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Startvanskenr
for «<nye»
Rapport

Omleggingen av Rapport har vist seg
bli mer komplisert og tidkrevende enn
det vi i redaksjonen hadde tenkt oss.

Ikke bare skal vi etablere og venne oss
til nye samarbeidsrutiner internt, men vi
skal samtidig vaere med pd 4 skape gode
relasjoner til vire nye eksterne partnere.

For oss som jobber med i utgi bladet
pa vilr fritid har dette rett og slett blitt for
meget.

For meget til at vi har kunnet klare i fa
frem alt stoffet til rett tid og til rett sted.

Derfor klarer vi ikke & flge opp den
opprinnelige utgivelsesplanen som forut-
satte seks utgivelseri 1997, Hittil i r har
numrene | og 2 kommet som normalt.
Numrene 3 og 4 kom som et dobbelnum-
mer i slutten av september. Pi grunn av
overgangsvanskene har vi sett oss npdt til
ogsi & komme med numrene 3 og 6 som
dobbeltnummer na farst i desember.

Diette er en situasjon vi overfor abon-
nenter og annonsgrer beklager,

Likevel har vi relativt god samvittig-
het.

For det farste tyder alle tilbakemel-
dinger vi hittil har fatt pa at leserne er
forngyde med det nye produkiet,

For det andre tilsvarer stoffmengden i
de fire utgivelsene i 1997 det som ellers
har vaert fordelt pd seks utgivelseriet
vanlig ir, slik at abonnentene fir full va-
luta,

For det tredje er alle vire annonsgrer
ivaretatt 1l tross for visse vansker opgsa
med overgangen fra det firmaet som tid-
ligere hindierte den biten.

Dien eneste bekymringen vi né har er at
vire lesere skal tro at disse {yldige tids-
skriftene blir vanlig standard.

V1 hiper pa forstielse, takker vire le-
sere for det dret som ligger bak oss og
hjertelig velkommen i et nytt dr - om me-
get kort tid. Samtidig ensker vi ogsi alle
en riktig god jul.

Litgiver:

Leder:

Creneralsekretar:

Ansvarlig redakior:

Samordningsridet (SOR) Rid for samord-
ning av humanitert og yrkesmessig arbeid
for mennesker med psykisk utviklingshem-
ning

Orvar Thorsrud,

Lyngveien 8, 2312 Ottestad,

thf: 62 57 62 48

Tormod Mijaaseth,

Hamreheia 17, 4631 Kristiansand 5
Telefon: 38 09 41 70 Telefaks: 38 0941 73
Maobil: 91 34 09 77

Gunnar Brekke,

Gutenbergsvei 23, 3035 Bergen-Sandviken
Telefon: 55 31 41 16 Telefaks: 55 31 50 56
Mobil: 92 (05 05 63

Redaksjonssekreter: Tor Visnes,

Redaksjonskomite;

Kronstadveien 2d, 5037 Solheimsviken
Telefon: 55 29 65 70 Telefaks: 35 29 31 11
Mohil: 93 25 53 0

Orvar Thorsrud, Gunnar Brekke, Tormod
Mijaaseth, Tor Visnes

~ i _.

'_
5'
1

Rapport

kommer ot med seks nummer pr ar.
Abonnementspris

kr 125.- prdr.

Manuskripter:

Tor Visnes

1 Kronstadveien 2d

037 Solheimsviken
Telefon: 55 2965 70
Telefaks: 552931 11
E-post:

rapport@hl.telia.no

Abonnement og
adresseendringer:
SOR
Hamreheia 17
4631 Kristiansand §
Telefon: 38 0941 70
Telefaks: 38 09 41 73
E-post: tmjaaset@online.no

Annonser;
Media Bergen AS
Vaskerelven 39
5014 Bergen
TIf. 55 54 08 ()
o Fax 55 54 08 40
i
Trykkeri:
J. Grieg, Bergen

Produksjon:
e CIaTATe

I L




Hgl' «san!lheten»
gatt ut pa dato?

I det siste har diskusjonen om institusjoner som egnet omsorgs-
form dukket opp igjen 1 media, Enkelte politikere og fagfolk er
pé den ene siden opplatl av & serge for gode, adekvate tilbud (il
alle borgere med behoy for serlig bistand. PA den annen side ser
de at noen av de nye - og pikostede - tiltakene for psykisk ut-
viklingshemmede ikke fyller denne funksjonen,

Det som kjennetegner en god tjenesteytende organisasjon er
at den har evne og ressurser til § gi differensierte tilbud, tilpas-
set den enkelte brukers behov.

Reformen av tiltak og tjenester for mennesker med psykisk
utviklingshemning var et oppgjer med institusjonsvesenet. Det
er bare i sl fast at mange av de gamle, store institusjonene ikke
lenger var verdige boliger for mennesker.

Pd den annen side forte reformen med seg en ideologisk fun-
dert ensretting, og dermed manglende mulighet for differensie-
ring.

I debatten om «...vanlige boliger { vanlige bomiljp...» var to
sporsmil serlig aktuelle; nemlig - hva er vanlige bomiljg? og -
er det sikkert at alle passer inn i Husbankens standard?

Vanlige bomilje ble definert som omrader preget av vanlig
bolighebyggelse, Pi det andre sparsmillet var svaret at alle pas-
selinn hvor som helst hvis bare betingelsene ble godt nok tilret-
telagt,

En wviktig funksjon for en bolig er at den gir menneskene et
fristed hvor de «kan veere seg selvs, der vi kan te 088 som vi vil
uten at andre har innsyn. [ iveren etter 4 sikre alle minimum
giennomsnins standard glemte man at noen, Kanskje hele liver -
pé tross av allverdens «tiltaks - har sd spesielle mater 4 vere seg
selv pi at innsyn umuliz kan ungds i et «vanlig bomiljgs. Og
muligens har de ogsd uttrykksmiter som mange i et vanlig bo-
milje kan finne forstyrrende, skremmende eller stgtende.

Lesningen, som vi alle kjenner, er & omkranse de aktuelle
personeng med personell som passer pa at de ikke forstyrrer,
skremmer eller stgter. En lpsning som i sin tur kan fore til bide
fysisk og sosial isolasjon.

Spersmilet er om enkelte har fitt en mer restriktiv omsorg i
det dpne kommunale hielpeapparatet enn det de hadde i den luk-
kede institusjonen.

Flere og flere forskere og fagfolk erkjenner at vi som resultat
av reformens retorikk har skapt noen fiksjoner i omsorgen for
mennesker med psykisk utviklingshemning. En av disse er at en
kommunal utleiebolig der leietakeren har bistand fra 15 - 20
kommunalt ansatte for 4 kunne klare seg, er en «vanlig boligs.
Bare innslaget av hjelpepersonell gjer den kvalitativt annerledes
enn andre boliger, - og ikke npdvendigvis til et godt hjem for
den som bor der,

Kan vi finne frem til nye og bedre miter & organisere boligen
og tjenestene pid for dem som har behov for en viss distanse for
i fungere optimalt? Eller er «vanlig boligs en evig sannhet?

I alle fall er det pa hey tid at vi tar debatten, og det er i denne
forbindelse en rekke sporsmil vi trenger svar pd, svar vi bare
kan fi gjennom & seke etter nye omsorgsformer 1 praksis.

i

Tor Visnes.
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bara sorgen

for deg, men ey
kan bra den

med deg 9 ’

ved

- personalreaksjoner
dadsfall

— oppfelging og veiledning av
ansatte i sorgprosessen

AV FAGRONSULENT f VERME-
PLEIER @IVIND PEDERSEN,
AVDELING FOR VORKSEM-
HABILITERING | OSLO

Artikkelen er bearbeidet ut fra et
foredrag pd SORs konferanse
om aldring og psykisk uotvik-
lingshemning.

Bakgrunnen for temaet
Som «gammel» vernepleier har
jeg etterhvert fitt mange drs er-
faring i arbeid med mennesker
med psykisk utviklingshem-
ming, deriblant mennesker med
progredierende sykdommer og
deende mennesker.

Det var allikevel en konkret
episode med et dadsfall for noen
fd dr siden som gjorde at jeg fat-
tet spesiell interesse for temagt.
Personen som dede var en mu-
ltihandikappet kvinne som jeg
hadde det daglige ansvaret for.
Selve dpdsfallet var ganske dra-
matisk og etterpd opplevde jeg
en egen sorgreaksjon som jeg
ikke var forberedt pd.

Denne  sorgreaksjonen  fra
min side fprte altsd il at jeg har
valgt 4 problematisere og ar-
beide videre med personalets si-
tuasjon og opplevelser i sorgar-
beidet.

(Se’ artikkel i Vemepleieren
2/95)

Artikkelforfatteren 9i-

vind Pedersen er verne-
pleier og arbeider for ti-
den sam fagkonsulent
ved voksenhabiliterings-
avdelingen i Oslo. Han
har lang erfaring som
avdelingsleder i HVPU
og som hogskolelarer.

Psykisk utviklingshem-
ning - progredierende
sykdommer - deden

For mange omsorgsarbeidere in-
nen helse- og sosialsektoren blir
sykdom og dod en del av hver-
dagen, noe som herer med til ar-
beidet. Det gir rutine i & omgis
sykdom og ded, og en lerer seg
& leve med dette.

Det vil allikevel ikke vere
mulig & forbli updvirket av 4 ar-
beide tett innpd mennesker som
er alvorlig syke eller dpende, og
jeg mener at det heller ikke er
anskelig

De fleste av oss klarer nok 4
fi et noenlunde profesjonelt for-
hold til dette, holde en viss av-
stand, men samtidig klare i be-
vare den empatiske evnen.

Jeg vil ogsd tro at en forblir
noe mindre pavirket dersom kli-
enten bare er en av mange, el
nummer i rekken, eller at en
bare arbeider med en del av et
menneske.

Men slik er det jo ikke ndr en
arbeider med mennesker med
psykisk utviklingshemming, da
mé en arbeide med det hele
menneske, og det enkelte men-
neske kommer en som regel
ganske nert innpé livet,

Uten & virke diskriminerende
overfor andre, sd mener jeg fak-
tisk at 4 arbeide med mennesker

Sammen om sorgen

Sorg og sorgarbeid sammen
med mennesker med psykisk
utviklingshemning

med  psykisk  utviklingshem-
ming pd vesentlige omrider
skiller seg ut fra 4 arbeide med
andre grupper mennesker.

Pi flere omrader synes for-
holdet mellom den psykisk wt-
viklingshemmede og omsorgs-
arbeideren & bli pganske tett.
Dette har noe & gjgre bide med
grad av hjelpebehov, av avheng-
igheten til omverdenen, synet pd
mennesker med psykisk utvik-
lingshemming, og ikke minst
det spesielle maktforholdet som
oppstar.  Denne tettheten wil,
uansett hvor pro-

vakt, og har da hatt ¢t mindre og
annerledes ansvar enn ved dette
tilfellet, bide i forhold til & orga-
nisere og til & traste,

Jeg kunne lettere trekke meg til-
bake og overlate det videre ar-
beidet og ansvaret til andre,
mine egne reaksjoner og eventu-
elle sorg kunne jeg i storre grad
skjule eller iallfall ha for meg
selv,

Men ved nevnte episode var
jeg leder av boligen, jeg hadde
el klant fagliz og administrativi
ansvar; samtidig hadde jeg et

nert forhold til

fesjonell en er i ar- , Da kan det beboeren og var
beidet, fere 1l komme sorgre- med henne da
noen emosjonelle  qpeianer slik ie hun dede,

bindinger.  Bin- ] leg Det er ikke
dinger som en fikk. umulig & ha en
kanskje ikke er slik  dobbeli-

godt nok bevisst, og som en ikke
erfarer konsekvensene av fr
sykdom og ded opptrer. Da kan
det komme sorgreaksjoner slik
jeg fikk. 1 enda sterkere prad
tror jeg at & arbeide med men-
nesker med progredierende syk-
dommer og & arbeide med dp-
ende mennesker, gjgr noe med
en som omsorgsarbeider. Emo-
sjonene og bindingene kan bli
enda sterkere, og behovet for
oppbakking og veiledning enda
st@rre.

Personalets dobbeltrolle
- sgrgende og traster

Jeg har i etterkant av tidligere
nevnte episode fundert pa hvor-
for denne sorgreaksjonen kom
pi en mate jeg ikke hadde opp-
levd tidligere ved andre deds-
fall.

Jeg har kommet fram til at
den dobbelirollen jeg hadde da,
ikke har vert s tydelig for. Jeg
har ved udligere dedsfall vert
miljgterapeut, lerer eller bak-

rofle, mange av oss vil kunne
havone opp 1 dette selv om vi
ikke | utgangspunktet pnsker det
eller er oppmerksomme pa det.

For & vere mer konstruktiv
innebgrer dobbeltrollen slik jeg
ser det, at det skal gis mulighet
til & vare i denne rollen, men
samtidig at en er seg bevisst nir
det Torventes at en skal vere den
S0m trgster Og tar ansvar og of-
ganiserer; og nir det tillates at
en selv er sprgende.

Min erfaring er at en som re-
gel mé trekke disse skillelinjene
selv, en ma selv sette grenser,
t@rre 4 si nei til oppgaver og an-
svar, vise dpenhet, og en mé selv
finne fram til arenaer der det er
tillatt & sgrge.

Slike arenaer kan vere sam-
tale med nermeste overordnete,
med en fast kollega, en prest, el-
ler det kan v&re at en ved begra-
velse eller minnestund ikke opp-
trer som leder, men bare som
deltaker,



Utfordringer i dette ar-
beidet, viktige
momenter
Jeg vil nd prave 4 beskrive kon-
krete utfordringer i dette arbei-
det og ta utgangspunkt i noen
viktige momenter. Disse mo-
mentene vil naturlig ga noe over
i hverandre, samtidig som over
sikten nok ikke kan sies & veere
helt utfyllende.

For det ferste er det viktig 4
ha kjennskap til og innsikt i fal-
gende fire momenter:

Eget fovhold til doden

De fleste av oss har vel innerst
inne et noe uvavklart forhold til
daden, 1 hvert fall har vi et dis-
tansert forhold til den. Daden er
blitt fremmedgjort, og «over-
tatte av andre.

Det kan ogsh virke paradok-
salt at vi daglig mé forholde oss
til brutal massedad i tv og andre
media, men ikke klarer i for-
holde oss il den nir en ner per-
son der, enten det er familie,
venn eller beboer.

Dipden kommer uansett, ofte

britt og uventel, men noen
ganger som resultat av en lang-
varig sykdom. Det er derfor vik-
tig & snakke om den, bruke rik-
tige ord, veere skinsom men sr-
lig.,

Dette gjelder siivel overfor
den syke og deende, som over-
for pargrende, andre ansatte,
egen familie og vennekrets.

Jeg har opplevd et nErmest
uutiemmelig  behov for &
smakke, bdade hos andre, men
ogsi hos meg selv. Og dersom
det ikke lenger var behov for

Et slikt tett
forhold kan

snakk, s var behovet for ner-
het, omtanke og tlstedevarelse
alltid der. Gjennom dette har jeg
opplevd lelles erkjennelse og et
mer avklart forhold til daden,
derigiennom ogsd noen ganger
en starre aksept for at deden
kommer.

En beboers sykdom og ded
vil ofte vere vanskelig 4 takle
utfra at vi vet vi selv skal dg en
gang; oppleve det samme.

Samtidig har mange i dag et
ambivalent forhold til deden,
far var det skjebnen eller Gud
som bestemte, nd gis det i stgrre
grad muligheter til helbredelse
oF «evig live.

Eget forhold til beboeren

Det er viktig for omsorgsarbei-
dere 4 ha et
profesjonelt
forhold il

« jobben, og
giore det vanskeliga . . =
takle sykdom og ded  behoemne.

Jeg mener

at dette innebarer & vise empati
samfidig sem en skal holde en
viss avstand, wvere personlig
men ikke privat,

Men jeg nevnte tidligere om
det seregne ved blant annet &
arbeide med mennesker med
psykisk utviklingshemming, og
at forholdet vansett profesjonell
holdning kan bli ganske tett. Et
slikt tent forhold kan gjere det
vanskelig 4 takle sykdom og
ded, men det kan faktisk ogsd
gjware det litt lettere, at en har en
storre grad av gjensidig forsta-
else og trygghet; at déden er det
siste leddet i en prosess en har
VBT SAMMEen om.

Ved en alvorlig eller progre-
dierende sykdom hos beboeren
er det ikke til & unngd at perso-
nalet opplever ulike falelser
som makteslgshet, sinne, sym-
pati og sorg, og det er viktigdi ta
disse falelsene pd alvor.

Tidligere livserfaringer
Gijennom livet vil vi alle en eller
annen gang oppleve deden pa
niert hold, om en ikke opplever
det gjennom arbeidet, vil en
gjwre del som privatperson. Jeg
velger 4 se pd hver slik erfaring,
uansett hvor vond den er. som
en erfaring & ta med seg videre,
lere noe av og komme styrket ut
av.



Hver pang jeg har opplevd
daden pé naen hold har det veer
like vondt hver gang Men na ter
jeg allikevel & veere i opplevel-
sen, dele smerten med den syke
og dpeende, og jeg mener at jeg
er kommet ut av det etterpid som
en mer hel person.

Dette er en styrke det kan
vaere godt i ta med seg inn i job-
ben som omsorgsarbeider. Jeg
oppseker ikke dpden, men nir
den opptrer, si haper jeg at min
tidligere livserfaring
har gjort meg bedre ,

Gjennom inter-

mer snakk om ivaretakelse av
hverandres integritet som med-
arbeidere og mennesker.

