle syke ?
Generalisering er alltid litt far
lig, og jeg erkjenner at det fin
nes mennesker med problemer
som må ses på som rene behov.
Og det finnes mennesker som
seiv er skyld i sine problemer.
Min oppfordring skal heller
ikke brukes som påskudd til å
generalisere slik at en unndrar
seg å se det særegne ved den
enkeltes situasjon. Generalise
ring fører ofte til kategorisering.
Et godt eksempel er valgkam
pens kategorisering av "de el
dre". Politikerne kaptes i å
"pælme enerom etter dem" som
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Kristin Halvorsen uttrykte det.
Det man da glemmer er at det
blant de eldre er både friske og
syke, rike og fattige, sosialt til
fredse og ensomme individer.
Og som Else Michelet en gang
sa: "Det er bedre å være frisk og
rik enn syk og fattig". Dette kan
være en ledetråd for alltid å
huske å differansiere uansett
hvilken problemforståelse vi
legger til grunn på et område i
vår sektor.

La meg også denne forbin
delse nevne definisjonen av
helse, som jeg mener har vært
en ulykke ikke bare for Norge,
men også for mange andre land,
og som har ridd velferdsstat
stenkningen som en mare, nem
lig WHOs utvidede helsebe
grep. Jeg er enig med Aslak
Syse når han på SORs konfe
ranse erklærte seg som tilhenger
av et snevert helsebegerep og et
utvidet kulturbegrep. For i
WHOs definisjon av helse er
det knapt nok plass til livet. Li
vet består av smerter og lidelser
og sorger. Sorg over at gamle
mennesker dør, sorg over å tape
noen i en ulykke, sorg over at
noen fødes med handicap, lidel
ser og smerter over at folk skil
ler lag, over at noen dør ung, og
at noen bryter etiske normer, at
folk svikter hverandre. Dette er
en del av det vi med et veldig
fint uttrykk kan kalle humanø
kologiens diversitet eller helt
enkelt: mangfold i livet. Og det
er filosofer, blant annet den nor
ske Nina Karin Monsen, som
sier at vi må speile lykke i
ulykke, glede i smerte. Det lig
ger i dette at livet er noe mer
enn maksimal og optimal fun
gering fra topp til tå, fra vugge
til grav. For livet seiv er noe
mer. Og det kan være grunn til å
minne både legestanden og oss
andre om at det i legeetikkens
tradisjoner og dermed også i
den allminnelige yrkesetiske
tradisjon ligger en føring fra
gamle Hippokrates når han sier:
Vi skal stundom behandle, men
vi skal alltid trøste. Har trøsten
en plass i norsk helse- og sosial
politikk, eller er den overlatt til
Kirken og Human-Etisk For
bund?

Når blir vi mennesker ?
Det oppløftende i dagens ver
den er at det jobbes innenfor
FN-systemet med å synliggjøre

mennesket. Den franske revolu
sjonens menneskerettighetser
klæring fra 1789 gjaldt for rike
menn av borgerskapet som
hadde eiendom. I Norge fikk vi
allminnelig stemmerett og bor
gerrett for menn i 1889. Først i
1913 kom kvinnene inn og fikk
for fullt sine formelle sivile ret
tigheter, men disse vokste ikke
fram i praksis før i helt moderne
tid da kvinnene gjorde sitt inn
tog i norsk politikk, (og denne
seieren var neppe evigvarende,
men må forsvares). Det som
skjedde i midten av 80-åra var
at det kom initiativ til å definere
barn som mennesker. Norske
politikere tok her prisverdige
initativ innenfor FN-systemet.
Jeg sikter her til arbeidet med
FN-konvensjonen om barns ret
tigheter. Jeg er optimist i for
hold til det moderne prosjekt at
stadig flere grupper, også kvin
ner og barn regnes som mennes
ker. Spørsmålet er om funk
sjonshemmede også etterhvert
vil bli regnet som mennesker.
Dermed vender jeg tilbake til
det sentrale i mitt budskap,
nemlig at det vi regner som
menneskelig handling eller som
god etikk, det har bedre gro
bunn når den vi handler mot
regnes som menneske. Også
etiske priori teringer er viktig. I
FN-systemet arbeides det med å
utvikle en global etikk i kjøl
vannet av Perez de Cueillar
kommisjonens arbeid. Ett annet
initiativ til global etikk kom fra
den katolske pater Hans Kling i
form av religionenes verdens
parlament (inkludert gudløse
budhister og humanister) der
man forsøkte å søke etter en fel
les etikk og felles normer for
oss alle. Det var enighet om at
normer mot drap, tyveri, løgn
og hor var felles. I tillegg kom
normen om ikke å ødelegge fel
les jord. Disse var individuale
tiske bud som vi kjenner fra De
ti bud. Kungs prosjekt var å for
mulere disse positivt og kollek
tivt eller sosialetisk. Jo, de kan
utlegges som normer for fred,
rettferd, respekt, likestilling og
bærekraftig utvikling.