Uansett hvor vikiig vi mener
det er med empati, mi vi pi
dette omridet respekiere hver-
andres grenser og evoe til invol-
Vering

fnteresse og empati

Utfra en selvinnsikt og marke-
ring av grenser med hensyn il
egen styrke og svakhet, er det
viktig & klare
& gd inn i ar-

rustet til d takle det esse O em- beidet, og i
som mitte skje. ti sk det s Vvise interesse

PRE SHapes ‘ﬁ agsa og empati, det
Eget livesyn trygghet og apenhet o seg

Ens eget livssyn og

tro pa et eventuelt liv eller eksis-
tens etter deden, vil helt auto-
matisk piavirke arbeidet. Sorgen
vil vere der, men den kan opple-
ves forskjellig og fa forskjellige
uttrykksformer.

Selv om jeg respekterer andre
medarbeideres forskjellige livs-
s¥n, er jeg opptatt av at hverken
mitt eget eller andres i nevne-
verdig grad skal komme til ut-
trykk. Jeg er veldig bevisst pi at
beboerens og familiens livssyn
skal veere i fokus og tas hensyn
til. 1 Norge i dag lever mennes-
ker fra veldig mange forskjel-
lige kulturer og med dertil
mange forskjellige livssyn, dette
mi vi som omsorgsarbeidere ta
pi alvor, vise respekt for og se
pi som en utfordring.

Selvinnsikt
Med selvinnsikt mener jeg i for-
ste rekke at en er oppmerksom
pé egne styrker og svakheter.

MNoen synes det er vanskelig 8
se og eventuelt stelle en dad
person, men kan vere Minke til &
traste  pérgrende. Andre kan
bake kaker og pynte til en min-
nestund, men gnske 4 slippe 4
viere aktivl deltakende under
begravelsen.

Det er viktig at en selv klarer
A sette grenser, og at dette re-
spekteres av medarbeidere, kol-
legaer og ikke minst overord-
nede. Ved & vite om hverandres
styrker og svakheter, kan vi let-
tere stptte og veilede hverandre,

A sette egne grenser inneba-
rer jo ikke at en ikke skal la sor-
gen [ komme til witeykk, det er

overfor bebo-
eren, pargrende eller medarbei-
dere.

Ved & vise interesse og em-
pati, fir en som regel en tilbake-
melding, feedback pa dette, noe
som igjen kan bidra til & gi en
styrke og mot til videre arbeid.

Dessuten vil selve arbeidet
kunne gi mer mening, ved i gi
av seg selv, opplever en forhd-
pentligvis  anerkjennelse og
mesiring, og en gker sin egen
kompetanse pi dette feltet.
Trygehet vg dpenher
Gjennom  interesse og empati
skapes det ogsd Irygghet og
dpenhet. Trygsghet oz dpenhet
skal innebere muligheter til &
vise sorg, og at en er sliten og lei
seg; men ogsh en visshet om at
dette blir akseptert 1 miljpet, og
at noen kommer en i mgte pd
dette.

Min erfaring er at tryzghet og
dpenhet er noe av det viktigste i
dette arbeidet, men ogsh at dette
ikke er noe som kommer av seg
selv. Det mi skapes, dyrkes og
vedlikeholdes for kanskje ul
slatt 4 bli «sittende | veggenes,
altsé bli en del av kulturen pé ar-
beidsplassen.

El godt psykososialt arbeids-
miljg er en forutsetming for &
kunne mestre en wll arbeidsdag,

Kunnskap om sorg op krise

Dt er viktig & ha noe teoretisk
kunnskap om sorg og krise. A
hia en felles teoretisk forstielse i
personalgruppa kan vere veldig
nyttig, noen vil hevde ngdven-
dig. En felles teoretisk forsti-
else vil fremme kommunikasjon

kollegaene imellom. En snakker
samme sprik, unngdr misforsti-
elser og kan tolke signaler og
fange opp ulike reaksjoner,

Men det viktigste med denne
kunnskapen er at den enkelte
medarbeider forberedes pd de
ulike situasjoner og reaksjoner
vedkommende kan mgte 1 arbei-
det, biade hos seg selv og hos an-
dre.

Finne eget stisted

De fire punkiene som nevnes
her kan betraktes som produkter
eller resultater av d ha arbeidet
med det ovenstiaende. Ved gjen-
nomarbeiding av det ovenstd-
ende ber en blant annet ha klart
i finne eget stisted.

Med eget stisted mener jeg at
en er mest mulig tryge pd sine
egne reaksjoner, at en vet hvor
langt en evner & involvere seg
og al en vel i sette klare grenser
overfor for seg selv og omver-
denen.

Gi rom for etterianke
I en presset arbeidssituasjon ma

en ofte ta avgjerelser pd sparket,
og en mi kunne takle uventede
og kanskje ubehagelige reaksjo-
net, enten det er fra beboeren,
pirgrende eller andre medarbei-
dere.

Da er det behov for pusterom,
rom for ettertanke, Det er viktig
ndr en arbeider med den type
problematikk vi her snakker om,
a gi mulighet for refleksjon over
ezet arbeid.

Det er viktig & ta seg tid il
dette, ta en pust i bakken, kreve
dette for egen del og gi sine
medarbeidere den samme anled-
ningen.

Kunne bii sdret og skuffet
Det & gd inn i slikt arbeide kre-
ver bide mot og styrke, og da
skal en vere oppmerksom pd at
en selv kan bl siiret; sint og
skoffet, Arbeidet kan gi gjen-
opplevelser av egne erfaringer
bide privat og profesjonelt, noe
som igjen kan dpne for sterke
reaksjoner,

Det er viktig at det da er lov til
i la disse reaksjonene komme til



uttrykk, men da er det essensielt
4 vite at en kan lande trygt, bli
tatt imot, ha et sikkerhetsnett.

Ofte er det behov for & sette
epne grenser og for 4 trekke seg
tilbake, blant annet for & kunne
bearbeide epne reaksjoner.

Det md ogsd vere lov @
reagere uten at dette skal proble-
matiseres eller intellektoalise-
res, det er jo snakk om ganske
vanlige reaksjoner pa uvanlige
silugsjoner.

Fa lov il d sgrpe
Ved siden av reaksjoner som &
bli siret, sint og skuffet, er det
nok opplevelsen av sorg som
blir den sterkeste, Den enkeltes
sorgreaksjon vil kunne variere,
det eneste personalgruppa har
felles er kanskje selve sorgen.
Fellessorgen og miten den
blir uttrykt pi gjennom seremo-
nier, tilstelninger og annen til-
rettelegging, er det viktig 4 la
alle £ ta del i, men samtidig re-
spekiere den enkeltes grenser.
Det kan virke ekstra sirende
f ikke {3 ta del i denne sorgen,

selv om en «bares er vikar eller

nattevakt, Sorg er en av de mest
smertefulle opplevelser og gir
ofte en dyp fislelse av ensomhet,

Fordi den enkeltes sorgreak-
sjon kan gi seg forskjellig ut-
irykk, er del som tdligere nevil
av stprste betydning at en har et
arbeidsmilje preget av trygehet
og dpenhet.

Vite fvardan stotteapparatet

fungerer

Det snakkes i dag mye om krise-
pevkiatri, og om profesjonell
hjelp til sorgarbeid. Det viktig-
ste for meg er & vite at det finnes
en form for stettcapparat for
meg og ming medarbeidere nir
vi opplever sorg

Med stgtieapparat mener jeg
at det finnes personer og arenaer
som en kan oppsdke dersom en
feler behov for det. Det vaere
seg nErmeste overordnete, en
prest i menigheten eller andre
som har tid og mulighet for a
stille opp. 1 hvor stor grad dene
skal formaliseres er vanskelig 4
si, men i dag hvor omsorgen og

egne grenser og for
a trekke seg tilbake, net  av-
blant annet for a

tjenestetilbudet skal gis desen-
tralisert og normalsert, blir en
som arbeidstaker i stgrre grad
alene og dermed mer sirbar, Det
kan vaere vanskelig i ta kontakt,
oz det kan vaere vanskeligere for
andre & bli klar over eller opp-
dage sorgen. Kanskje vil et mer
formelt statteapparat kunne av-
hjelpe dette.

Chrganivere velledning
ag appfolging
Det er flere miter & organisere

veiled-
Ofte er det be- ning og
hov for a sette °Ppfol-

ging pi,
bhlant an-

hengig av

QI = 1]
kunne bearbeide ot app:
egne reaksjoner. lever

dadsfall

eller om det forekommer sjel-
dent, mermest som et engang.
stilfelle, eller om en arbeider
med mennesker med progredie-
rende sykdommer,

Jeg har god erfaring med @
kombinere veiledning og mer
teoretisk opplerng / undervis-
ning, og veksle mellom disse,

Veiledningen bar forega i
mindre grupper og helst med en
veileder utenfra - en psykolog,
prest eller annen persen med
kunnskap og erfaring 1 dete,
men som ikke selv stir oppe i
SOTEprosessen.

Opplerngen kan foregd mer
samlet, og der det tas opp le-
maer som sorgreaksjoner, ulike
kulturelle uttrykk for sorg, hvor-
dan arbeide med mennesker ved
livets slutt osv.

Fordi de temaer som tas opp
kan wveere sipass vanskelige og
felsomme, mé en hele tiden vur-
dere omfanget, Min erfaring er
al en egentlig aldn far nok av
dette, men at det er begrenset
hvor mye en klarer & ta inn over
SEg av gangen.

Det mi ogsd gis rom for bear-
beiding, der kan kombinasjonen
veiledning / opplering viere
Frukthar.

Bruk av viden, prosa, poesi
og rollespill er alle gode hjelpe-
midler i dette arbeidet.

| Drypper det
I pa kiokkeren?

I En studie av ansvars-
reformens betydning

I for andre grupper
I funksjonshemmede |
kommunene.
[ fglge nr 1OV97 i Sosial- og
helsedepartementets  sam-
mendragsseric  har st
landsforskning, under le-
delse av prosjektleder Jan
Andersen undersekt hvilke
konsekvenser ansvarsrefor
men har hait for andre
funksjonshemmede i kom-
muneng og hvilke forhold
som har hatt betydning for
dette, Analysen av effek-
tene bygger pd ulike kom-
munale informanter og in-
teresseorganisasjoner  for
funksjonshemmede  sine
vurderinger, Rapporten fra
studien drafter blant annet
hvilke konsekvenser resul-
tatene kan fi for statlige
myndigheters strategi over-
for kommunene 1 velferds-
politikken.
De viktigste positive ef-
fekiene som trekkes fram
er at reformen har bidratt til
al interessen og oppmerk-
somheten  overfor  andre
funksjonshemmedes  situa-
sjon har blitt styrket.
Pi den negative siden er
det szrlig phonomien som
trekkes frem. Flere kom-
MUNET MERET af Ansvarsre-
formen har kostet & mye at
det har gatt at over tilbu-
dene til andre grapper.
Konsekvensene S0HT
nevnes for statens strategier
overfor kommunene i vel-
ferdspolitkken er nadven-
digheten av samsvar mel-
lom statlige krav og kunn-
skap om lokale behov, sami
bruk av langsiktige, ore-
I merkede tilskudd.
Prosjekirapporten Kan
I bestilles fra @stlandsforsk-
ning v/lan Andersen, Pb

1066 Skurva, 26010 Lille-
hammer.



Frivillighet - en anak

Frivillige nrganisasjnners funksjon I samfunnet,
med vekt pa humanitare organisasjoner og bruker-
organisasjoner innenfor helse- og sosialsektoren

AV HANNE LUTHEM -
2. NESTLEDER |
FELLESORGAMISASIONEN

Nir vi snakker om de frivillige
organisasjonene  omtales disse
ofte som 3, sektor, Dette i rela-
sjon til de andre sektorene i
samfunnet og hvor de alle har
hver sin funksjon med & produ-
sere velferd for innbyggerne.
Begrepet tredje sektor blir mer
og mer brukt for & karakterisere
alle de fmvillige organisasjoner
som ikke er markedsbaserte, el-
ler kommersielle (forste sektor),
eller offentlig sektor (andre sek-
tor). Familiesfzren blir gjeme
seft pd som den flerde sektor.
Det er vanskeligere og vanskeli-
gere d dra grensen mellom disse
sektorene.

Innledningsvis ma jeg si i fra
at lite av det jeg ni kommer til 4
legge fram er sugd av eget bryst.
Jeg er sterkt inspirert av profes-
sor Per Selle ved Universitet i
Bergen, Jeg anbefaler hans ba-
ker for de som vil sette seg skik-
kelig inn i temaet etter dette lille
sveipet jeg né skal foreta.

Kort om frivillige organi-
sasjoners funksjon

Norge er el organisasjonssam-
funn og har viert det siden siste

vert med pd & hindre at store
grupper har trukket seg inn i pri-
vatsfwren og blitt usynlige i det
offentlige rommet,

Et dynamisk og demokratisk
basert  organisasjonssamfunn
som utrykker verdimangfold,
som spker politisk pivirkning
og som biide er opptatt av lokal-
samfunnet og storsamfunnet, er
en ngdvendig forutsetning for et
dynamisk demokrati. Dws. at
folk flest pavirker eller kan pi-
virke innholdet i de store og vik-
tige politiske vedtaksprosesser,
eller i det minste kjenner at det
vedkommer dem. De frivillige
organisasjonene har derfor en
viktig samfunnsrolle.

I historisk perspektiv har de
sttt helt sentralt i oppbygging
av demokratiet og nasjonalopp-
byggingen ved & fore nye grup-
per inn i politikken. Samtidig
har de spilt en avgjerende rolle
for mer konkret politikkutfor-
ming ved 4 pavirke offentlig po-
litikk gjennom & lese konkrete
oppgaver bade for egne med-
lemmer og for andre og som fel-
lesskapsbyvegende og identitets-
bygzende organisasjoner. (Selle
og Bymyr 1995)

Stjerng (1995) peker pi at fri-
villige organisasjoner kan ha
ulike funksjoner;

del av forrige drhundre. Men or- De kan mobilisere alterna-
ganisasjonssams- tive, ikke offent-
mensetning  0g , Morge er et or- lige ressurseri ar-
deltakingsnivi ganisasjons- |'H.‘lliitt for & lpse
har endret seg sosiale  proble-
mye. Virt orga- samfunn og har veert mer. (For eksem-
nisasjonssam- det siden siste del pel Krisesen-
funn har Thatt A trene opps@-
e av forrige arhundre. : PP
viktige  kultu- g kende virksomhet

relle, sosiale, politiske og psy-
kologiske funksjoner og har

i Oslo og Natteravnene).
De kan vare forvaltere eller

iverksetter av sosialpolitiske til-
tak som myndighetene har ved-
tatt. (For eksempel Kirkens By-

sjonsdeltakelse. Nordmenn og
svensker er oftere medlemmer
ay fagforeninger, profesjonelle

misjon, Orgigo- organisasjoner,
senteret, NHF , 80 % av alle politiske partier,
ng personlig as- nordmenn mel- solidaritetsorga-
sistanse) s nisasjoner og
De kan fun- lom 16 n‘g -{-9 "y ungdomsorgani-
gere som press- mediem | minst en sasjoner, enn inn-
grupper  som  frivillig organisasjon  byzgeme fra an-
presser det of- dre  europeiske

fentlige til 4 iverksette nye sosi-
alpolitske nltak.

De kan vere et mellomledd
meliom  staten, individer og
grupper i samfunnet. (For ek-
sempel NHF og Norsk Folke-
hjelps kartlegzing av unge funk-
sjonshemmede pé sykehjem)

Omfang

80 % av alle nordmenn mellom
16 og 79 ir, er medlem i minst
en frivillig organisasjon. En av
tre er medlem 1 tre eller flere or-
ganisasjoner. 50 % av medlem-
mene sier de er aktive, dvs. gjor
mer enn i betale medlemsavgift.
Stjerng har gjort et Komparativi
studie av de frivillize organisa-
sjoner 1 helse- og sosialsektoren
i Tyskland, Storbritannia, Sve-
rige og Norge. Her gir det fram
at dobbelt si mange voksne
nordmenn (200 %) er med i en
frivillig organisasjon i helse- og
sosialsektoren, i forhold il de
andre landene. Ogsd andelen av
befolkningen som deltar i olan-
net sosialt arbeid er stéme |
Norge og i Storbritannia enm i
Tyskland og Sverige, (vel 6 %
maot omlag 4%).

Den heve deltakelsen i frivil-
lige sosiale organisasjoner i lan-
det virt henger sammen med at
vi generelt har en hey organisa-

land. Det er verdt & merke seg at
de typiske begrunnelse for folk
til & veere med i organisasjoner,
er pnsket om & bidra i lokalsam-
funnet og muligheten for sosial
kontakt og lering,

Hva menes med frivillige
organisasjoner:

Vi har et avgrensningsproblem
her. 1 litteraturen stir kravel om
frivillig medlemskap og frihet
til offentlige  styringsmakier
sentralt. La oss bruke falgende
definisjon;

Med frivillige organisagjoner
forstar vi alle lag som ikke er of-
fentlig opprevnie, og som er sd-
pass formaliverte at de har et
eget navn. (Selle og Oymyr
19593)

Typer av frivillige
organisasjoner:

*  Pkonomiske lag

+  Politiske lag

* ldrenslag

+ Spriklag

«  Avholdslag

+  Misjonslag

= Barne- og ungdomslag
* Sang, musikk og teater
* Sosiale og humanitere lag
= Kultur- og fritidslag



ronisme?