Bak disse spesifikke nor-
mene, som gjeme kan applise
res på norsk helse- og sosialpo
litikk i alminnelighet og omsorg
for psykisk utviklingshemmede
i særldeleshet, ligger gjensidig
hetsprinsippe: å gjøre mot andre

det du vil at andre skal gjøre
mot deg. Slike gjensidighetsfor
muleringer finnes i de fleste
kulturer og religioner, og de
danner basis for den viktigste
prioritering dere kan gjøre når
dere skal prioritere i eget ar
beid, nemlig å ta gjensidighets
testen: ville du ha vært klient
hos deg seiv? Ville du vært bru
ker av egen tjeneste? Ville du ha
vært din egen pasient?

Når blir vi moderne ?
At stadig flere renges som men
nesker og at stadig flere blir be
visst fellesetiske normer i vår
verden, gir meg grobunn for en
viss optimisme. Den franske fi
losofen Bruno Latour hevder at
vi aldri har vært moderene. Vår
viten om krig, om klodens øko
logiske ubalanse, om sosiale
nettverks forvitring osv., er en
viten vi dessverre ikke bruker.
Vi hugger ned regnskogen tross
biologisk viten, vi lagrer atom
våpen og bygger kjernekraft
verk tross viten om kjernekraf
tens strålingsvirkninger, det er
på tross av samfunnsvitenskape
nes innsikt i familie- og lokal
samfunnsnettverkenes betyd
ning for enkeltmenneske at vi
lager økonomiske strukturer og
fremmer en halseløs mobilitet
som forvitrer disse nettverk. Vi
har med andre ord ikke våget
eller maktet å være moderne i
den forstand at den moderne vi
tenskaps viten ikke anvendes i
praksis. Det er et dårlig grunn
lag for prioritering. Vi pøser i
stedet på med gammel medisin
som moderne vitenskap egentlig
advarer oss mot å bruke.

Og vi mister en del perspekti
ver. Jeg vet ikke mye om giftfa
ren ved tetningsstoffet som ble
anvendt i Romeriksporten. Men
for et oppstyr det skapte i Norge
i november 1997 - sikkert med
rette. Men samtidig som dette
skjedde brant titusener av kva
dratkilometer skog ned i Sørøst-
Asia, og det er sagt at det er fare
for at dette medfører en oppvar
ming av kloden som kan true li
vet på jorda. Hva skriver norske
media om dette? Jo, norske tu
rister advares mot å reise dit.
Men hvor er perspektivene i det
norske perspektivet?

Allikevel, når noen sier dette,
ja da er mange enige. Vi vet at
dette er galt. Og dette er et vik
tig poeng. I menneskesyn, i

litteratur:

Latour, Bruno:
Vi har aldri vært mo
derne, Spartacus, Oslo
1996

Lingås, Lars Gunnar
(red):
Myten om velferdsttaten
25 år etter, Pax, Oslo
1995.

Tonnies, Ferdinand:
Gemeinschaft und Ge
sellschaft. 2.utg. Karl
Curtius, Berlin 1912.

manglende etisk praksis og når
det gjelder perspektivene na
sjonalt og internasjonalt, vet vi
at vi gjør gale ting når vi gjør
gale ting. Det er dette vi med
Habermas kan karakterisere
som modernitetens paradoks. Vi
er bevisste om vår utilstrekke
lighet, men det er da noe, tross
alt! Vi må kanskje starte her.

Gå til din gjerning
Jeg tror at et grunnleggende
etiske valg velferdsstaten står
overfor er om denne staten skal
bli for formynder, som ordner
opp på en effektiv måte i et sto
rebror ser deg -samfunn, eller
om vi skal utvikle et samfunn
der vi skal gi oss personlig an
svar for egne handlinger, et
samfunn som stimulerer til in
teraksjon, omsorg, konfliktløs
ning, toleranse overfor avvik,
og stimulerer vår sans for diver
sitet og mangfold. Hvordan nå
dit? Jeg har ikke svaret, men jeg
tror helse- og sosialarbeideres
daglige praksis er mye viktigere
i forhold til de utviklingstrekk
jeg har snakket om enn vi ofte
går rundt og innbiller oss. Vi er
de små brikkene som konstitue
rer utviklingen mot et uønsket
formyndersamfunn eller en øn
sket omsorgsstat der samhand
ling er virkemidlet i løsning av
problemene i helse- sosial og
kulturområdene. I en hverdag
der det også er plass til utvik
lingshemmede på linje med an
dre. De etiske verdiene om de
mokrati, selvbestemmelse og
medvirkning blir påvirket av en
daglig praksis slik dere utfører
den overfor den enkelte bruker
og de enkelte gruppene. Dere er
med på å forme en helhet gjen
nom daglig virke. La meg der
for avslutte med å sitere en
svensk poet som har sagt:

"Alla dessa dagar som kom
och gick, inte visste jag att det
var livet!"
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Fra de fargerike kulturinnslagene. foto: unni legaard
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På kongress i Madrid
Den 6. verdens- andre østeuropeiske stater

hadde mange funnet veien til
kongress om Madrid.

Dessverre var det slik at jo
Downs syndrom lengre nord j Europa, j0 spink.
fant sted i Madrid lere ble representasjonen.

Fra Skandinavia var der bare
23. - 26. okt. 1997 5 6 deltakere, og med bare ett

. ,. , faglig bidrag (fra Sverige).
Ullder mottoet. Kongressen samlet fagfolk som

"When dreUfTIS forsker innen ulike områder, le-
ger, psykologer og pedagoger,

come true". foreldre og andre pårørende og
ikke minst et betydelig antall
deltakere med Downs Syndrom

UNNI LEEGAARD .Åstedet for kongressen var det
praktfulle Palacio de Congre-

Kongressen samlet rundt sos, en 15 minutters busstur fra
2000 deltakere fra 55 nasjoner. sentrum.
De fleste naturlig nok fra Spa- Her manglet ingen ting,
nia og andre land i Europa, men Svære auditorier, tolking på
samtlige verdensdeler var repre- henholdsvis engelsk og spansk,
sentert. og videooverføring til storskjer-

Fra latinamerikanske stater mer for best mulig kommunika
var et imponerende antall kom- sjon av foredragene.
met, og også fra Russland og Kongressen ble en opple-

velse. Temaene var mange, kan- - fra regjeringen, fra ONCE,
skje ble det for omfattende. som er Spanias største organisa-

Hver dag begynte med ple- sjon for funksjonshemmede og
numsforedrag med 6 ulike em- var sponsor for kongressen, og
ner. Etter lunsj var det runde- ikke minst fra Pablo Pineda, en
bordskonferanser og works- ungdom fra Malaga med Downs
hops. Jeg talte opp ca 60 ulike syndrom, som uten manuskript,
emner på denne delen. men med taleferdighet som av-

På disse parallelle sesjonene slørte at dette ikke var en debu-
var det om å gjøre å ha valgt tant, holdt et langt og tankevek-
riktig for åfå med seg det aller kende innlegg, med poenger
mest interessante. Det skulle se- som begeistret forsamlingen.
nere vise seg at om en forsøkte Over to fulle etasjer var det
å lure seg inn på et emne hvor utstillinger og montasjer av ulik
en ikke hadde skaffet seg ad- karakter.
gangsbevis på forhånd, ble en Det ble blant annet presentert
vennlig, men bestemt stoppet i mange organisasjoner som dri-
døren. ver egne virksomheter med ar-
Etter et par timer i køer for åfå beid og opplæring. Der var tett
adgangsbeviser og papirer var samarbeid mellom pårørende og
konferansen i gang. ansatte, og begge grupper sto på

Dronning Sofia var kongres- stands og informerte om aktu
sens beskytter, men kunne dess- elle prosjekter.
verre ikke komme som planlagt. Skulle det være mulig å opp-
Forøvrig var det hilsninger og summere hovedinntrykket av
lykkønskninger fra mange hold denne delen ifå ord, må det bli:
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Åpningstaler Pablo Pineida. foto: unni legaard
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Personer med Downs syndrom
har rett til et liv som er normali
sert og integrert på alle plan, og
rett til å få spesialisert og riktig
hjelp.

Framtredende i mylderet av
utstillinger var slike som pre
senterte informasjoner om ar
beidstiltak for personer med
Downs syndrom. Her er både
Spania og Italia, for å nevne
noen land, kommet mye lenger
enn en (som norsk) hadde fore
stilt seg. "Arbeid med bistand"
var et velkjent og høyaktuelt be
grep.

Der var også stands av faglig
karakter. Forskningsresultater
ble visualisert, samt at fakta
opplysninger omkring Downs
syndrom ble gjenstand for dis
kusjoner blant deltakeme.

Eksempelvis en undersøkelse
fra Italia, som viste at mens an
tallet med Downs syndrom var
nær konstant i aldersgruppene
15 - 29 og 30 - 44 år, var antal
let mindre enn det halve i grup
pen 0 - 14 år. Resultat av foster
diagnostikk?

På stands ble det knyttet kon
takter, og adresser ble utvekslet.
Særlig var deltakeme fra Øst-
Europa svært interesserte i kon
takter og informasjoner. De fø
ler at de har langt igjen til vel
ferd og aksept. Som en psyko
log fra Bratislava uttrykte det:

"For oss er kampen for perso
ner med Downs syndrom ikke
bare en kamp for alle utvik
lingshemmede, men en kamp
for alle minoriteter i landet
vårt".