Organisasjonsendringer

i etterkrigstiden

Det tradisjonelle organisasjons-
samfunnet:

Fra siste del av 1800-tallet og
fram mot den andre verdenskrig
var det massebevegelser som ar-
beidet for andre, som avholds-
bevepelsen, lekmannsbevegel-
sen, arbeiderbevegelsen, sosiale
og humanitere lag med brede
mélsettinger som dominerte or-
ganisasjonslivet. Disse lagsty-
pene bidro til & skaffe trygghet
og sammenheng for den enkelte,
samtidig som bevegelsen hadde
en avgperende rolle i nasjons-
byggingsprosessen, og dermed
framveksten av det moderne de-
mokratiet og velferdssamfunnet.
{Rokkan 1987)

Hjannetegn for perioden
Lagene hadde brede og sam-
mensatte malsettinger,

*  Aktivitetsmangfold, og ofte
intern spesialisering

= Stor del av aktiviteten var
rettet mot de som var uten-
for organisasjonene, swrlig
grupper med problemer mm

* Lagene var politiske (i vid
betydning)

* Stort omfang av rene Kvin-
neorganisasjoner

« Kjpnnssegregering

* Patemalistiske og hierar-
kiske trekk

+  Deler av organisasjonshvel
sto ner det offentlige, men
lite koplet til det offentlige,

* grad av autonomi.

Organisasjonene |
fritidssamfunnet
Fritidsorganisasjonene  (sang-
og musikklag og hobbyfore-
ninger) hadde ndligere spilt en
underordnet rolle, fordi fritd i
liten grad hadde vaert skilt ut fra
arbeids- og familieliv. Etter
1960 skjedde det en veldig vekst
i slike organisasjoner. Samtidig
fikk de tradisjonelle massebeve-
gelsene mother. Farst | avholds-
bevegelsen, s4 i misjonsbeve-
gelsen og fra 1970 begynte de

humanit®re og sosiale lagene
ogsi i miste medlemmer,

Kjennetegn for perioden:

Fritidsorganisasjoner og
spesialiserte  organisasjoner
var i vekst

=  Mer vekt pd individualisme 1
de nye organisasjonene

= Organisasjonssamfunnet ret-
ler mer aktivitel mot egne

medlemmer, i stedet for
samfunnel wtenfor organisa-
sjonen

*  Mindre Kjpnnssegregering
= Tilbakegang for rene kvin-
nelag (selv om

Hanne Luthen er verne-
pleier, 2. nestieder | Fel-
lesorganisasjonen for
barnevernpedagoger,
sosionomer og verne-
pleiere — FO. Hun har
tidligere arbeidet i s0si-
aldepartementet og |
hegskolesystemet.
Artikkelen er en bearbei-
ding av et foredrag hun
holdt pa SORs siste re-
presentantskapsmote.

*  Vekst i fritidsorganisasjoner
har stoppet opp

*  (kende skille mellom sen-
tralt og lokalt niva

Det er stilt spersmil om organi-
sasjonene er mindre avhengig
av medlemmene sine enn fgr

dvs om med-

r:'l:il'lgt‘ka‘t" de el- , Sterk spesiali- lemsrollen en-
dre vinneor- . drer seg grunn-
ganisasjonene sering. Nye or- ]cggunj: Det
fortsatt  holdt ganisasjoner har av- ;. oricke
seg godt) o grenset malsetting bilde viser med
+  Mer spesialise- all  tydelighet

ring og sentrali-

of retter seg mot av-

at det har fore-

sering grensede malgrup- it dypteri-

* Farme arbeider I Eendt‘. T:i'l-

mot samfunnet dringer. av
ger,

utenfor organisasjonen

+  Tendenser til mer profesjo-
nalisering

* Integrering mellom det of-
fentlige og det frivillige pker

*  Fremdeles stor grad av auto-
nomi, (serlig for fritidsla-
gene)

Organisasjonene ved
overgangen til informa-
sjonssamfunnet
Utviklingen pd 1980-tallet indi-
kerer hvilken vei organisasjons-
samfunnet gir ved inngangen til
informasjonssamfunnet . Dette
kan komme til a4 bryte skarpt
med det som vi har oppfattet
som typiske trekk ved det frivil-
lige organisasjonssamfunnets,
og som fungerte som et binde-
ledd mellom individ og sam-
funn,

Kjennetﬂgn for perioden:
Spesialisering vokser

* Egenorganisering vokser

*  @kende sentralisering

=  (@kende profesjonalisering

*  MNye organisasjonsmiter

sammensemingen av organisa-
sjonslivet, og ved den enkelte
nrganisasjon.

Nermere om de
strukturelle endringer
Organisasjonssamfunnet ek-
spanderer fortsatt, men veksten
har veert liten pd attitallet. Pg.a
senirale kjennetegn for perioden
{s¢ under), stiller Selle og @y-
myr sparsmil om organisasjons-
samfunnet har nddd et met-
ningspunkt, eller til og med et
vendepunkt.

Visse strukturelle kjennetegn
er sentrale 1 endringene.:

Spesializering

Sterk spesialisering. Nye orga-
nisasjoner har averenset milsel-
ting og retler seg mol avgren-
sede milgropper. Dette ser vi ty-
delig innefor helse og sosialsek-
toren: Hver diagnosegruppe sin
interesseorganisasjon.  Stadig
nye selvhjelpsgrupper. Spesiali-
sering ogsd innefor idrertslag.
Veksten 1 ulike typer av samar-
beidsorgan og paraplyorganisa-

sjoner henger sammen med spe-
sialiseringen, da det-er behoy
for koordinerende institusjoner
og effektivt og tidsbesparende
organisasjonsformer.

Det desentraliserte offentlige
styringssystemet bidrar il at
den frivillige sektoren er mer le-
gitim og synliggjort. (Eks. stats-
sekreter Granset pi dagsrevyen
12.11.96, og Sykkylven kom-
mune). Det stilles nd ogsd starme
krav om samarbeid mellom fri-
villige organisasjoner og det of-
fentlige. De nye frivillighets-
sentralene er et godt eksempel.
My form for samarbeid som pe-
ker i retning av gkende integra-
sjen. Selv om hovedfunksjonen
er 4 koordinere frivillig arbeid,
er det offentlige som betaler.
Dette er et godt eksempel som
viser det offentliges interesse
for frivillig sektor og frivillig ar-
beid er okende. (Eks Grete
Knudsen da hun ble sosialminis-
ter)

Egenarganisering

Utviklingen med mer vekt pd
egenorganisering framfor & ar-
beide for andre, henger sammen
med den skende spesialise-
ringen. De tradisjonelle og store
massebevegelsene som misjons-
lag og avholdslag og de tradisjo-
nelle lagene innen helse og sosi-
alsektoren som ikke ferst og
fremst arbeidet for egne med-
lemmer, men for andre, og som
tidligere har spilt en stor rolle
nér vi ser pd antall lag og med-
lemmer, har mistet en del av
kraften sin. Med andre ord, en
tilbakegang for de utoverrettede
humanitzre og sosiale organisa-
sjoner siden 1970. Ni organise-
rer vi oss mer og mer for i
dekke egne behov og inferesser.
Dette kan kalles en form for or-
ganisert individualisme, Eksem-
pel kan veere nye former for av-
grenset idrettsorganisering med
slgrre engasjement av  konkur-
ranseorienterte aktiviteter, pen-
sjonistforeninger,  foreldrelag
mm. Avkoblingftrivsel og vok-
senopplEring i regi av frivillige
organisasjoner dominerer ogsé i
sterre grad. Dette tyder pd en
endring fra mer kollektive ver-
dier mot mer individuelle ver-
dier, og en utvikling fra verdio-
rigniering 1 retning av aktivitets-



10

og tilbudsorganisering. [ tillegz
har vi en sterk gkning i ulike
brukerorganisasjoner  for ay-
grensede méilgrupper.

@kende sentralisering
Kommuneorganisering har akt,
pd bekosining av grendelagsor-
ganisering (selv om denne fort-
satt dominerer). Dette henger
nok sammen med

at grendesamfun- ,
net har mistet
mange av  sin
funksjoner, p.ga
bedre  kommuni-
kasjon og storre
mobilitet. Pd
denne miten blir
organisasjonsar-
beidet mindre
knyteet til det daglige, og den
sosiale tetthet betyr ikke si mye
som for, Bade innefor misjons-
bevegelsen, avholdsbevegelsen
og de humanitere lagene er del
en del nenighet i hvor mye man
skal bryte med grendelagsmo-
dellen. Mange snsker i effekti-
visere arbeidet bide ved & sla
sammen egne lag og sli seg
sammen med andre lag som en
har mye tl felles med. Vansker
med & fa inn nok pkonomiske
midler gjennom basarer, gaver,
og kampen om innsamlingsak-
sjoner, presser ogsi mot mer
sammenslding, effektivisering
og sentralisering. De sma ideo-
logiske skottene som historisk
sert har veert vikiige, blir i slike
sammenskiingsprosesser lagt til
side.

Eeorganiseringen handler
ikke bare om praktisk tilpassing,
meEn Ogsa om nye miter & tenke
pa. Ogsi | organisasjonslivet ser
vi den nye management-tradi-
sjonen, der det meste er konsen-
trert rundt effektivitet og pro-
duktivitet. Det skonomisk- ad-
ministrative fir dominere slik at
det gir ut over det politiske og
det ideologiske. Selle sier at
mange  diskuterer omstilling
uten 4 ta hensyn til den egenart
ag funksjon organisasjonene og
den frivillige sektoren har i sam-
funnet.

Forstielsen av hva det vil si &
vere en [rivillig organisasjon
mid utvikles i sektoren selv. Kan
det viere slik at motivene for &
drive organisasjoner gradvis en-

dere

Det har vart
en gkende
grad av profesjonali-
sering i organisasjo-
nene gjennom bruk
av betalte medarbei-

drer seg uten at man har et be-
visst forhold til det?

Profesjonalisering
Det har veert en gkende grad av
profesjonalisering 1 organisasjo-
nene giennom bruk av betalte
medarbeidere pa sentralt og il
dels pd mellomnivi, Mer profe-
sjonelle deltakere i en mer pro-
fesjonell organi-

sasjon  kreves
ogsi mer profe-
sjonelt leder-

skap. Folk lever
med dndre ord i
gkende grad av a
arbeide 1 frivil-
lige organisasjo-
ner. Det er derfor
et stort behov for
a skille klat mellom frivillig
arbeid og frivillig organisasjon,
for en utfprer ikke frivillig ar-
beid ndr en har det som leve-
brwd. Den gkende profesjonali-
seringen styrker det sentrale led-
det, men gir ut over det lokale
niviet og vil bidra til et klarere
skille mellom lokalt og sentralt
nivid. 1 denne sammenheng blir
det viktig 4 huske pid at det er
det lokale nivaet, og det enkelte
medlem som er grunnmuren i
det demokratisk baserte organi-
sasjonssamfunnet vart,

Et annet problem som felger
av profesjonalisering er motset-
ninger og kulturforskjeller mel-
lom de lgnnede ansatte og de
frivillige. Dette er et sentralt
spenningsforhold i flere og flere
organisasjoner. Kan det wiere
slik at elitifiseringen og profe-
sjonaliseringen kan kommet til 4
virke fremmedgjgrende pd med-
lemmer og potensielle medlem-
mer?

Profesjonalisering  gjennom
gkt bruk av tilsatte kan gjere at
det blir enkelt & fi en overgang
fra medlemsbaserte organisa-
sjoner til “non-profitt organisa-
sjoner”, inkluden stiftelser uten
vanlige medlemmer. Oslo Indre-
misjon som skiftet navn Hl Kir-
kens bymisjon, og Bellona som
bret ul av Natur og ungdom, er
cksempler pa organisasjoner
som er sentraliserte stiftelser, og
ikke medlemsbaserte demokra-
tiske organisasjoner,

Poenget her er at ghende grad
av spesialisering, egenorganise-

ring, sentralise-
ring og profesjo-
nalisering  pavir-
ker organisasjo-
nene og styrken til
Organisasjonens,
Disse endrings-
prosessenc. sCr ul
til & vere langt

mer allmenne
dype og varige, og
endrer prunnleg-
gende forhold

mellom organisa-
sjon og samfunn,
mellom organisa-
sjon -og det en-
kelte medlem, og
mellom  samfunn
og individ.

Et annet viktig
forhold er tenden-
sen ol at frvillige
arganisasjoner
blir en spesialisert
maottakerer i et of-
fentlig  ffrvillig
kontraktsystem {contracting
out), Dette systemet medforer
ennd starre press pd profesjona-
lisering, fordi man trenger flere
Ignnede tilsatte til & utfere de
oppgavene man har pitatt seg
for det offentlige. Denne type
kontrakt med det offentlige er
serlig tydelig innefor helse- og
sosialsektoren. P3 denne mite
far vi betalt frivillighet.

Selv om den ljenesteproduse-
rende rollen til fri-
villig sektor sker,
er den ikke i dag ,
den viktigste funk-
sjonen, og den bgr
heller ikke vare det
i framtidens vel-
ferdsstat.

Et siste viktig forhold, er for-
holdet mellom frivillige organi-
sasjoner og stetten nar det gjel-
der finansiering av virksomhe-
ten. Den har gitt fra mindre
bruk av grunnstatte til mer pro-
sjektstgite. Dette gjér organisa-
sjonene mer avhengig av staten,
Vir egen organisasjon, SOR, er
et eksempel i 54 mite.

Disse to forhold 6l sammen,
den kontraktskultoren vi ser ut-
vikler seg, kanskje spesielt pi
kommunalt nivd, kombinert
med dreiningen fra grunnstgtte
til prosjekistgtte virker sterk
inn pd relasjonen mellom of-

tor.

| dag er man
mer opptatt av

hvordan man kan be-
grense offentlig sek-

fentlig og privat. For meg ser
det ut som det offentlige vil
bruke de frivillige organisasjo-
nene pi en mate som gigr meg
betenkt. Jeg frykter at frivillig-
heten blir mer og mer avhengig
av offentlig styring og at organi-
sasjonens kan miste den auto-
nomi som har veerl et sentralt
kjennetegn for de frivillige or-
panisasjonene ndr vi ser tilbake
til det tradisjonelle organisa-
sjonsamiun-
net. Ser vi na
at  pendelen
har svingt fra
il organisasjo-
nene avdekker
oppgaver som
skal Ieses av
det offentlige,
il at det offentlig skyver oppga-
ver over pa frivillige?

Narmere om
dagens situasjon
Det har hlitt mer fokus pd den
tredje sektor den senere tid enn
hva det eksempelvis var pi 70-
tallet. Dette henger sammen
med flere forhold. P4 70-tallet
var en opplatl av oppbygeing og
utvikling av velferdsstaten, eller
sagl pd en annen méte; det var
mer oppmerksombet knyttet til
uthygzing av den andre sektor.

I dag er man mer opptatt av
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hvordan man kan begrense of-
fentlig sektor. Diskusjoner om
grenser mellom offentlig sekior
og de andre sektorene har be-
gynt, og mye tyder péd at den vil
bli sterkere i drene som kommer.
Det vil si at fokus er flyttet fra
hvordan fi en sterk og god of-
fentlig sektor, til om offentlig
sektor har blitt for stor og domi-
nerende. Dette er ikke bare
knyttet til kostnadsspersmalet,
livor mye velferdsstat har vi rid
tl? Det er ogsd knytiet til om
velferdsstaten kan fylle den
funksjonen den var ment 4 fylle.
Jeg tenker her pa det som gjerne
kalles velferdsstatens legilimi-
tetsproblemer.

Frivillig sektor stir for de
gode og myke verdiene som al-
truisme, 1 molsetning il
egoisme. Frivillige organisasjo-
ner utfgrer oppgaver rent uegen-
nyttig, i motsetning til kommer-
sielle organisasjoner som  gjer
det for 4 tjene penger. Det blir
ogsi satt opp et motsetningsfor-
hold mellom frivillige organisa-
sjoner og det offentlige. Et godt
eksempel pé detlte var ndr en av
deltakerne pd en frivillighets-
konferanse uttrykte at de frivil-
lige «brydde seg oms de som
trengte hjelp, | motsetning il
profesjonene 1 det offentlig som
bare «brydde seg»

Organisasjonenes rolle |
den sosiale tjensteyting
De frivillige organisasjoners
rolle nér det gjelder drift og ad-
ministrasjon av ulike sosiale in-
stitusjoner og tiltak er forskjel-
lig. Serlig i Tyskland har orga-
nisasjonene en sentral rolle pa
dette omridet, Det gjelder for
sykehus, institusjoner for eldre
og funksjonshemmede, og de
tyske organisasjonene er aktive
mir det gjelder institusjoner for
rusmishrukere.  Datagne  fra
Storbritannia er uklare, men de
frivillige organisasjonenes rolle
pé dette omradet er minst 1 Sve-
rige, Ogsd 1 Norge driver orga-
nisagjoner enkelte sykehus og
mange institusjoner for eldre,
swrlig sykehjem. Ogsd | Norge
er organisasjoner aktive med
hensyn til drift av rusmiddelin-
stitusjoner.

Mens det offentlige star for
02 % av sysselsettingen i helse-,
sosial- og uldanningssektoren i
Morge, 93 % i Sverige, 58 % i
Tyskland og 44 % i Storbritan-
niz.

Organisasjonens
forhold til staten
Hitkon Lorentzen som for fi Ar
siden doktorerte pd forholdet
mellom Staten og de frivillige
organisasjonene; skiller mellom

Kommer frivil-
lige organisa-
sfoner snart
p4 banen?

normativ, gkonomisk og faglie
integrasjon nar han analyserer
forholdet mellom  organisasjo-
nene og staten.

Den gkonomiske integrasjo-
nen tar for seg organisasjonenes
gkonomiske avhengighet til sta-
ten. Denne er stgrre 1 Norge enn
i enkelte andre europeiske land.
Dette avhengighetsforholder ser
jeg tydelig nir jeg fulger med de
ulike brukerorganisasjoner. Se
for eksempel NFPUs pressemel-
ding om statsbudsjetiet  for
1997. Se ogsd pa
FRISAMs pigéen-
het overfor Stor- ,
tinget for 4 fi ekte
midler ul frivillig-
hetssentralene.

Faglig integra-
sjon dreier seg om i
hvilke grad tiltakene drives av
personer med profesjonell ut-
danning. Det har som sagt fore-
gitt en rivende profesjonalise-
ring i organisasjonslivet, og i det
frivillige arbeidet. Eksempel
kan veere Frivillighetssentralene
og lederen for frivillighetssen-
tralene i Nord-Trendelag som
klart uttrykker nedvendigheten
av & vaere profesjonell, nir LO
besekte sentralen i fjor,

| Sverige har mange bruker-
ag pirdrendeorganisasjoner
klare sosialpolitiske interesser
og har fungert som pressgrupper
overfor myndigheter. Dette har
ogsid kommet sterkere til uttrykk
i Norge de senere ar

| Norge og i Sverige har sosi-
aldemokratene dominert  etler
annen verdenskrig, i motsetning
til liberalismen i Storbritannia. |
virt land ble det derfor ikke de-
fingrt noe ideologisk rom for
den frivillige sektoren. Offent-
lige tiltak og offentlig ansvar ble
sett pa som det naturlige, og
virksomheter som var blitt dre-
vet av frivillige organisasjoner,
ble enten overtatt av det offent-
lige eller integrert 1 offentlig
virksomhet gjennom planer og
regulerende avialer,

Den profesjonelle og lennede
virksomheten har altsd fitt en
mye mer dominerende plass i
organisasjonenes virksomhet. Vi
ser som for eksempel 1 Tyskland
at de store organisasjonene vil
drive sosiale bedrifier og selv
Bli til et sosialt konsem. Vil

| Norge og |
Sverige har so-
sialdemokratene do-
minert etter annen
verdenskrig

Norge bli preget av dette 1 tiden
framover? Samtidig ser vi en
annen tendens, Jeg tenker pd de
former for ny frivillighet, der
selvhjelpsgrupper vokser fram
o2 representerer forsek pd 4 ut-
vikle ikke-stathge og ikke-pro-
fesjonelle lgsninger pd en rekke
sosiale problemer.

Det er biide problematisk og
interessant 4 se pd skillet mel-
lom frivillige og offentlige orga-
nisasjoner, eller mellom frivil-
lige organisasjoner og markeds-
Organisasjoner,
Dette skillet er
i fglee Selle og
Gymyr stadig
vanskeligere &
dra, fordi det
stadig skjer en
gkende  inte-
grasjon mellom det frivillige og
det offentlige, og mellom frivil-
lige og de markedsbaserte, Eks
Folkehjelpa som nd vil lage et
tilbud til {og tjeme penger pi)
bostedslose. Er denne integre-
ringen gnskelig?

Fer si vi hvordan orzanisa-
sjonene péivirket politiske myn-
digheter for i ta ansvar og opp-
gaver. | dag ser vi konturer av
det motsatte, at det offentlige
biade i kommunalt og pi statlig
nivé benyiter offentlige organi-
sasjoner til 4 nd sime politiske
mil?

Denne raske gjennomgangen
viser at organisasjonssamfunnet
har endret seg radikalt fra etier-
krigstiden og fram til i dag, fra
mangfold til mer ensretiede, fra
mavhengighet til avhengighet til
staten. Fra al organisasjoner pé-
virker det offentlige til kanskje
mer det motsatte,

Forskere mener al organisa-
sjoner ikke vil spille den samme
ideologiske og politiske rolle
som de gjorde i demokratise-
ringsprosessen i det tradisjo-
nelle organisasjonssamfunnet.
Dette betyr mye for samfunnet
virt. Hva dette betyr for den en-
kelte frivillige organisasjon, er
ikke jeg kompetent til 4 svare
pit. Men en ting er jeg sikker pi;
det holder ikke lenger & disku-
tere rollen til de frivillize orga-
nisasjoner som om det var et tra-
disjonelt organisasjonssamiunn
vi har rundt oss,
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Etterutdannings-
tilbud?

[ siste nummer av BAM skrev vi at SOR har sendt ssgknad til So-
sial- og helsedepartementet om midler for igangsetting av et etter-
utdanningstilbud om aldring og psykisk utviklingshemming.

Departementet har i sin behandling av spknaden innhentet en ut-
talelse fra det Nasjonale kompetansesenter for aldersdemens som
skriver:

“Seknaden gjenspeiler SORs pnske om a gjgre en innsats for a
heve kompetansen pd omrddet psykisk utviklingshemming og de-
mens. Dette er begrunnet gjennom papeking av gkningen av eldre
psvkisk utviklingshemmede og at det er lite kunnskap i miljpene
om psykisk utviklingshemning og aldring generelt og demenssyk-
dom spesielt. Videre er disse temaene ddrlig ivaretatt i eksiste-
rende grunn- og videreutdanninger.....

Vi stotter arbeidet for d komme i gang med etterutdanning pa
omradet psykisk utviklingshemming og demens sa snart som mu-
lig, og vurderer det slik at den foreslatte modell er verd: a prove,
ikke minst med tanke pd a fa erfaringer med pd hvilke omrdder de
som arbeider i feltet har storst behov for ny kunnskap, og mdter a
formidle den pd.

Vi er enig i departementets syn pa at kompetanseheving pa om-
radet psykisk utviklingshemming og demens bgr veere en integrert
del av den generelle kompetanseheving i demens som er under ut-
forming. Det arbeides i pyeblikket innefor hagskolesystemet med
en ny rammeplan for videreutdanning i gerontologi vg eldreom-
sorg, hvor demens blir et av omrddene (20 vekttall). Det er ikke
avegfort om den eksisterende 10-vekttall utdanningen om aldersde-
mens skal fortsette. Ndr arbeidet med ny rammeplan er ferdig, bor
det vurderes hvordan psykisk utviklingshemming og demens best
kan integreres i generelle planer for demensomradet. Erfaringer
fra den skisserte forspksordningen vil trolig veere nyttig d ha med
seg i videre planlegging.

Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens vil pa dette
grunnlag gi sin stotte til at det foresldtte etterutdanningstilbudet
settes igang, og at erfaringer brukes med tanke pd videre planleg-
ging av en generell etterutdanning om demens.”

Sé er det bare a vente pa departementets videre behandling av sek-
naden til SOR!



Stortings-
meldinger

Fra i vaere et ikke tema har BAM registren at stadig flere ni set-
ter spkelys pi psykisk utviklingshemming og aldring eller mer
generelt funksjonshemming og aldring. To stortingsmeldinger i
ar har omtalt dette tema.

I Stortingsmelding nr. 34 (1996-97) Resultater og erfaringer fra
Regjeringens handlingsplaner for funksjonshemmede og veien
videre framgér at eldre funksjonshemmede bestir av to hoved-
grupper. Den ene gruppen er de som blir funksjonshemmet pi
grunn av alderdomssvekkelser som fgrer til nedsatt bevegelses-
evne, nedsatt syn og hersel 0.1, Den andre gruppen er de som har
levd hele eller store deler av livet med en funksjonshemning og
i blir gamle. Den farste gruppen er den som omtales som eldre
og som telles opp som for eksempel antall personer over 80 dr.
Den andre gruppen er niermest ukjent og ingen vet hvor mange
det er. Det framgir videre av Stortingsmeldingen at en del funk-
sjonshemninger ferer til redusert levealder, og aldersdomsteg-
nene melder seg lenge for 67 dr. Om dette har man svarn be-
grenset kunnskap. Det er under oppbygging data om dette for
personer med noen av de sjeldne diagnosene, sma grupper funk-
sjonshemmede.

Samme tema folges opp i Stortingsmelding nr. 50 (1996-97)
Handlingsplanen for eldreomsorg hvor det framgar at mange
funksjonshemmede lever lengere enn fgr pd grunn av bedre be-
handlingstilbud. Undersgkelser viser at psykisk utviklingshem-
mede utvikler aldersrelaterte lidelser tidligere enn andre for ek-
sempel. aldersdemens. Vi ma regne med at flere psykisk utvik-
lingshemmede 1 drene framover vil fi behov for omfattende
pleie- og omsorgsijenester pid grunn av aldersrelaterie lidelser.
Det finnes mindre kunnskaper om aldersrelaterte lidelser blant
andre grupper funksjonshemmede, men mange vil ha omfat-
tende hjelpebehov som kan vere annerledes enn i befolkningen
generelt.

Oppfelging av Stc
- prosjekt

Sosial- og helsedepartementet (SHD) har engasjert
firmaet Terje Binder A/S til et forprosjekt om funk-
sjonshemmede og aldring.

Bakgrunn for prosjektet er en sgknad fra Terje Binder A/S fra mai
1997 hvor de felger opp stortingsmeldingene som etterlyser mer
kunnskap om funksjonshemmede og aldring.

I sgknaden skriver de at * gjennom de diskusjoner vi har hatt om
tema med forskjellipe personer innenfor forskning, tiltaksapparai
og funksjonshemmedes organisasjoner, er det kommet langt flerve
sporsmdl enn svar. Noen av disse hovedsparsmdlene er;

I, Erforandringene/tilleggshesveerene hos funksjonshemmede

eldre aldersbetinger eller henger de sammen med diagnosen?

Hvilke diagnoser/funksjonshemninger forver til tidlig aldring ?

3. Kan det d veere funksjonshemmet § seg selv vaere sd slitsomt
at det fgrer il tidlig aldring?

4. Blir alder et relativt begrep i forhold 1l funksjonshemmere,
der det ikke lenger er snakk om antall levedr, men et totall
livsbilde (sosialt, psykisk, fysisk)

5. Hva skjer med funksjonshemmede eldre?

- Fir de adgang til full deltakelse og likestilling 1 samfunnet?
- Vil de ha hjelpebehov som er annerledes enn eldrebefolk-

L]

ningen generelt?

Passer vanlige eldvetiltak de “yngste” (i fysisk forstand)

Firde et fullverdig liv som er tilpasset deres behov?

Fir de den hjelp de trenger nér for eksempel. pargrende fal-

ler fra og der sosiale

netverkei ikke lenger kan stifle opp?

6. Tidlig ded
Mange funksjonshemminger medfgrer komplikasjoner som
kan fore il tidlig dod,
Er tiltaksapparatet innrettet pd 4 takle disse forkortete livs-
lop?

7. Hvordan opplever funksjonshemmede eldre sin egen situa-

sjon?

& Problemfeltets omfang. Hvor mange funksjonshemmede eldre
finnes det, og er det mulig d fd en kvantifiserbar oversikt over
dem?

9. Hvordan ser det politiske bilde ut ndr det gielder funksjons-
hemmede eldre § Norge og i en del andre land? Hvordan er
de politiske feringer og prioriteringer ?

10. Hva finnes av forskning spesielt rettet mot denre gruppen i
Norge og andre land?

Hva finnes av tiltak spesielt vetter mot denne gruppen i Norge
og andre land?




rtingsmeldingene

SHD skriver at de med dette prosjektet pnsker at hovedvekien
skal viere pd utarbeiding av en oversikt over hva man vet om al-
dring hos funksjonshemmede. Videre skriver de at skisse til ho-
vedprosjekt utarbeides ikke i forprosjekter, men etter en dialog
med departementet pi bakgrunn av forprosjektets oversikt over
aktuelle problemstillinger. Prosjekiet ventes fullfert i desember
1997,

Det er nedsall en bredt sammensatt ressursgruppe med represen-
tanter fra bl.a

forskningsmilje, helsesektoren og funksjonshemmedes organisa-
Sjoner.

Gruppen har gjennomfart to meter hvor fokus har viert satt pd;

- Hva vet vi om funksjonshemmede og aldring?
- Hvem vet?
- Hvilke problemstillinger er de viktigsie op gripe tak i?

| forberedelsene til forste mete ble det gjennomfert et litteratur-
sok og utarbeidet en oversikt over tilgjengelig litteratur pd om-
ride. Litteraturen fordelte seg som fplge;

* Psykisk utviklingshemming og aldring 87
* Funksjonshemning og aldring generelt 32
* Underspkelser pé spesifikke fysiske diagnoser 22
* Undersgkelser med internasjonalt perspektiv 9
* Om pleie (care) 7
* Integrering av eldre psykisk utviklingshemmede

og personer med aldersdemens (3]
* Prosjekter med empiriske underspkelser 2
* Komparative studier (Downs og eldre gen.) 2
* Andre {generelt og aldring og medisinske

unders, Ikke ngdvendigvis med fokus pd

aldring og funksjonshemning. 46
TILSAMMEN 213

Av oversikten framgdr det at det finnes mest litteratur knytiet til
psvkisk utviklingshemming og aldring.

Ressursgruppen skal etter planen avholde siste mgte i desember
og BAM vil komme tilbake med prosjekiets konklusjoner til
SHD.

Nordisk
konferanse

I siste nummer av BAM ble det gitt en kort omtale av nordisk
konferanse om aldring og psykisk utviklingshemming i Hel-
singfors 23. - 25, januar 1998,

Konferansen er en viderefering av tidligere nordiske symposier
om aldring og psykisk otviklingshemming,

Ni foreligger et mer detaljert program for konferansen som vi-
ser ¢t spennende program med bl.a.

#* Livshistoria og dldrande, forskare Gustaf Molander, Hel-
singfors Universitet

* Beteendeftrindringar och aggressioner vid demens, psykia-
ter Taina Hammaren, Finland

* Utbilding om dldrande utvecklingshiimmade, hagskolelektor
Lene Bakke (Norge), prosjektsekr. Maarit Aalto (Finland),
vice dir. Flemming Brank (Danmark) og ridg, Inge Ovesen
(Norge)

* Alderdom og tving, psykiater Taina Hammaren og fullmek-
tige Gunvor Munch, Danmark

* Stod vid sorgarbete och did, omsorgsprest Nalle Ohman,
Finland

* Prosjektbeskrivninger och resultater kring dldrande och di-
agnostisering, med. lic, Oiva Antti Miki (Finland), med.dr.
Monica Bjtrkmann (Sverige) psyk. Knut-Ove Solberg
(Norge)

* Alderstigna utvecklingshiimmade personer i daglig verksam-
het, led. socialkurator Klara Krongvist- Sundstrom, Finland

* At dldras hemma, socialledare Per Lykke, Aland.

Med andre mange spennende temaer. For nezrmere informasjon

ta kontakt med Inge Ovesen tlf 22 86 17 97.

/Eldrenetvaerket

BAM-redaksjonen har mottatt “/Eldrenetverket nr: 2/97" en in-
formasjonsbulletin utgitt i Danmark av organisasjonen som he-
ter “Faglig netvaerk for medlemmer pa ®ldreomridet i Socialpe-
dagogernes Landsforbund”.

Av vediektene for organisasjonen eller nettverket framgar at
de har som formal & utvikle fagets innhold og kvalitet innenfor
tema eldre gjennom mgter, konferanser og informasjonsvirk-
somhet til nettverkets medlemmer og i bredest mulig utstrek-
ning i et tverrfaglig samarbeid med andre faglige nettverk, Nett-
verket skal vere landsdekkende, men kan bestd av flere regio-
nale avgrensede omrider,

I “/AEldrenetvaerket or, 2/97" innkalles det til arsmgte hvor en
rekke faglige og organisastoriske spersmil skal behandles. Av
beretningen fra ledelsen av framgér at nettverket nd har 149
medlemmer, og det kommer hele tiden nye til. Nettverkets med-
lemmer arbeider pid mange forskjellige arbeidsplasser: vanlige
sykehjem. psykiatri, daghjem, institusjoner for psykisk utvik-
lingshemmede, dagsenter, bofellesskap og boligforeninger.

For mer informasjon kontakt Inge Ovesen tIf. 22 86 17 97
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Veien fra
institusjon
til egen
bolig

I forordet (il Sosial- og hel-
sedepartementets  hrosjyre
«0OM: veien fra institusjon
til egen boligs skriver tidli-
gere  sosialminister  Hill-
Marta Solberg: «I Velferds-
meldingen, St meld nr 35
(1994-1995), sa Regje-
ringen klart uttrykk for at
det ikke er det norske vel-
ferdssamfunnet verdig &
plassere yngre bevegelses-
hemmede 1 alders- og syke-
hjem for resten av deres liv,
Regjeringen foreslo et eget
tilskudd som kunne stimu-
lere kommunene Gl 4 starte
oppbyggingen ay andre for-
mer for bo- og omsorgstil-
bud til yngre funksjons-
hemmede.

Dette ble fulgt opp 1 et
forslag om 70 millioner
kroner 1 statsbudsjettet for
1996, Tildeling av midler
forutsetter at kommunene
har uotarbeidet og vedtatt
plan for bolig- og tjeneste-
tilbud for den enkelte som
skal flyue fra institusjon,

Jeg hiper denne brosjy-
ren vil vare Ll hjelp for
kommunene i dette viktige
arbeid fremover.»