I det hele ble konferansen et
gedigent møtested for utveks
ling av kunnskaper og erfa
ringer. Her ble statistikker over
de ferskeste forskningsresultater
mottatt med tilbørlig interesse,
og her mottok med like stor in
teresse en mor fra Tyrkia gode
råd fra en likesinnet fra Peru.
Alle var fagfolk på sitt felt.

Kulturinnslag
som imponerte
En helaftens kulturkveld ble
uforglemmelig. Aktørene her
var personer med Downs synd
rom, og opptrådte såvel enkelt
vis som i grupper. Her fikk en
fullsatt sal blant annet se yndige
tåspissdanserinner fra Brasil, FOTO: UNNI LEGAARD

Unni Legaard er spesialpedagog, mangeårig medlem i tilsynsutvalget i Hordaland
og har en 30 år gammel datter med Downs syndrom, foto: steinar larsen

folkedansere fra Slovakia (med av ønsketenkning: Måtte noen bare bli korte oppsummeringer.
ekte kosakkdans!) av de som opptrådte her få an- Det var egne seksjoner innen
og en stor drama og ballett- ledning til å komme på turné og følgende emner: genetikk, me
gruppe fra Brasil iet mer mo- gi inspirasjon til vårt lokale kul- disin, tidlig intervensjon, psyko
demistisk innslag. turliv. logi, opplæring, rehabilitering,

Framføringene var en estetisk Agi et fullstendig referat fra integrering, familie og omgi-
nytelse, med innlevelse, presi- alle de faglig interessante te- velser, arbeid, voksenliv, etiske
sjon og dertil kondisjon, som maer som ble behandlet er ikke og legale aspekter. Mye fore
bare måtte begeistre. Et tilfelle mulig, det må nødvendigvis gikk parallelt.

Dr. Wayne Silverman fra Institute for Basic Research i New York.
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Her kan det bare bli rom for
noen smakebiten

Stor vekt på medisinske
problemstillinger
Ikke så rart, når vi vet at perso
ner med Downs syndrom har
overhyppighet når det gjelder
forekomst av svært mange syk
dommer. Det ble presentert
forskningsresultater innen det
meste som er relevant i forhold
til personer med Downs synd
rom. Immunforsvar - hormo
nelle problemer - hjertekirurgi -
genforskning - plastisk kirurgi
osv.

Cøliaki - stor utbredelse
blant personer med
Downs syndrom
Fra en undersøkelse foretatt ved
et sykehus i Barcelona av J.
Carnicer m. fl. ble m.a. føl
gende presentert:

Blant 44 personer med
Downs syndrom i alder 1-18
år, ble det påvist helt sikker cø
liaki hos seks av disse, den yng
ste 3 år gammel. Hos ytterligere
fire var det indikasjoner, men
mer usikre. De som fikk påvist
cøliaki hadde over tid vært pla
get med blant annet diaré og
hadde vært veksthemmet. Dette
var imdlertid blitt forklart nær
mest som en "følgetilstand" ved
Downs syndrom

Konklusjon: I gruppen som
ble undersøkt forekom cøliaki
hos minimum 13,6%, altså en
langt høyere andel enn i befolk
ningen generelt, hvor ca 1 av
1500 har denne sykdommen.

Demens av Alzheimers
type - ikke så hyppig
som antatt ?
Problematikk omkring Downs
syndrom og demens av Alzhei
mers type ble presentert av pro
fessor Wayne Silverman fra In
stitute for Basic Research in
Developmental Disabilities,
New York.

Han tok særlig for seg den
antatt nære sammenhengen mel
lom Downs syndrom og utvik
ling av Alzheimer. Undersøkel
ser har vist nevropatologiske
forandringer (plaques) i hjernen
fra ung alder hos svært mange
personer med Downs syndrom,

lignende de som finnes hos
personer med Alzheimer.

Nå viser imidlertid flere un
dersøkelser at Alzheimer er sjel
den hos personer under 50 år
med Downs syndrom, og dette
forklares ifølge Silverman med
at hans og andres undersøkelser
viser at de tidlig forekommende
forandringene i hjernen som
opptrer så hyppig i forbindelse
med Downs syndrom allikevel
er av en annen type enn ved
Alzheimer.

Også i gruppen over 50 år vil
flertallet personer med Downs
syndrom ikke utvikle Alzhei
mer.

Allikevel er det et faktum at
personer med Downs syndrom
har større risiko for å utvikle
Alzheimer enn andre med men
tale retardasjonen

Lær 2-åringene å lese.
Under temaavdelingen for psy
kologi og pedagogikk var det
interessant å lytte til professor
Susan Buckley fra Center of
Disability Studies, University of
Portsmouth.

Hun kunne vise til mange års
forskning omkring stimulering
av kognitive funksjoner, og
framholdt at utvikling av språk
og talefunksjon er det helt sen
trale for mental utvikling: Der
for må tidlig stimulering foku
sere på tale, språk, kommunika
sjonsferdigheter.

Dette var kanskje ikke den
helt store nyheten, men meto
dene hun hadde tatt i bruk og
resultatene som var oppnådd
var av stor interesse.

Barn med Downs syndrom
startet i hennes forsøk lesing fra
vel 2 års alderen. De begynte
med innlæring av 40 - 50 ord et
ter helordsmetoden, og dette ble
til en morsom lek som fikk ef
fekt på språkutvikling generelt,
på korttidshukommelse og selv
sagt avgjørende for oppøvingen
av leseferdighetene.

Susan Buckley setter nå i
gang med et program for
voksne med Downs syndrom
som ikke kan lese. Hun vil
gjeme ha kontakter, og for dem
som ønsker mer informasjon er
hun mulig å nå på faksnr: 44 1
70582426.

Professor J. Rondal fra Uni-

versité de Liége har også for
sket på språkutviklingen, og
mente at både foreldre og fag
folk ofte var urealistisk negative
i synet på hvilke muligheter
personer med Downs syndrom
har til å utvikle et rikt språk.
Med utgangspunkt i hjeme
forskning mente han at indivi
duelle forskjeller, lokalisert til
Brocas system, forklarer for
skjellene i utvikling. Her må det
være noe for pedagoger å gripe
fatt i.

Sverige var der
Jan-Erik Wenn fra Handitek
Foundation Borlånge tok ut
gangspunkt i konferansens
motto - Når drømmer blir virke -
lighet - og pekte på at moderne
teknologi nå frambrakte hjelpe
midler som kunne bidra til å
kompensere også for reduserte
kognitive funksjoner.

Ved hjelp av disse kan nå en
person med kognitive funksjon
hemminger få redusert det han
dikap en erfarer i forhold til
skole, arbeid og fritid/familie.

Gevinsten ved bruk av PC for
eksempel til skriving og regning
er jo vel kjent. Han kunne også
vise et hjelpemiddel som kunne
løse mange problemer i forhold
til mangelfullt tidsbegrep: En
smart liten nedtellingsklokke
(rimelig), hvor tidspunkt for
ulike gjøremål enkelt kunne
legges inn.

Stor interesse vakte også et
opplegg med PC-er koblet opp
mot en sentral, hvor den enkelte
bruker kunne få informasjoner
og råd, av såvel generell som
individuell karakter. Med andre
ord komputeren som en "per
sonlig hjelper".

Uoppnåelig luksus for de
mange? Som en fra Sør-Afrika
uttrykte det: Hos oss er den ak
tuelle situasjon at minst 70% av
barn med Downs syndrom ikke
får skole i det hele tatt.

I Ungdommer
7 7 med Downs

syndrom om
sitt liv og sine øn
sker for framtiden

På en rundebordskonferanse
deltok ungdommer fra Italia,

Brasil, Australia og Spania.
Her fortalte de ut fra forskjel

lige innfallsvinkler om sine liv,
om hva det betød å ha Downs
syndrom. Det ble en tankevek
ker. På en nøktern, usentimental
måte ble vi presentert for ønsker
om fellesskap, om samliv, om å
få være en del av samfunnet,
om retten til et eget liv, til å be
stemme.

Det var ingen bagatellisering,
mange hadde hatt store proble
mer med å komme dit de var
idag.

Så var konferansen over
Juan Pereira, president for kon
feransen, uttrykte håpet om at
alle de oppdagelser og fram
skritt vi her hadde fått presen
tert, måtte få praktiske konse
kvenser for de mennesker det
her dreiet seg om.

Og vi sitter igjen med et inn
trykk av at det foregår uendelig
mye spennende forskning og
prosjekter rundt i verden. Kan
dette være med å forbedre livs
vilkårene for den enkelte med
Downs syndrom også i vårt eget
land, er vi tilfredse og sier takk
for nå.

Og hvis noen angrer på at de
ikke var tilstede: Neste verdens
konferanse finner sted i Sydney,
Australia.

(Skulle noen ønske informa
sjon om adresser, E-mail etc., så
er jeg behjelpelig.)
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Deltakere på en av rundebordskonferansene. foto: unni legaard

50 år i arbeid blant utviklingshemmede
Nå ikke lenger Trastad Gård og Vensmoen - men:

Bidrag til etablering av arbeidsplasser
Tiltak sammen med - og kompetansestøtte til menigheter i deres integreringsrabeid

Vensmoen hjelpepleierskole
Bistand til kompetansebygging p.u. ved Pomor universitet, Arkhangelsk

Trastad Samlinger
Opptreningssenteret i Salangen

St. Kristoffersenteret

Fondsforvaltning

ADRESSER:
POST: boks 314, 9401 Harstad - Tlf. 77 06 17 50 - Fax.: 77 06 17 61

E-POST: nordnd.@online.no - WEB-ADR: http://home.sol.no/~nordnd
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Hva menes med inkludering?
AV RAGNA B. LANGLO Det spesielle ved personen blir

ikke akseptert eller verdsatt -
ofte blir de personlige behovene
borte i en gruppetenkning.