Brosjyren som er megel
oversiktlig og delikat utfor-
met inneholder kapitler om
* aktuelle lovbestemmel-

SET
+  bygging av bolig
* tekniske hjelpemidler
* degntjenesten
* likemannsarbeid
Samt en rekke nyttige hen-
visninger og adresser.
Den kan bestilles hos :
Statens
trykksakekspedisjon,
Pb 8169 Dep,
0032 Oslo,
eller pé fax 22 34 27 86.
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Om psykisk
utviklings-

folk flest

Referat fra professor dr
juris Aslak Syses fore-
drag pa SORs arskonfe-
ranse pa Lillehammer i
oktober i ar v/Steinar
Larsen.

Inkludering er betraktelig van-
skeligere & i til op krever andre
virkemidler enn integrering,
fastslo professor Aslak Syse ved
universitetet i Oslo, da han av-
sluttet den fprste konferanseda-
gen med 4 ta for seg «<HVPU-re-
formen i ettertid - om fortid og
fremitids.

Utgangspunkeet for 4 omtale
psykisk utviklingshemmede
som en gruppe, md veere at det
er forskjell pa folk. Er det slik at
psvkisk utviklingshemmede
ikke er som «folk flest» siden
man sier at utviklingshemmede
skal integreres eller inkluderes
med «folk flests, spurte Syse,

Jeg mor at svarel er avhengig
av om vi velger et menneske-
verdsperspektiv. Da er det Klart
at det ikke er noen forskjell pd
utviklingshemmede og folk
flest. Alle mennesker har det
samme menneskeverd, og det er
ogsi gjennomgiende 1 mennes-
kerettighetskonvensjoner  der
malet er d erklere rettigheter for
mennesker uavhengig av kjann
rase, einisitet, religion eller
funksjonshemning, pipekie han.

Ordet  funksjonshemning  er
ganske nytt 1 denne typen men-
neskerettighetserkleringer. Det
var fgrst med FNs barnekonven-

sjon at funksjonshemning ble
eksplisitt tatt med, men det betyr
selvislgelig ikke at det ikke skal
tenkes inn i andre typer konven-
sjoner fra litt tidligere tider.

Jussen skiller strengt

I MNorge er det den Europeiske
menneskerettighetskonvensjo-
nen som har steest gjennom-
slagskraft. Det skyldes at den
har noen apellmuligheter som
gjwr at Norge kan stevnes inn for
Menneskeretlighetsdomstolen i
Strasbourg dersom menneske-
rettighetskonvensjonen er over-
triidt.

Hvis vi fra et faglig stdsted
ser pd forholdet mellom «folk
flest» oz psykisk utviklings-
hemmede, vil det vaere slik at vi
ser pia dette som faglige utfor-
dringer. For en pedagog er det
andre faglige utfordringer &
jobbe med psykisk utviklings-
hemmede enn 4 jobbe med «folk
flests eller sunger flests, for & si
det slik. Prinsipielt er det like
former for leEringsigorier som
uansett ligger til grunn, eller pe-
dagogiske prinsipp som md bru-
kes. men de md anvendes ulike
for barn med utviklingshem-
ning.

Lt fra juridiske betrakininger
er det klart at det er forskjell pa
folk. Jussen skiller ganske
strengt mellom ulike typer folk,
og gruppen psykisk utviklings-
hemmede er en gruppe som har
en del serregler i lovverket, Slik
vil spersmilet om det er «for-
skjell pid folks vere helt av

hengig av hvilket tema som tas
opp og fra hvilket stisted. for
eksempel juridisk eller pedago-
gisk.

Familielivet vidt
forskjellig

SOR stiller i titte-

len pd konferan- ,
sen  spersmilet

om  samfunnsut-
viklingen er in-
kluderingens  fi-
ende for mennes-
ker med psykiske lidelser ogfel-
ler utviklingshemning, Det er
godt mulig at samfunnsutvik-
lingen er eén fiende for utvik-
lingshemmedes muligheter i et
inkluderings- og inlegreérings-
perspektiv.

Den wiktigste grunnen (rotw
jeg. er at familielivet i dag er
veldig forskjellig fra hva det var
ved drhundrets. begynnelse. Det
er klart at storfamilien hadde
sterme muligheter tl & mtegrere
dem og mitte integrere dem.
Hvis man hadde familie, var det
familierettslige forpliktelser 1 &
ta seg av sine gamle og sing
funksjonshemmede.

I kjernefamilien med to inn-
tekter og en OBOS-leilighet av
normal sterrelse, er det liten

Ut fra juridiske
betraktninger
er det klart at det er
forskjell pa folk.

plass til & ta seg av familiemed-
lemmer som ikke har direkte re-
lasjon til mor og far. Og med en
te-inntektsfamilie er det ikke
folk hjemme til & ta seg av dem
som trenger omsorg. Del er bak-
grunnen for den omfattende bar-
nehageuthyg-
gingen og den
nye regjerngens
kontantstgtte,
shik at man kan
gi tilbake til en
inniekt som hen-
tes ute 0g en som tas inn via
trygdebudsjettet.

Spersmalet om familiens situ
asjon var ogsd spennende da jeg
ble ansatt som overlege i HVPL
i Finnmark i 1982, Jeg besgkie
mange av dem som var innskre-
vet 1 Finnmark HVPU og som
bodde sgrpad fordi de hadde blint
med sin familie ved evakue-
ringen i 1944, Men ndr de an-
kom Trendelag, var det plutselig
ikke plass il dem under de ri-
dende romforholdene. Dermed
havnet de inn i ulike institusjo-
ner i Trpndelag og der ble de bo-
ende mens familien flyttet hjem.
Dette er et godt cksempel pa al
samfunnsforholdene  kan  pé-
virke situasjonen og muolizhe-
tene for integrering.
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, Men jeg liker met, Tkke
uttrykket for-
standshandikap mye

bedre

Prof. dr. juris Aslak Syse var
tidligere overlege i HVPU i
Finnmark. Han har gitt opp
medisinen til fordel for en vi-
tenskapelig karrisere ved In-
stituft for offentlig rett ved
Universitetet | Osfo.

Kunnskap er makt

Dagens arbeidsmarked er basert
pi et hayt kunnskapsnivi. Og er
det noe psykisk utviklingshem-
mede har vanskeligheter med, sa
er det selvfglgelig i oppnd et ge-
neralisert hayt kunnskapsnivi,
Slik blir det en del folk il overs
bide i familie- og i yrkesliv.
Hva ¢r sd motstrategien? Jo, de
miitte veere d gi tilbake il stor-
familiene, eventuelt sette sméifa-
miliene, kjernefamiliene skono-
misk og praktisk i stand til & ta
P seg OMSOTESOPPEAVEr S0m
rettslig sett er overlatt til det of
fentlige.

Progressivt av Grundtvig
Milt med radisjonelle 1Q-md-
linger er folk flest blitt mer intel
ligente med tiden. Trolig henger
dette sammen med ting som bar

nehageutbygeing, lengre  og
bedre skolegang, skt frekvends
av TVitting osv. Det gjelder
ogsi mennesker med psykisk ut-
viklingshemning, Mileredska-
pene ber derfor justeres lor
skjevheter. Milingene kan fi
konsekvenser for den behandling

folk fir i rettssyste-
minst i
forhold il erstat-
nings- og strafferett
nar folk ikke skjpn-
ner  konsckvensen
av handlingene sine
pé tross av al de har en gjennom-
snittlig hay 10). Det er vanskelig
il straffe folk for noe de ikke har
skjpnt.

Det var sikkert progressivi av
Grundtvig i si at noen mennesker
var svake i dnden, Dret var sikken
progressivt & bruke en slik byra
krat-term  som  psykisk - oivik-
lingshemning. Men jeg liker ut
trykket forstandshandikap mye
bedre. Begrepet handikap har sitt
opphav i golf. Det betyr at den
som var kjempeflink mitte spille
med en hidnd i fua, «hand in cap»
for at konkurransen skulle bli
rettferdig. | dag kan man si at det
er stor forskjell pd at den ressurs-
sterke mé std med handa i lua og
at den ressurssvake md sth med
lua 1 handa.

Det er en av grunnene til at

jeg liker det begrepet.

De  psykisk utviklingshem-
mede er en sarlig sarbar gruppe.
Men det er ikke alle med intelli-
gensnedsettelse som bpr kalles
psykisk utviklingshemmede.

I lovverkel er psykisk utvik-
lingshemmede nevnt med sarre-
gler flere steder. For eksempel
gir tannhelsetjenesteloven rett
til spesiell oppfalging fordi det
er smrlig viktig at mennesker
med psykisk utviklingshemming
beholdere egne tenner hele livet.
Det skal nemlig en god porsjon
forstand il & kunne nyttiggjere
seg en protese.

Det finnes etter maft syn gode
rettferdsgrunner for & sikre per-
soner med forstandshandikap
serlige goder om en legger vel-
ferdsrettslig tenkning til gronn,
Storsamfunnet kan ikke fra-
skrive seg ansvaret for & sikre
gode levekir for en utsait
gruppe med forstandshandikap,
fastslo Aslak Syse,

Reformens
visjoner oy

virkeligheter

REFERAT AV PROFESSOR JAN
TESSEBRO'S FOREDRAG PA
SOR'S ARSKONFERANSE PA
LILLEHAMMER | DKTOBER | AR
WISTEINAR LARSEMN

HVPU-reformen markerer et
punkt pd en 25 ir lang beve-
gelse, der no-
enlunde det
samme  skjer
bide i Europa,
USA, MNorden
og Nederland,
ppekie  pro-
fessor Jan Tos-
sebro fra Nor-
ges  Teknisk
Maturvitenka-
pelige Univer-
sitet, da han
tok for seg ut-
viklingen i re-
formen.
Tossebro

som er knvttet til Program for
sosialt arbeid ved universitetet i

heim.

Trondheim, pipekie al integre-

ringen ogsi er generell politikk i
EL, slik det ogsd kommer til ui-
trykk 1 FNs standardregler for
funksjonshemmede.

[ motsetning (il hva mange
mente da HVPU-reformen ble
vedtatt, er det lite originalt ved
den og den internasjonale beve-
gelsen der selve unniaket Ne-
derland, ogsi har snudd.

Denne bevegelsen gjelder en
serie omrider, de fleste innen
omsorgssektoren og samfunnets
avvikerbehandling, pipekie
professoren, som i foredraget

Professor Jan Tessebro

er ansatt ved program
for sosialt arbeid ved let, der det
Universitetet i Trond-

sitt viste til egne underspkelser
om arbeidet innen sektoren fra
slutten av 1980 og helt fram til
midien av 1990-tallet.

Tempoet det s®regne
Historisk sett kan vi tale om en
hundredrs-bevegelse med insti

msjonalise-

ring S0
strakte  seg
fra 1850
til196l, og
som forst

snudde innen
psykiatrien 1
LISA 0g
Storbritanmia
om [ag midt
pa  1950-tal-

gialdt & wi-
vikle alterna-
tiv til institu-
sjomsformer.
Denne bevegelsen er nd drevet
lengst innen omsorgen for psy-
kisk utviklingshemmede.

Det seregne ved HVPU-re-
formen er tempoet. Dessuten er
det ikke her snakk om noen
stille reform, pipekte Tosschro.

Ser vi utviklingen i form av
el annet bilde, ser vi utstings-
samfunnet. T et slikt bilde gir
utgiftene til ordninger og hjelp
fra 1950- til 1980-tallet, rett til
viers. Hva betyr det? At vi har
blitt si generpse og it sd gode
ordninger? Ja, det er en side.
Det andre er at vi har fiir et
samfunn der flere og flere ikke
klarer & hevde seg.
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Vi har fitt et samfunn
der flere og flere utkon-
kurreres, Antall ufpre-
trygdede har gkt med 2.5
gang fra 1967 @l 1996,
andelen pé attfpringstil-
tak har fra 1974 til 1992
dkt seks ganger. Og fra
de 3 (00 som tok i mot
sostalhjelp 1 1967, finner
vi 170000 som tok imot
slik hjelp i 1996. Dessu-
ten har antall bam under
vernetiltak gatt opp 2.5
gang fra 1967 til 1996

18 000 ledige og
regjeringsmete |
1958

Vi snakker om en utvik-
ling i l@pet av 30 dr der
flere og flere ikke klarer
i fglge opp. 1 1958 ble
regjeringen  innkalt pé
kort varsel fordi vi hadde
1 5.0 arbeidsledige,
mens vi nd snakker om et
overopphetet  arbeidsliv
med 100.000 ledige.

HVPU-reformen  var
pa mange miter idealis-
tisk og hadde sine mil
stikk 1 strid med en utstg-
tingsmodell. Den handler
om i slutte seg til en be-
vegelse som igjen dreier seg om
i skape et samfunn for alle med
tilgang til alle arenaer for funk-
gjonshemmede. Gi dem sam-
menliknbare levekir, For det
handler ikke bare om d legge
ned institusjoner, men om & en-
dre det institusjonsaktige, pi-
pekte Trssebro.

De flesie reformer beveger
seg pa det konkrete og forplik-
tende plan for ikke & bryte med
retningslinjer,

¥

Vel og merke med forvent-
ninger om kommunal oppfal-
ging. For ved HVPU-reformen
ble det signalisert at den var al-
vorlip ment, De som er og var
involvert, vil kunne hevde at det
ble mye skrik og lite ull.

Selv om reformen formelt er
over, ber den ikke vare slutt
For vi kan ikke vente oss at den
sostale kontakten bedrer seg, at
nabolaget endrer seg fordi en
psykisk utviklingshemmet flyt-

ter inn, pipekte Jan

finansierings- , HVPU-refor- Tessebro,
ordninger og :

lover.  For men var pa Fritidstiltakene
HVPU-refor-  mange mater idealis- taper

men handlet HVPU-reformen

det om @
legge ned in-
stitusjoner og

tisk og hadde sine
mal stikk i strid med
en utstptingsmodell

farte til bedre boli-
ger, men samtidig er
det revolugjonen

i bygge bedre
boliger etter Husbankens mins-
testandard.

Det ligger i reformen at en
skal kunne wvise fram nedlagte
institusjoner og staten skal sti
fram som en ideclogisk farer for
kommunene!

som forsvant. Wi
legger merke til at pargrende en-
dret reforminnstilling fra «nei»
til «jas, Dette tyder pa at det er
naturlig & si ja til det en har fordi
en ikke vel hva en fir
Inntrykket av for eksempel
fritidstiltakene er at de er redu-

HVPU-reformen var pa mange mater idealistisk og hadde sine mal stikk i
sirid med en utstatingsmodell. Den handler om 4 slutte seg til en bevegelse
som igjen drefer seg om i skape et samfunn for alle med tilgang til alle are-
naer for funksjonshemmede.

sert og dermed den store tape-
ren.

MNar jeg snakker om reformen
til andre enn nordmenn, reagerer
de pi at ) prosent har fyttet
kort og at 10 prosent ikke har
flyttet, men al instilusjonens
navn er endret til «Gata 40w,
Dessuten bor mange i en bolig
som stikker seg ut og har fiitt en
slags merkelapp, og beboernes
innflytelse pa hvem de bor sam-
men med er minimal. Arbeidet
og planlegzingen starter pa by-
plankontoret etter en  «ledig-
plass-logikks.

Men den tydeligste endringen
for mennesker med psykisk ut-
viklingshemning er at skoletil-
budet er kraftig redusert og at
det na legges mer vekt pd dag-
senter og produksjon. Samtidig
fir de som hadde et lite dagtil-
bud, nid et mer omfatiende til-
bud.

Sosialt tiltak

Og det er slett ikke arbeid det er
snakk om for & sysselsette psy-
kisk utviklingshemmede. Men

Boligreform eller
reformbaolig?

et sosialt tiltak, Det fore-
gikk op foregar pi dag-
senter, og veldig f psy-
kisk utviklingshemmede
har eksempelvis kolleger.
For det er kommunen
som tar seg av sosiale til-
tak, mens arbeidsmar-
kedsetaten tar seg av det
som er pé alvor, Det kan
fores vektige argumenter
for at arbeidet ber gjsres
mer reelt. og for at en
kanskje heller bar kaste
ay seg virl samfunns ar-
beidsnevrose,  Samtidig
er kanskje «arbeidsrol-
lens den mest verdifulle.
Bare spor arbeidsledige
om det, for uten arbeid er
ikke verdet det samme.

Og i denne sammen-
heng er det ikke snakk
om integrering i samfun-
nets viktigste institusjon,
la NTMU-professoren til.
Han tok ogsé for seg gra-
den av sosial kontakt for
de psykisk utviklings-
hemmede, og pipekte at
det fortsatt er mangel pa
slik kontakt.

Det gjelder bade fami-
lie og s@sken. De psykisk
utviklingshemmede  er
riktig nok godtatt, men ikke in-
tegrert i nabolaget. Og forholdet
til venner er status quo. Hoved-
innirykket er at de sosiale rela-
sjonene var og fortsatt er et pro-
blem.