I referat fra konferanse i USA
(Rapport 3/4 -97) skriver fag
konsulent Jan Erik Hagesæther:
"I stedet for integrering bruker
amerikanerne begrepet inclu
sion som jeg i mangel av noe
bedre velge å oversette med in
tegrering, seiv om disse to be
nevnelsene ikke er helt syno
nyme".

Slik det praktiseres i dag bli
det ofte sidestilt med det å "å
plassere", altså fysisk integre
ring.

Inkludere
Begrepet inkludere stiller krav
til systemet. Systemet skal til
passe seg personens behov. Per
sonen bli verdsatt og akseptert
med sine ulikheter og likheter
og personen har en verdi i sys
temet. Personen som individ
blir verdsatt og gruppetenk
ningen ligger ikke til grunn for
individuelle tiltak.

Det er helt riktig at disse to
begrepene ikke er synonyme, og
jeg vil her prøve å klargjøre for
skjellen mellom begrepene inte
grere og inkludere. En overset
telse av begrepet inclusion er
inkludering.

Jeg har hatt oppgåver innen
bistandsarbeid for mennesker
med utviklingshemming og de
res interesseorganisasjoner. I
den forbindelse har jeg deltatt
på flere internasjonale sam
linger der utdanning var tema.
Her ble jeg presentert for begre
pene ”inclusive education” og ”
inclusion” og fikk anledning til
å sette meg inn i litteratur om
kring begrepene og tema der be
grepene inngår som en naturlig
og nødvendig del.

Begrepet inkludere blir oftest
brukt i skolesammenheng. Læ
replanen som nettopp er innført
bruker ikke begrepet integrere,
men snakker om en inklude
rende undervisning, en inklude
rende skole.

Filosofien
bak inkludering
Filosofien bak den inkluderende
skole kan overføres til alle are
naer i samfunnet, arenaer der
mennesker samles, i skole, på
arbeid, i fritid. Filosofien bør
også ligge til grunn for politiske
vedtak og tjenesteyting i kom
munene.

Allerede i 1994 kom ”The sa
lamanca statement and frame
work for action on special needs
education.” kalt Salamanca-er
klæringen. Der ble begrepet in
kluderende undervisning vekt
lagt og belyst.

Filosofien er i korte trekk
disse punktene:

Begrepet ble mest brukt in
nen opplæring og utdanning,
men er nå også blitt et alminne
lig samfunnsbegrep innen tje
nester til funksjonshemmede
generelt.

hjelpe elever og lærere til å
bli bedre medlemmer av sam
funnet ved å skape nye visjoner
innen skole og samfunn

bidra til medlemskap og til
hørighet til samfunnet

tro på at mennesker som ar
beider i et inkluderende sam
funn, arbeider med og aksepte
rer mennesker med forskjellig
rase, religion, forutsetninger og
funksjonshemninger

Integrere
Begrepet integrere minner i
mange tilfeller om begrepet as
similering slik det blir praktisert
i Norge,

Personen som skal integreres
må tilpasse seg systemet, syste
met er lite fleksibelt. Mange
ganger forandrer ikke systemet
seg, men stiller store krav til
personen som skal integreres.

barn i alle aldre skal lære i og
vokse opp i omgivelser som de
senere skal leve i

barn lærer toleranse ved å
omgås mennesker med forskjel
lige behov

Om samfunnet fungerer som et Ragna B. Langlo er spe
inkluderende samfunn avspeiles slalpedagog, mor til en
i de holdninger en møter, de tje- utviklingshemmet og
nestene en mottar, den under- sentral tillitsvalgt i NFU.
visningen en får.

FAGKONFERANSE
Samordningsrådet minner om fagkonferansen i Bergen
27. - 29. april. Der er fremdeles noen plasser ledig.
Tema for konferansen er ko mpetansebygging lokalt
samt rettssikkerhet.
Program kan en få ved å henvende seg til
SORs sekretariat telefon 38 09 41 70,
fax 38 09 41 73 eller e-post: tmjaaset@online.no.
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Langturnus -
En het potet

AV HANNE LUTHEN

2. NESTLEDER FO

Bruk av langturnuser er en het
potet. Jeg har møtt medlemmer
som har vært oppgitt over FOs
restriktive linje når det gjelder
arbeidstidsordninger som bryter
med arbeidsmiljøloven. Det sies
at vi rir prinsipper som ikke tar
hensyn til de unges eller funk
sjonshemmedes behov eller de
ansattes erfaringer på hva som
fremmer et godt arbeidsmiljø.
Samtidig forteller lokale tillit
svalgte om turnuser som går
over stokk og stein. Vi vet om
ansatte som har blitt presset ut
av jobbene når institusjonen har
lagt om til langturnus.