Ikke gjort noe med
klasserom
Tussebros konklusjon er at ret-
ningslinjene for boligene har
viert 58 konkrete at de ay den
grunn er blitt bedre enn for ek-
sempel tlbudet innen arbeid og
fritid. Og hva angir skolen, sé er
den samfunnets sorlerinsgred-
skap. Hvordan kan skolen viere
et slikt redskap i et samfunn
uten i skape problem med tanke
pit at den skal vere en skole for
alle, spurte Tessebro,
Hovedpoenget er at man ikke
har gjort noe med klasserom el-
ler de pedagogiske tiltakene,
Samfunnet er organiserl slik at
de fleste av oss tjener pa det. Vi
er blint flinkere til i hjelpe, men
fwerre er involvert.
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Styrking av tilbudet til
hereapparathrukere

Evaluering av prosjekter i 18 fylker.

I nr 997 av Sosial- og helsede-
partementets sammendragsserie
gigres det rede for en samlet
evaluering SINTEF har foretatt
av prosjekter i 18 fylker for 4
styrke tilbudet til hereapparat-
brukere.

Evalueringen har omfattet ful-

gende hovedomrader:;

I, amarbeidet mellom hersels-
og hjelpemiddelsentralene i
prosjektene.

2. Samarbeidet med HLF og

deres harselshjelpere i pro-

sjekiene,

3. Kursvirksomheten i pro-
sjekiene,

4. Hvordan vedlikeholde

kunnskapen i kommunene.
5. Kommunale instansers erfa-

ring med prosjektene.
De som gnsker 4 sette seg inn i
rapporten kan bestille denne fra
SINTEF Unimed, Avdeling for
helse, teknologi og brukskvali-
tet vfJan Lippestad, Pb 124
Blindern, 0314 Oslo.

Svensk hok om dgden

Den svenske psykologen Lars

Molander har 1 hest gitt ut en li-

ten bok pd 90 sider med tittelen

«De utvicklingsstiirda och di-

den». Bokens tema er nir dad

og andre alvorlige tap rammer
psvkisk  utviklingshemmede,
deres pérgrende og personell,

OE tar opp ema som:

* Hva er tap? Hvordan reagerer
vi pé alvorlige tap?

* Hva forstir de utviklingshem-
mede av daden? Hvordan kan
man forklare den for dem?
Hvordan reagerer de pé infor-
masjonen? Kan vi hjelpe dem
med 4 sgrge og 4 forberede
dem pi daden?

« Skal man fortelle det hvis en
pirgrende eller venn er ded?
Skal de utviklingshemmede
viere med i begravelsen?

* Omsorg ved livet slutt - hvor-

dan legge til rette?

= Pargrendes reaksjoner nér en
paykisk  utviklingshemmet
der. Nir de parprende selv
dar.

* Ogsd personalel sgrger og
trenger statte.

= Personalets kontakt med de
phrgrende ndr et menneske
med psykisk utviklingshem-
ning dar,

* Hvordan kan man Glrette-
legge hospice-omsorg. Hva
gjor man nir daden har inn-
tridt?

* Forskjeller mellom ulike kul-
turer.

Boken koster SVK 187,50 +
porto og kan bestilles fra Lars
Molander Konsult, Osterfings-
viigen 14, 18246 Enebyberg el-
ler pa tlif/ fax 00 46 § 792 33 66

«Fusa-sak» i USA

Det siste nyhetshrevet fra Ame-
rican Association on Mental Re-
tardation (AAMR - det ameri-
kanske forbundet for utviklings-
hemmede) refererer en sak som
for tiden verserer for amerikan-
ske domstoler. Saken gjelder en
kvinne - omtalt som E.W, - med
psykisk utviklingshemning og
psykiatrisk sykdom som er inn-
lagt i en institusjon 1 staten Ge-
orgia. Hun har krevet & fi sin
tilbud i &pen omsorg, Dette har

hun fitt avslag pd under henvis-
ning il gkonomiske muligheter,
og har gitt til sak. | fgrste in-
stans har hun fatt medhold. Ret-
ten avviser statens phkonomiske
argumenter og sier at E.W, er ut-
satt for «ungdvendig scgrega-
sjon og ulovlig diskriminerings».

Staten Georgia har  anket
dommen, mens E.W. pd sin side
i neste rettsinstans fir AAMR
som «med-sakspkers.

Filmstjernen Christopher Re-
eve - sierlig kjent for rollen
som Supermann - ble lammet
fra nakken i en ulykke i 1995,
AAMRs nyhetsbrev melder
at han i sepiember ble valgt til
Yice Chair i National Organi-
zation on Disabilities (NOD),

[ anledning utnevnelsen ut-
talte Reeve blant annet «Jeg
er stolt over 4 bli en del av le-
delsen i denne fremragende
organisasjonen  som  har il
formil & bedre levekirene for
alle funksjonshemmede ame-
rikaneres».

Supermann nestieder USAs
Nasjonale Organisasjon for
Funksjonshemmede

[ samme anledning uttalte
organisasjonens leder Mi-
chael R. Deland «Da jeg be-
sekte Christopher Beeve og
hans hustru Dana i deres
hjem, gikk det opp for meg
hva han utretter for funk-
sjonshemmede o hvilke
dremmer han har for funk-
sjonshemmedes fremtid over
hele verden. Han er fryktlas.
Vi i NOD, og i grupper av
funksjonshemmede over alt,
vil trekke fordeler av hans en-
gasjement og utholdenhets,

Over halvparten av sjefene
positive til frivillighet

NHO - Neringslivets Hovedor-
ganisasjon - har gjennomfigrt en
undersikelse av bedriftsleder-
nes holdninger al frivillighet.
NHO har spurt alle sine med-
lemsbedrifter 1 Stord, Hauge-
sund og Drammen om hold-
ningen Gl ansatte med tillits-
verv. Holdningen er gjennom-
ghende positiv. tre av fire be-
drifter stgtter frivillige organisa-
sjoner og aksepierer at ansatte

har tllitsvery i disse. Omlag
halvparten av  bedriftslederne
varderer det som positivi at ar-
beidssakere er engasjerte i fri-
villig aktivitet. De fleste sjefen
er selv engasjert 1 frivillig ar-
beid i fritiden. Det er bladet
Nyt fra FRISAM som melder
dette. FRISAM kan forgvrig
kontakies pd telefon 22 24 85
42, adressen er FRISAM, Pb
8135 Dep, 0033 Oslo.

Ingen er friske - bare for

darlig diagnostisert

I den svenske Likartidningen
| nr 3997 har barnelegen Leif
Elinder et friskt innspill om et
diagnostisk samfunn. Han
skriver blant annet «Nér kul-
relle handikapp klassifise-
res som medisinske finnes det
ikke lenger begrensninger for
nye diagnoser, som for k-
sempel «dysfotbollis, det vil
si manglende evne til & spille
fothall. Dysleksi, DAMP og
Aspergers syndrom er kultu-
relle handikap. Gjennom 4 gi
dem medisinske diagnoser

sementeres de samfunnstmk-
turene som har fert Gl handi-
kappet. Dessuten er det en ri-
siko for at diagnosen passivi-
serer og stempler ungene.
(...) Ubevisst og uten 4 se det
legger vi grunnlaget for «det
terapentiske  samfunnets. Et
samfunn der medisinen har
gjort 54 utrolige fremskritt at
det strengt tatt ikke finnes et
triskt menneske. Et helt friskt
menneske tyder 1 stedet pa for
darlig diagnostisk arbeid.»
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Erkjennelse av
barnets egenart

- et dilemma for bade foreldre og fagfolk

SPESIALPEDAGOG
REINERT HARBO

«Foreldre til handikap-
pede barn lever i en luk-
ket verden, med interig-
rer bare kjent for dem
selv. Den rommer alle fo-
lelser, fra lidenskapen vi
kaller hap til den bi-
treste realitetssans, fra
bgnnen om forandring til
erkjennelse av barnets
egenart.» (Arne Skouen,
her sitert etter Seeters-
dal:Menneskeskjeb-
ner..,s.72)

Arne Skouen tegner her e bilde
av foreldrenes siluasjon som er ly-
sende klart. ¥i som er foreldre har
en lang og krevende vei & gi fram
til akseptering av barnets funk
jomsvansker,

Men hva er fagpersonenes situ-
asjon?  Lederen for utvalgei:
Kompetanseutvikling i arbeidet
for psykisk utviklingshemmede,
Knut @strem, (NOU 1994:8,5 49),
beskrver forholdene shk: « Jeg
ble selv vidannet i en periode som
kan gi under vignetten «68», og
vi ble podt skolert 1 «hold-
ningers.— Men fagets  «hiind-
verksmessiges del ble forsgmi,
Som praktikere mitte vi fomle oss
inm i realitetene, som dilettanter.»

Fomler vi

Fomler vi fremdeles? Eller har vi
som kan regnes som fagpersoner,
tilegnet oss solide, virkelighets-
niere kunnskaper om de uivik
lingshemmede basert pd farste-
hindserfannger og relevant forsk-
ning?

Jeg vil i det flgende studere
ulike beskrivelser av de psykisk
utviklingshemmedes ressurser og
funkjonsvansker det siste (et

Moen defimisjoner eller karakieris-
tikker er vage og tildels upresise
og misvisende; preget av en lz-
ringeoptimisme som ikke har rot-
ter i virkelighetens verden. Andre
definisjoner fokuserer mer pd rea-
litetene, de hérde realitetene -fior-
standshandikapet- samtidig som
uiviklingsmulighetene og likever-
det fir én sentral plass i helhets-
hilder. Menneskevendet er nemlig
ikke gradert ut fra individets for-
standsnivil. (leg grupperer defini-
sjonene i 1o typer , [ og 1T - selv
om dette gir en noe forenklet
oversikl)

Det avgjarende sporsmil er
dette: Hvilken type definisjoner.
hvilke funkjonsbeskrivelser er vi
best tjent med nir fagfolk sam-
men med foreldrene skal forsake
& finne fram til et meningfylt opp-
lerings- og treningsprogram for
de utviklingshemmede? De psy-
kisk utviklingshemmede har pid
linje med andre krav pad respek
for sin egenart. Og da er det ikke
tale om generelle. vage og til dels
misvisende  gruppebetegnelser,
men en individuell funksjonspro-
fil som er utarbeidet etter observa-
sjoner og kartlegging over en
lengre periode, justert og revur-
dert av en rekke fagpersoner med
ulik faghakgrunn. Da kommer det
unike ved personen der gielder
klamt 6l untrykk. Og pd dette
grunnlaget kan en drefte tiltaks-
eller oppleringsplaner.  Funda-
mentet for disse planene er med
andre ord en erkjennelse av bar-
nets lﬁglﬂ‘llﬂﬂ..

Type |
Vi tar forst for oss beskrivelser av
type 1z mormalitets- ideologien
Pavkisk utvikhngshemning er
tilstander med mange ulike drs-
aksforhold. Felles er at de gir seg
tilkjenne ved at evnen til i lere,
saerlig mer teoretisk kunnskap, og
evnen til & klare seg i samfunnet

er mer eller mindre svekket eller
hemmet.

Det gir ingen absolutt grense
mellom  psvkisk utviklingshem-
mel og ikke-psykisk uotviklings-
hemmet, Hvem som blir beregnet
som psykisk utviklingshenmet i
et samfunn er i stor grad avhengig
av vire og sosiale [orhold, av
hvordan opplanngen er tlrette-
lagt, hvordan arbeidslivet er utfor-
met, av inmektsmuligheter og
hjelpetiltak, av bomiljs og mange
andre forhold.

En del former for psykisk ut-
viklingshemning  skyldes ofte
skade eller sykdom som ogsd
rammer andre funksjoner. Mange
trenger derfor omfattende hjelp
ogfeller behandling. (Guri Dyren-
dahl: Rewmigheter for funksjons-
hemmede. 4.utg.

1997 op NFPUY
Jonsson: ,

Mennesher
med psykisk ut-
viklingsghem-
ming. )

Type Il

Den andre typen,
twpe [ er akseperings- og inkfude-
rings-ideclogien,

«Paykisk ntviklingshemmets er
et ikke-diskriminerende omtale
ord for en tilstand som 1 utgangs-
punktet har et biologisk grunnlag,
Betegnelsen psykisk utviklings-
hemning omfatier personer som
bide har et forstandshandikap og
som (av den grunn) ogsd har be-
hov for smerskilte offentlige tlak
pét ulike omrader.

Mennesker med psykisk otvik-
lingshemning vil lett kunne
komme (il kort pd enkelte lvsom-
rader pa grunn av vanskeligheter
med tallforsthelsen. Mange psy-
kisk utviklingshemmede vil ikke
kunne utvikle en abstrakt talefor-
stelse, Dette kan medfore proble-
miet med & oppni en «pengefor-

Det gar ingen g ¢
absolutt
grense mellom psy-
kisk utviklingshem-
met og ikke-psykisk
utviklingshemmet

Artikkelforfatteren Rei-

nert Harbo er tidligere
hogskolelektor ved Kris-
tiansand Lasrerhegskole
der han hadde ansvar
for fagomradet barn
med laerevansker

sthelses tl bruk 1 daghiglivet.

Det er Aslak Syse som velger
denne begrepsavklaringen 1 sin
doktoravhandling: Rettssikkerhet
op livskvalitel for utviklingshem-
mede. Ad Notam 1995, 5 95,
108,111,

Han kommer fram til denne
konklusjonen eter & ha gjennom-
fert omfatteénde forskning, det vil
si forskning som er basert pd litte-
raturstudier og  ferstehéndserfa-
ringer i metet med de psykisk ut-
viklingshemmede og deres pirg-
rende,

Torill Rpnsen Ekeberg formu-
lerer det slik: «Vi mi huske at
mange psykisk utviklingshem-
mede skolebarn intellektuelt fun-
gerer pa tidlig smidbamstadium, 1
slike tilfeller er det pedagogisk og

moralsk  oforsvar-
stille dem
overfor de fleste
tradisjonelle skole-
aktiviteter.  Dertil
er det stor slgsing
med  fellesskapets
miidler. Niren elev
med paykisk utvik-
lingshemning far
bevilget store tilleggsressurser i
oppleringssituasjonen, er det for
at de skal mgtes pi sitt eget utvik-
lingstrinn, - ikke for at de i flest
mulig uketimer skal “'oppbeva-
res» i et vanlig klasserom.» (Spe-
sialpedagogen nr 2/96)

I den nye boken Lierebok 1 psy-
kiatri av Dahl, Eitinger, Malt og
Rettersigl, 4. opplag 1997, 5 639,
finner vi et eget kapittel om psy-
kisk utviklingshemmede. Diagno-
sen kan ofte bare stilles etter gjen-
tatte, omhygeelige undersakelser,
heter det pd side 500,

Ellers finner vi den vanlige inn-
delingen i fire grupper av psykisk
utviklingshemning:

+  mild grad
+ moderat grad
* alvorlig grad



= dyp psykisk at-
viklingshem-
ning
Psykiaterne  bru-
ker som kjent el
forholdsvis  fing-
radert  klassifika-
sjonssystem, noe
jeg wtelater her

Sprikutviklingen

blir beskrevet slik: Dérlig sprikut-
vikling er et sentralt fenomen.
Spriket organiserer psyken og
den intellektuelle utviklingen, slik
at det blir mulig & symbolisere og
skille ord fra begreper og kon-
krete forhold.

I siste del av dette avsnittet he-
ter det: 1 lette tilfeller av paykisk
uiviklingshemning er det forst nar
barnet meter skolens krav, at diag-
nosen kan stilles, Det viser seg da
at de ikke greier & holde tritt med
jevnaldrende. Det er ogsa slik at
barnets ggen frustrasjon over ikke
i leve opp til omgivelsenes kray,
kan lede til atferdsproblemer som
trekker oppmerksomheten bort fra
den undediggende utviklingshem-
ningen.

Bente Gjmmm, cand, med. og
pedagog, gir denne oppsumme-
ringen; «Psykisk utviklingshem-
ning har viert klassifisert som en
generell viviklingsforsinkelse, i
motsetning til de spesifikke utvik-
lingsforstyrrelser. Det er kanskje
nedvendig & nyansere dette noe.
Det vil ved psvkisk utviklings-
hemning viere forsinkelser pd sl
mange omrader av kognitiv funk-
sjon at det er grunnlag for 4
snakke om en generell retarda-
sjon, men det er lite som tyder pd
at alle funksjonene rammes likt,
heller ikke hos de med samme in-
telligensnivi. Det er derfor viktig
at hver funksjon sammenlignes
med bamets eget gennomsnitt,»
(Bente Gjerum og Bjgrn Ellen-
senfred) Hjemme og  atferd.
Univ.forl. 1994, s140.)

Hva samsvarer med
virkeligheten?

Hvilke beskrivelser er mest i sam-
svar med de utviklingshemmedes
situasjon i hjem, skole og bomiljp
7 Jeg tar utgangspunkt i et eksem-
pel som kan illustrere dette. Det er
hentet fra NFPUs medlemsblad,
Samfunn for alle, nr 1/95.

Ivar var tidligere en av de store
«problembeboernes pd institusjo-
nen . Han smadret mebler, gikk
lgs pd personalet, sparket hull i
veggene. Etter at han fikk egen
bolig - og tkke minst et mer tilpas-

set opplieringstilbud - er han blin
et langt mer harmonisk menneske,
Det er tre ting Ivar liker & gjpre:
Snekre postkasser, drikke kaffe og
handle. En slik beskrivelse virker
realistisk og trovendig,

Den peker klart i retning av
type 1L i Aslak Syses begrepsay-
klaringer. Men problemet er bare
at NFPU - som av medisinalrid
Griimewald er blitt kalt verdens
sterkeste foreldreforbund -(Rap-
port 2/95) unngér & bruke slike re-
alistiske beskrivelser. Dermed far
mange foreldre store vansker nar
de skal bearbeide eane falelser og
holdninger frem mot siste trinn i
SOrgprosessen: akseplerings- og
inkluderingsfasen. En kan nemlig
ikke «leve pids en misforstitt
snormaliseringsideclogis,

Jeg skal ikke her analysere be-
grepene mestringsevne og mes-
tringsglede, arbeidsglede ng livs-
kvaltel- det finner vi i andre frem-
stitlinger, bare kon stanse ved be-
grepet  livskvali-
tet, En person har
det godt og har ,
hpy livskvaliter i
den grad perso-
fen
L. eraktiv
2. har samhgrighet
3. har en positiv selviplelse og
4. har en grunnstemning av

glede.