Det er alvorlig hvis det er
stor avstand mellom det FO står
for og det mange medlemmer
mener. Det er også svært alvor
lig når arbeidsgivere gir blaffen
i arbeidsmiljølovens bestem
melser, når institusjoner har
ulovlige turnuser, hvor det ikke
en gang søkes om dispensa
sjon. Tiden er moden for å finne
skjæringspunktet mellom den
svært strenge linjen som FO har
stått for, og den mest ytterlig
gående praksis FO tatt opp
denne hansken.

To ganger har alternative tur
nuser vært diskutert i forbunds
styret siste året. I mai tok vi ut
gangspunkt i en kartlegging
gjort av egen arbeidsgruppe og
både bruker- og arbeidstaker
perspektivet ble belyst. I okto
ber tok vi saken opp med ut
gangspunkt i en ny rapport fra
Arbeidforskningsinstituttet
(AFI) Her evalueres fire barne
vernsinstitusjoner som har ar
beidstidsordninger hvor man
jobber lenge i strekk mot tilsva
rende fri. Prosjektlederen As-

Hanne Luthen,
2. nestleder

i Fellesorganisasjonen.

FOTO: STEINAR LARSEN

laug Hetle sier at erfaringene er
overveiende positive. Majorite
ten av de ansatte mener at lang
turnusen er viktig, både for
kvaliteten på det faglige arbei
det og for de ansattes trivsel.
Jeg har sittet i referansegruppen
til AFIs evalueringsarbeid:
Dette har vært lærerikt, men
også vanskelig. Jeg trekker ikke
i tvil det de fleste respondentene
i denne undersøkelsen sier om
at tilbudet til de unge blir bedre
, likeså det interne arbeidsmil
jøet.

Men som AFI-rapporten vi
ser: Langturnuser er ikke noe
hokuspokus. Det sentrale er
hvordan man kan bruke arbeids
tid som redskap for å nå faglige
mål samtidig som arbeidstakere
ivaretas. Det er verdt å merke
seg at Hetle sier at alternative
arbeidstidsordninger i seg seiv
er et lite dynamisk element i ut
forming av botilbud og arbeids
miljø. Det er kun som et bevisst
brukt redskap i en større organi
satorisk og faglig sammenheng
at langturnusen gir mening og
kan forsvares som dispensasjon.

Jeg er glad for at forbunds
styret nå har slått fast nødven
digheten av en nyansert hold
ning til bruk av turnuser som
krever dispensasjon, men fort
satt er dette vrient. La meg
komme med noen motforestil
linger. AFI-undersøkelsen byg
ger på 50 respondenter hvor av
44 er voksne og 6 er unge. Vi
må ikke trekke denne undersø
kelsen for langt. Den sier noe
om situasjonen for ansatte og
ungdom akkurat på undersøkel
sestidspunktet og ingenting om
langtidsvirkningene. Og det er
forskjell på å jobbe feks 24 eller
60 timer i strekk! Vi stiller fort
satt spørsmål om ikke langtur-

nuser virker (mer) eksklude- over oss at alternativ turnus kan
rende for deler av arbeidsta- være i brukerens og arbeidsta-
kerne. Her har jeg kvinner i tan- kerens interesse når den settes
kene, spesielt enslige med om- inn i en større faglig og organi-
sorg for barn. satorisk sammenheng. Dispen-

sasjoner må derfor vurderes i
Dette var bare noen av mot- det enkelte tilfelle. Vi skal for

forestillingene. Likevel, FO kan søke å utmeisle sentrale mo
ikke stå på sidelinjen og si nei, menter som kan være til hjelp
nei. Vi må inn og påvirke. Både for iillitsvalgte og ansatte.
på den enkelte arbeidsplass,
overfor arbeidstilsynet og kom
munaldepartementet. Vi bør for
satt avvise en generell dispensa
sjonsordning. Men vi må ta inn-

ÅRSKONFERANSEN
Kan du tenke deg vår nye hovedflyplass Gardermoen
på åpningsdagen 8. oktober 1998?
SOR er der! Odd Einar Dørum er der!
Årskonferansen 1998 åpner på Gardermoen hotell
samtidig med at flyplassen åpner.
Sett av dagene 8. og 9. oktober 1998.
Konferansen har en sosialpolitisk vinkling og tema er
"Det gode liv - også for funksjonshemmede".
Som vanlig vil vi ha med landet ledende fagfolk for å
belyse temaet fra ulike vinkler.
Program kan en få ved å henvende seg til
SORs sekretariat telefon 38 09 41 70,
fax 38 09 41 73 eller e-post: tmjaaset@online.no.
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C-BLAD

På grunn av at Samordningsrådet har hatt sterk pågang vedrørende kurs med
tema innen mennesker med utviklingshemning og psykiske lidelser samt in
nen rettssikkerhet og etikk er det besluttet at SOR i år tilbyr tre fagdager i
Oslo i mai, med tema innen de feltene som har vært særlig etterspurt.

Forelesere blir de fremste av landets fagfolk på feltet og kursdagene er søkt
godkjent som videreutdanning av både Den norske Lægeforening og Norsk
Psykologforening. For DnLFs vedkommende innen disiplinene allmennmedi
sin, samfunnsmedisin, psykiatri / barne- og ungdomspsykiatri og fysikalsk
medisinsk rehabilitering. For NPFs vedkommende som fordypningskurs / frie
spesialkurs, for begges vedkommende med inntil 24 timer.

Pris pr del 1300 kroner. For begge 1900 kroner. SOR vil
formidle rimelig overnatting i Oslo sentrum, og rabatter på reisene.
Program kan en få ved å henvende seg til SORs sekretariat:
Telefon 38 09 41 70 - Fax 38 09 41 73
eller e-post: tmjaaset@online.no.

Program
Kursdel 1: Mandag 18. mai 1998
Forstandshandikapp og psykiske lidelser

10.00 Registrering - Kaffe
11.00 Forstandshandikapp og psykiske lidelser

- hva vet vi i dag
- forekomst
- differensialdiagnostikk
- behandlingsmuligheter
Foreleser: Sjefpsykolog Knut Ove Solberg, Oslo 16.30 Kaffe

13.30 Lunsj
14.30 Medikamentell behandling

Foreleser: Avdelingsoverlege Roy Nystad, Oslo
15.30 Tverrfaglig samarbeid lokalt /

18.00 Slutt

Alternative behandlingsmåter Onsdag 20. mai 1998 -
Foreleser: Spesialpsykolog Terje Gundhus og vernepleier
Jonny Finstad, Lillehammer

16.30 Kaffe
17.00 Tverrfaglig samarbeid lokalt /

Alternative behandlingsmåter
Foreleser: Spesialpsykolog Terje Gundhus
og vernepleier Jonny Finstad, Lillehammer

18.00 Slutt

11.00 Kaffe
Tirsdag 19. mai 1998
Forstandshandikapp og psykiske lidelser fortsetter

09.00 Tverrfaglig samarbeid lokalt /
Alternative behandlingsmåter 13.00 Lunsj
Foreleser: Spesialpsykolog Terje Gundhus, Lillehammer

10.00 Samhandling lokalt mellom psykiatrien og
habiliteringstjenesten
Foreleser: Avdelingsoverlege Geirmund Skeie, Hamar

11.00 Kaffe
11.30 Habiliteringstjenestenes oppgåver og rolle etter

kap 6A - Problemer og muligheter
16.00 Slutt

Foreleser: Avdelingsoverlege Geirmund Skeie, Hamar
Diskusjon

13.00 Slutt/Lunsj

Kursdei 2: Tirsdag 19. mai 1998
Forstandshandikapp, rettssikkerhet og etikk

14.00 Registrering og lunsj for nyankomne
14.30 Rettssikkerhet, etikk og menneskerettigheter

Foreleser: Forsker Bjørn H Østenstad, Bergen
15.30 Virkningen av tvang og makt i

relasjonen bruker - hjelper
Foreleser: Sjefpsykolog Jan Skjerve, Bergen

17.00 Får vi en helt ny omsorgspraksis etter § 6A
Foreleser: Sjefpsykolog Jan Skjerve, Bergen

Forstandshandikapp, rettssikkerhet og etikk fortsetter

09.00 Forstandshandikapp, rettssikkerhet og etikk for
standshandikappets betydning for individets rettsstilling
Foreleser: Prof dr juris Aslak Syse, Oslo

10.00 Sosialtjenestelovens kap 6A med forskrifter i
et juridisk perspektiv ansvar kompetanse
Foreleser: Prof dr juris Aslak Syse, Oslo

11.30 Etikkperspektivet i den danske diskusjonen
om rettssikkerhet
Foreleser: Konstitueret avdelingschef
Marianne Smedegaard, Fyns Amt

14.00 Faglig-etiske problemer som følger av loven
Foreleser: Forbundsleder Oddrun Remvik, FO

15.00 Orientering om fremdriften i arbeidet med kap 6A
Foreleser: Avdelingsdirektør Jo Flydal,
Sosial- og helsedepartementet

TIRSDAG
P I 19. MAI

f Sjefs-
M x JH Psy^°i()s
f- Jan
[W .w!wK' .

H ONSDAG

20. MAI

Prof.
dr. juris
Aslak
Syse

Returadressse:
SOR’s sekretariat
Tormod Mjaaseth,
Hamreheia 17
4631 Kristiansand