(8.Mwss, her sitert etter Nordahl
og Overland: Individuelt lmre-
planarbeid, s 99.)

Ressursdiagnose fremfor
en «sykdoms- eller
mangeldiagnostikk»
Vurderer vi beskrivelsene og defi-
nisjonene i teksten ovenfor, vil vi
finne at noen vektlegoer perso-
nens ressurser sterkere enn andre,
Det er selvsagt viktig & A frem
hva personen mestrer, hva han
kan, pd det ndvarende tidspunkt
Dette blir selve grunnlaget for all
opplenng og alle tiliaksplaner.
Retter vi opperksombeten for mye
mol det personen ikke kan, alle
funksjonsvanskene, kan detie
virke stigmatiserende. En altfor
detaljert Klassifisering, med over -

Ulikhetene set
blant de utvik-
lingshemmede er
som kjent store.

og undergrupper,
kan ogsd bidra til
al amangeldiag-
nostikkens  tar
overhind,

Pi den annen
side b det nev-
nes at en filslp-
ring av  funk-
sjonsvanskens
kan £ megetl uheldige utslag: Per-
sonen hlir ikke respekiert for den
han er, kravene og forventningene
blir for store. Resultatet kan bli
ikke-mestringsopplevelser,  stag-
nasjon i utviklingen, alvorlige at-
ferdsproblemer, frustrasjoner og
aggresjoner, P4 det organisato-
riske plan kan dette fgre til en
naiv integreringeoptimisme 1 sko-
len og ikketilpassede botilbud [
Jir mine artikler i Spesialpedago-
gen nr 387 og 494,

A komme frem til en balansert
og nyansert erkjennelse ay de psy-
kisk utviklingshemmedes egenart,
er en utfordring som kan virke
skremmende. Ulikhetene blant de
utviklingshemmede er som kjent
store. Antallet faktorer som virker
sammen til det en har kalt indivi-
dets egenart eller personlighet, er
flere enn det en i forste omgang
tenker seg. Behovet for tverrfag-
lig samarbeid blir patrengende,
serlig etter at kommunene har it

ansvaret tor tilpas-
opplering i
skole og bomiljs.
En fagperson kan
ikke alene makie a
utarbeide  velfun-
derte tiltaksplaner
for de utviklingshemmede. Perso-
ner med forstehindserfannger fra
arbeidet med utviklingshemmede
har et klart behov for & rekke inn
forskningresultater bide fra det
medisinske, det  spesialpedago-
giske og det sosialpsykologiske
fagfeltet. Farst da har en mulighet
for & komme frem til et tilnermet
helhetsbilde av de utviklingshem-
medes situasjon , deres ressurser
og deres behov for hjelpetiltak.
Og kartleggingen av deres spesi-
¢lle behov og beskrivelsen av de-
res rettigheter, er ikke noe en kan
gjere en gang for alle. Nye obser-
vasjoner, ny forskning, nye prak-
tiske erfaringer krever nytenkning
o revurdering,

Det er vanlig at foreldre til barn
med funksjonshemninger fir en
emasjonell  krisereaksjon, heter
det i den nevnte psykiatriboken pa
side 301, Disse krisereaksjonene
er beskrevet noe ulikt i faghakene,

men vanligvis regnes det med fire
faser i utviklingen:
= siokkiasen
= reaksjonsfasen
* bearbeidingsfasen
*  pyorienteringsfisen
Den siste Tasen Kunne med fordel
kalles aksepterings- og inklude-
ringsfasen.
Et viktig spersmil blir dette:
Hvordan kan foreldre oz fagfolk
samarbeide for & redusere krisere-
aksjonena? Kunnskap om funk-
jonsvanskene og informasjon om
mulige hjelpetiltak blir viktige
moment 1 denne sammenheng.
Men aller viktigst er trolig den
emosjonelle stpite medmennesker
og fagpersoner kan bidra med, [
en slik ramme vil det vere lettere
& gi en passe porsjon av faktiske
opplyvsninger om  funksjonsvan-
skenes egenart og de utviklings-
muligheter som er tilstede.

Erkjennelse av

barnets egenart

leg stilte felgende spgrsmal:
Hyvilke beskrivelser er mest 1 sam-
svar med med de utviklingshem-
medes situasjon @ hjem, skole og
bomiljE?

Alle foreldre er selvsagt ikke
rede til & akseptere fagtermen
wforstandshandikaps mens de be-
finmer seg i de ferste fasene av
sorgraksjonens. Men det vil ogsd
viere galt & minimalisere funk-
sjonsvanskene eller tilslgre dem
owver lengre tid, Det vil virke sterkt
hemmende for en sunn utvikling
frem mot en akseptering av bar-
nets funksjonsvansker, o en na-
turkig inkludering 1 det menneske-
lige fellesskap.

Derfor bar fagpersonene over-
tor foreldrene gradvis bruke den
saklige og solide informasjonen
soim Aslak Syse, Bente Gjerum
og flere gir, jfr type I Dette er det
absolutt beste grunnlag ndr forel-
drene skal arbeide seg frem til ak-
seplerings- og inkluderingsfasen,

For fagpersonene er saken klar.
Type Il gir det beste fundament
for videre forsknings- og utvik-
lingsarbeide. Samtidig er denne
type beskrivelse den mest virke-
lighetsnzre rettesnor for det prak-
tiske arbeidet med psykisk utvik-
lingshemmede. Og 1 matet med
foreldrene husker vi innholdet i
Arne Skouens blinkskudd: «For-
eldrenes verden rommer alle fo-
lelser, fra lidenskapen en kaller
hiip til den bitreste realitetssans,
fra bgnnen om forandring til er-
kjennelse av barnets egenart.»
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Trgste og bare oy
HVPU-reformen

FORSKER HELGE STRAND
BSTTVEITEN, MIBR

Pargrende til psykisk ut-
viklingshemmede lever
tett opp til samfunnsut-
viklingen. | de fleste til-
feller er deres gutt/
jente/kvinne,/mann av-
hengig av gode offent-
lige tjenester for a
kunne leve et godt liv.
Det gjor de parerende
ogsa ekstremt sarbare.
Knapphet eller mangel
pa ressurser, darlig of-
fentlig organisering, el-
ler feilslatte reformfor-
sok oppleves pa krop-
pen. Norsk institutt for
by- og regionforskning,
NIEBR har nylig giennom-
fart en undersgkelse av
hvordan de pargrende til
psykisk utviklingshem-
mede | Oslo opplever si-
- tuasjonen for deres psy-
kisk utviklingshemmede.

De plrgrende ble brukt som in-
formanter i en spameskjemaun-
derspkelse som inngikk i et opp-
drag fra Oslo kommune om i
evaluere HVPU-reformen (an-
svarsreformen) for psykisk ut-
viklingshemmede. lkke serlig
overraskende konkluderte rap-
porten med at mélsettingen om i
bedre livsstandarden til de psy-
kisk utviklingshemmede som
gruppe, ikke er oppnddd. Heller
ikke minstekravet om at noen
ikke skulle fir det verre som
felge av reformen, ser ut til &
viere oppfylt. Mer interessant
for pérarende er det kanskje at
evalueringen avdekker skiller i

effekter av reformen mellom de
som bor 1 egen bolig og de som
bor hjemme hos pirgrende. Ar-
tikkelforfatteren var prosjektle-
der for evalueringen. og skal i
det falgende presentere noen av
de viktigste funnene i rapporten.

A og B-lag?

Forskere som har arbeidet med
effekter av HYPU-reformen har
antydet at reformen forst og
fremst har vert en boligreform
der det er brukeme som fikk
egen bolig som har opplevd en-
dringer. Brukere som av ulike
grunner bor hjemme hos péra-
tende, har i mindre grad opplevd
endringer. Undersekelsen fra
Oslo bekrefier langt pd vei et
slikt hovedhilde.

De brukerne som bor hos pé-
rirende, har opplevd mindre en-
dringer bide i dag/fritidsaktivi-
teter og sosial kontakt enn de
som bor i egen bolig. En stor del
av de som bor hos pirarende, er
brukere under

17 dr. Det betyr ,

En stor del av

stgttekontakl og avlastingstiltak
eller ikke, Hvis Oslo kommune
mener det er en sosialpolitisk
milsetting & skape likhet i tje-
nestetilbudet  overfor  svake
grupper, er det trolig viktig i se
nermere pi dette forholdet. Vi
milte variasjoner mellom byde-
lene for tiltakene:

* Bolig (summen av brukere i
bokollektiver, bofellesskap,
samlokaliserte  boliger og
egne baoliger),

= Swattekontakt (inkludert fri-
tidskontakt),

*  Avlastningstiltak (bide grup-
pebasert og individbasert av-
lastning ), og

* Boligavlastning.

Dekningsgraden  er  beregnet
som antall brukere som har de
ulike tiltakene, pr 30. brukere i
bydelen. Bydelene ble ordnet et-
ter dekningsgrad innen hver av
tiltaksgruppene. Resultatet av
analysen presente-
res 1 tabellen ftil

at deler av bru- hoyre,

kcrglruppﬂn. _‘de som bor Tabellen viser
serlig de unge, hos pargrende, er betydelige  varia-
ikke i samme pyykere under 17 ar.  sjoner. Vi ser for

grad som bru-

kerne 1 boliger har fitt hjelp fra
tiltakene i ansvarsreformen,
ifglge de pirgrende. Behovet for
boliger for denne brukergruppen
blir stort i drene som kommer.

Betydelige regionale
variasjoner

For pirgrende som har brukere
som bor hjemme, Kan det vare
interessant &4 fi vite at evalue-
ringen for HVPU-reformen i
Oslo, viste at det er til dels bety-
delige variasjoner mellom byde-
lene i tienestetilbudet.

De regionale variasjonene ¢r
sd tydelige at bydelen den psy-
kisk utviklingshemmede bor i,
kan avgjere om brukeren fir

eksempel at de-
kningsgraden for
stattekontaky/fritidskontakt kan
variere fra 26 av 30 brukere i
bydel Kjelsds-Grefsen (87 pro-
sent), ned til 3 pr 30 brukere i
Sendre Nordstrand (10 pro-
sent). Innen avlastning varierer
dekningen mellom bydelene fra
21 av 30 brukere i Baler bydel
(70 prosent), ned til 5 av 30 bru-
kere 1 Bjerke bydel {13 prosent).
I tillegg til den regionale varia-
sjonen, er et annet trekk ved ta-
bellen at det er gjengangere pd
tvers av de ulike tiltakskategori-
ene. Vi ser at bydel Kjelsis-
Grefsen er blant bydelene med
hayest dekningsgrad innen alle
tiltakstypene, Vi ser ogsa at by-

Artikkelforfatteren Helge
Strand @stiveiten er for-
sker ved Norsk institutt
for by- og regionsforsk-
ning (NIBR)

del Sendre Nordstrand har la-
vest dekning innen tre av fire
kategorier. Ogsd bydel Gamle
Oslo ligger lavt 1 tre av fire kate-
gorier.

Hvilke forhold i bydelene kan
forklare en slik variasjon 7 En
nerhiggende antakelse er at vari-
asjonen kan pévirkes av forhold
innen brukergruppen. Vi gjen-
nomferte en statistisk analyse av
tiltaksvariablene. Vi fant en viss
tendens til at bydeler med
mange psykisk utviklingshem-
mede barn og unge under 17 ar
har lavere tltaksproduksjon enn
bydeler med faerre unge brukere,
Det gjelder bade for boligtiliak,
stpttetiltak, avlastningstiltak og
boligavlastningstiltak. Dette kan
reflektere at unge psykisk utvik-
lingshemmede har mindre be-
hov for disse tiltakene enn
voksne individer i brukergrup-
pen, men det kan ogsé reflektere
at pargrende med barnfunge
brukere har vanskeligere for &
of fram med sine behov enn
voksne psykisk utviklingshem-
mede. Sammenhengen mellom
alder og tiltak er bare statistisk
signifikant for omfanget av stot-
tekontakt,?

Antall med muliifunksjons-
hemming pr 1.000 innbyggere
har en svak negativ effekt pé til-
taksproduksjonen innen alle ka-
tegoriene. Hvis bydelens har
mange slike brukere har de ogsa
mindre omfattende tiltakspro-
duksjon 1 forhold til brukergrup-
pen, Dette kan reflekiere at bru-
kere med lettere funksjonshem-
ninger i stgrre grad kan nyttig-
fjwre seg tltakene enn brukere
med tyngre funksjonshem-
minger. Sammenhengene er ikke
statistisk signifikante.

Bkonomiske forhold i byde-
lene har ikke noen entydig ef-
fekt pd tiltaksproduksjonen. By-
deler med relativt sett store ut-
gifter har ogsd stgme deknings-



grad pa bolig og boligaviasining
enn bydeler med lavere utgifter.
Sammenhengene er ikke statis-
tisk signifikante. Bydeler med
store utgifter har derimot frerre
stette-  og  avlastningstiltak.
Dette siste kan reflektere at slike
bydeler kan komme til 4
agkvises avlasinings- og stette-
tiltak til brukergruppen. Sam-
menhengen mellom gkonomi og
avlastingstiltak er statistisk sig-
nifikant.

Vi mé anta at ogsd andre for-
hold i bydelene spiller inn, og
pivirker  tiltaksproduksjonen.
Det kan veere ulik grad av akti-
vitet fra foreldre og pérgrende
til brukerne for & {3 tiltak. Det
kan vere wlikheter i bydelenes
@nsker om & prioritere denne
brukergruppen i forhold til an-
dre grupper, Det kan vere ulik
organisering av tjenestetilbudet
slik at kostnadene ved tiltaks-
produksjonen kan variere. Og

det kan veere at personalet i de
ulike bydelene har forskjellige
terskler for nir brukere skal fi
stetietiltak. Detie er noe vi kjen-
ner fra annen forskning om be-
slektede tiltak. En analyse av re-
gionale variasjoner i omsorgstil-
tak innen barnevern pé landsba-
51§, antyder blant annet at olike
lokale kulturer blant personalet,
pivirker beslutninger om om-
sorgstiltak (Kristoffersen, Lars
m.fl, NIBR-rapport 1996: 22).
Wi kan ikke konkludere sik-
kert nok om forklaringer pa va-
riasjonien, Men vi kan si at en
folge av a legge det forvalt-
ningsmessige ansvaret for refor-
men Gl bydelene har vert at
ulike forhold i bydelene har
skapt regionale variasjoner i
Oslo ndr det gielder tilbudert til
de psvkisk utviklingshemmede.
Denne variasjonen er si stor at
den kan ha skapt barrierer for 4
gi deler av brukergruppen et til-

bud som bedrer deres livssitua-
sjon gjennom integrasjon og fer-
dighetsoppaving, Slik sett kan
ogsd den regionale variasjonen
ha bidratt il & svekke oppfyllel-
sen av malsettingen for ansvars-
reformen 1 Oslo.

Kompetansemangel

NIBR fant ogsd manglende
kompetanse blant personellet
som arbeider med brukerne, slik
personellet selv vurderer det.
Datamaterialet som ligger il
grunn for denne evalueringen er
helt entydig pa dette punkiet: De
bydelsansatte som arbeider med
brukerne, trenger tilfersel av
mer kunnskap, og kontinuerlig
utvikling av den kunnskapen de
har for & mete utfordringene in-
nen arbeidet med psykisk utvik-
lingshemmede. Dette fant  vi
bide i sperreskjemamaterialet,
og 1 informantsamtalene  med
ansatte i tjenestene, Bide bydel-

sansatte og ansatte i habilite-
ringsijenesiene er enige om
dette.

Det tydelige behovet for ut-
vikling av kunnskap henger
sammen med at ansvarsrefor-
men med sin vekt pd smd boli-
genheter har skapt en fragmen-
tert og til dels isclert arbeids-
styrke, der den organisasjons-
messige oppsplitingen  skaper
mange hindre for overfpring av
kunnskap mellom personellet.
Problemet med mangel pd kunn-
skap forsterkes av at deler av ar-
beidsstyrken er ufaglert og an-
satt 1 deltidsstillinger.

Reformen har skapt et bety-
delig behov for kompetanse pa
ulike nivier. Folgende temaer

peker seg ut:

1. Fagkunnskap. Generell kunn-
skap om psykisk urviklings-
hemming. Swrlig skolering i
de juridiske og atferdsmessige

Tabell 1 Regionale variasjoner mellom bydelene i§ Oslo | bruk av tiltak overfor mennesker med psvkisk utviklingshemming. N = 24
Antall brukere Antall brukers med Antall brukere med Brukere med
med bolig pr stgttekontakt individuell og boligavlastnings-
30 p.u. 1 bydelene Mritidskontakt gruppebasert tiltak

pr 30 p.u. i bydelene ! avlastningstiltak
pr 30 pav. i bydelene

Hayest Bstensje, 21 Grefsen-Kjelsis, 26 Baler, 21 Grefsen-Kjelsis, 7

dekningsgrad Lambertseter, 18 Ullern, 24 Stovner, 18 Beler, 5
Grorud, 17 Romsis, 20 Grefsen-Kjelsis, 18 Lambertseter, 5
Ekeberg-Bekkelaget, 16 Sogn, 19 Bygday-Frogner, 16 Romsis, 5
Grefsen-Kjelsds, 16 Grorud, 14 Sogn, 16 Hellerud, 4
Rga, 15 Mordstrand, 14 Lillem, 16 Furuset, 4
Romsis, 14 Lambertseter, 13 Ekeberg-Bekkelaget, 15 Stovner, 4
Sagene-Torshoy, 14 Uranienborg-Majorstua, 13 Rpa, 13 Bjerke, 3
MNordstrand, 12 Ekeberg-Bekkelaget, 12 Vindern, 12 Ekeberg-Bekkelaget, 3
Uranienborg-Majorstua, 12 Helsfyr-Sinsen, 10 Helsfyr-Sinsen, 12 Helsfyr-Sinsen, 3
Hellerud, 12 Hellerud, 9 Manglerud, 12 Bygdey-Frogner, 3
Vindem, 11 Byler, 8 Nordstrand, 12 Sogn, 2
Helsfyr-Sinsen, 11 Dstensjg, § Sendre Nordstrand, 11 Ullern, 2
Baler, 11 Furuset, 8 Uranienborg-Majorstua, 10 Rpa, 2
Sogn, 10 Bjerke, 7 St Hanshangen Ullevil, 9 Sagene-Torshov, 2
Bjerke, 10 Bga, 7 Sagene-Torshov, 9 Vindern, 2
Stovner, 9 Manglerud, 7 Gamle Oslo, 9 Nordstrand, 2
Manglerud, 9 Vindern, 7 Grorud, 8 Grorud, 1
St Hanshaugen-Ulleval, 8  Bygdey-Frogner, 6 Lambertseter, & Gamle Oslo, 1
Ullern, & Sagene-Torshov, 6 Furuset, 6 Estensje, 1
Furuset, 8 Gamle Oslo, 6 Dstensje, 6 Manglerud, (b
Bygdey-Frogner, 8 Stovner, 5 Romsds, 5 Sendre Nordstrand, 0
Gamle Oslo, 7 Sendre Nordstrand, 3 Hellerud, 5

Lavest Spndre Nordstrand, 5 Bjerke, 5

dekningsgrad

Snittverdi 11

11

11

)



sidene ved bruk av tvang
overfor utagerende mennes-
ker med psykisk utviklings-
hernming.
2. Individkunnskap. Veiledning
i enkeltbrukeres utviklings-
hemming for personell i det
direkte daglige arbeidet med
brukere, Veilledningen boar ha
fokus pa
behov/muligheter/begrens-
ninger til den enkelte bruker.
MNettverkskunnskap,  Storre
kunnskaper 1 arbeidet med
nettverk rundt brukere slik
som  familiefvennerfarbeid
ol
4. Systemkunnskap.  Adminis-
trativ skolering 1 ledelse og
ekonomistyring. Skolering i
sammensetningen og  virke-
miten til de ulike delene av
det kommunale apparatet som
kan vte tjenester overfor bru-
kerne, Dette siste er serlig
viktig for personellet som ar-
beider med brukere som har
behov for tjenester fra ulike
omrider og nivder 1 kommu-
nen, og som dermed inngdr i
til dels omfatiende samar-
beidsordninger.

b

Bydelene driver allerede i1 dag
en utstrakt opplerngsvirksom-
het som spenmer over

en rekke temacr. Pro-

blemet med denne opp- ,
leringsvirksomheten
ser ut til & viere at den
blir lite systematisk, og
al den til dels er dérlig
forankret i de konkrete
utfordringene de ansatte mgter i
sitt arbeid med brukerne. Habi-
literingstjenestene bide for barn
og voksne er bekymret for at de-
res spesialkunnskap om enkelt-
brukere ikke blir overfert og
forankret 1 bydelene.

Dle ansatte er opptati av at
oppleringen vanskeliggjpres av
prakiiske og budsjetimessige
forhold, Det kan viere vanskelig
for bydelen 4 finne vikarer for
personell pd kurs, eventuelt &
finne midler for i lenne vikarer.

Bydelene ble opsd spurt om
hvordan oppleringsvirksomhbe-
ten kunne gjeres bedre o mer
svsternatisk. Flere av bydelene
er opptatt av at oppleringen ad-
ministrativt bar ligge i bydelene
for & sikre neerhet til brukeme,
men ogséd for 4 sikre deltakelse
fra andre bydelstjenester som
arbeider med brukergruppen.

ede i dag en ut-
strakt opplarings- #!lc grupper opp-
virksomhet

Udekte behov

Muaterialet fra sparreskjemaene
viser ogsd at det er store udekte
behov | Oslo kemmunes arbeid
med de psykisk uiviklingshem-
mede. Det trengs forst og fremst
flere boliger, Hele 22 av 24 by-
deler oppgir at de har brukere
som skulle hait egen bolig, men
som ikke har fitt det. Mangel pd
egnet bolig oppgis som den vik-
tigste grunn til ai brukere stir pi
venteliste. Behovet for skole-
plass/barmehageplass/dagsenter
ser ogsi ut il & veere der, men
det er fierre bydeler som oppgir
slike behaoy,

Nir det gjelder udekte behov
for bestemte brukergrupper, vi-
ser det seg at nermere 40 pro-
sent av de bydelsansatte mener
det er behov for flere institu-
sjonsplasser for barn i deres by-
del.

Arbeidet med et sd krevende
offentlig tiltak som ansvarsre-
formen er en kontinuerlig pro-
sess, der evalueringer inngdr
som el verktey til 3 fa kunnskap
om det som skjer, slik at kursen
videre kan stakes opp. HVPLU-
reformen har vert giennom en
kostnadskrevende startfase, og
det er fremdeles udekie behov.
Politisk blir utfordringen 4 ba-
lansere  beho-
vene tl denne
gruppen med be-
hovene til andre
grupper slik  at

Bydelene
driver aller-

lever forbe-
dringer. Mye av
fokus hittil har viert pd boligre-
formen, og det mi det trolig
fortsatt veere, hvis nye genera-
sjoner av psykisk utviklings-
hemmede skal fa et like bra bo-
tilbud som den farste HVPU-
generasjonen. Men det blir vik-
tigere enn for & se ut over boli-
gen og over mot tiltak pd andre
omrider som kan gi denne delen
av befolkningen et best mulig
liv. 1 stgrre grad enn for notmal-
befolkningen er dette et offent-
lig ansvar.

! Sikre opplysninger mangler for
bydel St Hanshaugen-Ullevil
* Opplysninger mangler for bydel
Uranienborg-Majorstua, og St
Hanshaugen-Ullevil

Statistisk signifikans inneberer
af sammenhengen 1 materialet er
si sterk at vi kan anta at sammen-
hengen ogsd gielder for hele bru-
kergrappen i Oslo.

I forbindelse med fremleg-
gingen av statshudsjettet for
1998 har Fellesorganisasjo-
nen for barnevernpedago-
Zer, SOSIONOMEr 0g verne-
pleiere (FO) gjort henven-
delser til ulike av Storting-
ets komiteer. | statsbudsjet-
el for Sosial- og helsede-
parlementet har FO kom-
mentert en rekke felt, der i
blant kap 673: Tilak for
funksjonshemmede, Post 61
oppfelging av reformen for
mennesker med psykisk ut-
viklingshemming.

FO har i flere fir gitt ut-
trykk for at reformen For
mennesker med psykisk ut-
viklingshemming er en ngd-
vendig, men ogsd meget
krevende og omfattende re-

lltviklingshemmedé

form. Det er fortsatt mange
faglige op skonomiske ut-
fordringer som skal l@ses.
Dette papekes ogsd av de-
pariementet,

FO er kjent med at Stor-
tinget 1 forbindelse med
kommunegkonomiproposi-
sjonen viren 1997 bestemie
at det meste av tidligere gre-
merkede overferingene
skulle innlemmes i inntekts-
systemet. Vi erkjenner at
aremerkingen av midler pd
et tidspunkt matte avvikles.
Vi er likevel bekymret for at
dette kan medfore at tiltak
tl utviklingshemmede blir
nedprioritert 1 kampen om
knappe ressurser i kommu-
nene. | folge departementet
er det registrer flere utvik-

Regjeringens handlin

Regjeringens tredje handlingsplan for funksjons-
hemmede er av en annen type enn de to forega-
ende. De tidligere planene har vart preget av om-
fattende forspksvirksomhet. Malet med den nye
planen er a ta et bedre grep om samfunnsutfor-
mingen, og a eke innsatsen for funksjonshemmede
innenfor den ordinzere virksomheten i samfunnet.
Regjeringen vil at dette skal skje gjennom planleg-
ging, rettighetsfesting, bruk av konsesjonsbhestem-
melser og standardkrav, og gjennom nye arbeidsfor-
mer i forvaltningen, sier sosialministeren.

Tiltakene 1 handlingsplanen fi-

nansieres over statsbudsjettet,

som legges fram 13. okiober, Fi-

nansieringen har tre ¢lementer:

l. De fleste av tiltakene fra for-
rige planperiode vil bli vide-
refprt som permanente til-
tak,

2. Tiltak for funksjonshem-
mede innenfor ordiner virk-
somhet finansieres over de
bergrie  fagdepartementens
budsjett.

3. 1 tillegg kommer en ny be-
vilgning til forseks- og wt-
viklingstiltakene i planen.

Handlingsplanen skal bidra til at
brukermedvirkningen  styrkes
giennom drlige meter mellom
brukerorganisasjonene og de-
partementene, Samarbeidet skal
biide omfatte arbeidet for funk-

sjonshemmede  innenfor hvert
departements  ordingere  virk-
somhet, og de spesielle plantil-
takene som er knyttet opp mot
forsgksvirksomheten,

FMNs standardregler for like
muligheter for mennesker med
funksjonshemning skal legges
til grunn for Regjeringens og
departementenes arbeid,

Statssekretzrutvalget for den
samlede politikken for funk-
sjonshemmede  utvides med
statssekreterene i Miljpvernde-
partementel og Planleggings- og
samordningsdepartementet.

Satsingsomrader og
spesielle plantiltak
Planen beskriver overordnede
mél, hovedmil, arbeidsformer
og organisering av arbeidet for
tunksjonshemmede. Tiltak in-
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| statshudsjettet

lingshemmede i kommunene
enn foregiende dr (350 perso-
ner). Mange voksne bor fortsatl
hjemme pga manglende kom-
munalt tilbud, Departement
rapporterer at antallet som bor
hos parerende har gé litt ned i
Igpet av dret. Men fortsait er
tallet hgyt, da rapporieringen
fra dret for var at omlag 25%
av personer over 20 dr bodde
hos sine foreldre/pararende,

Vi vil sierlig fokusere pa tilbud
til  utviklingshemmede med
store atferdsvansker og autister
med omfattende behandlings-
behov, Her er tilbudet mangel-
fullt mange steder, bide nir det
gielde kvantitet og kvalitet, Vi
mener it innsatsmidlene til de
spesielt kostnadskrevende bru-

kerne mi mélrettes i sterkere
grad enn i dag. Vi viser her til
innstillingen fra kommunalke-
miteen om kommuneskono-
mien for 1998 hvor nettopp Krf
SPog SV ba den daverende re-
gieringen fremme forslag om
statlig  toppfinansiering  for
sierlig  ressurskrevende  bru-
kere. Vi mener at dette er et
meget godt forslag og har flere
ganger tatt dette opp med de-
partementet og Stortinget. De
er ogsa saerdeles viktig med en
systematisk  oppbygging  av
kompetanse blant de ansatte
som arbeidet med dem som har
strst atferdsvansker,

FO ber Stortinget:

B Be regieringen ufrede og
legge fram forslag om statlig

toppfinansiering  for spesielt
ressurskrevende brukere av
kommunale tjenester.

Bruk av tvang

FO er svaert opptatt av situasjo-
nen for den gruppen av utvik-
lingshemmede som har behov
for opplering/behandling som
mnehar  elementer ay  vang
Selv om Stortinget vedtok re-
gler for bruk og begrensing i
bruk av tvang viren 1996, saer
dette regelverket ikke vedtatt
iverksatt. FO har forstitt den
tidligere sosialkomiteen shk al
den endelige behandlingen av
dette spprsmil ble utsatt i vir-
sesjonen biide pga manglende
tid og fordi denne saken reiser
mange vanskelige faglige, juri-
diske og etiske sparsmil. Dei

haster med & fi avklart den
rettsikkerhetsmessige situasjo-
nen pi dette omradet. Dagens
situasjon hver vi har et regel-
verk som er vedtatt, men ikke
iverksatt gir en  heyst uklar
rettssituasjon bide for de aktu-
elle brukeme og for ansatte.

FO ber Stortinget:

B Ti initiativ overfor sosial-
ministeren slik af den bebu-
dede Stortingsmeldingen om
bruk av tvang og begrensinger
Jor bruk av tvang overfor en-
kefte mennnesker med psys-
kisk wuiviklingshemming leg-
ges fram for Stortinget og be-
handles sd raskt som mulig.

jsplan for funksjonshemmede 1998-2001

nenfor den ordinere virksomhe-
ten blir beskrevet ved at 10 de-
partementer presenterer sine ar-
beidsomriider og hvilke saker
som vil bl prioritert i den kom-
mende fire-irs perioden.

Alle tiltak som beskrives skal
startes opp i 1998, men disse vil
bli supplert av nye tiltak under-
veis 1 planperioden.

Tiltakene er konsentrert i tre sat-

singsomrider:

1. Planlegging og brukermed-
virkning

2. Funksjonshemmedes rettig-
heter

3. Etulgjengeliz samfunn

Planlegging og
hrukermedvirkning

Det foreslis et firedrig forspks-
og utviklingsprogram, som vide-
refgrer erfaringene fra tidligere
brukermedvirkningsprosjekier.
Utviklingsprogrammet  tar  ul-
gangspunkt 1 Stortingsmelding
or, 29 (1996-97) Regional plan-
legging og arealpolitikk, der Re-
gjeringen markerer al hensynet
til funksjonshemmede skal tilleg-
ges stgrre vekt i oden regionale
planléggingen. Kommunenes
Sentralforbund vil sammen med
brukerorganisasjonens  bli  en
viktig samarbeidspartner pé detie
omridet.

Funksjonshemmedes rettigheter
Regjeringen vil utrede spersmi-
let om funksjonshemmedes ret-
ligheter er godt nok ivaretatt i
lovverket. Utredningen vil danne
grunnlag for diskusjon og gi mu-
lighet for nye politiske valg,

Ei tilgiengelig samfunn

Samsingsomridet «Et tilgjengelig
samfunn» inneholder en rekke
tiltak, der de fleste er samar-
beidstiltak mellom to eller flere
departementer. Blant tiltakene er:
Tolkeprosjek: § NRK, der ny tek-
nologi skal gjere det mulig for

deve & velge i i inn bilde av dg-

vetolk pd skjermen.
Forskningsprosjeki om bam og
unge med funksjonshemnings
opplevelse av egen livssituasjon.
Et samfunn for alle, flermedie-
prosjekt om rettigheter, tlgjeng-
elighet og holdninger der nekkel-
personer i kommuner og funk-
sjonshemmede sely er mil-
BIuppe,

Tegnsprikoppleering, med bl a
utvikling av tegnsprikordbok.
Tdrett for alle, er et prosjekt 1 regi
ay MNorges Idrettsforbund for a
integrere  funksjonshemmede i
norsk idrett.

Rehabilitering, skal ha prosjeki
innen hgrselsomsorg og kognitiv
rehabilitering, og et prosjekt om
kartlegging, samling og spred-

aimg av informasfon om inmvan-
drere med funksjonshemmning.

Det foreslas ogsd en samlet
satsing pd feknologi for funk-
gionshemmede, giennom et eget
forsknings- og wiviklingspro-
gram som skal inkludere fere
grupper funksjonshemmede og
flere teknologiomrader som bl a
telekommunikasjon,  informa-
sjonstilrettelegping og sprikiek-
nologi.

I giennomipringen av alle til-
takene i planen skal det rettes et
spesielt fokus mot barn og unge
med funksjonshemning, og men-

nesker fra spriklige minoriteter
med funksjonshemning.

Handlingsplanen tar utgangs-
punkt i erfaringer fra to tidligere
planperioder og bygger pa Stor-
tingsmelding nr. 34 (1996-97)
«Resultater og erfannger fra Re-
gieringens handlingsplaner for
funksjonshemmede 1990-97,

Handlingsplanen  foreligger
tilgjengelig pd lyd, i punkiskrift
og i storskrift. For farste gang er
ogsd et offentlig dokument gjort
tilgjengeliz pad deves tegnsprik
pd video,

Kontaktperson:
Radgiver Anne Lieun
Underdirekter Svein

Statens trvkksakekspedisjon
Postboks 8169 Dep

0032 Oslo

Telefaks: 2224 27

Bestillingsnummer:
[-0898 B vanlig skrift
[-0899 punktskrift
-0900 Tydkassett
1-0901 storskrift

10902 tegnsprik video

Lt 22 24 8572
ge Eik, tlf. 22 24 85 50

Handlingsplanen kan bestilles fra:

Internett: ste-bestillingfaift. dep.telemax.no

Planen er ogsé tilgjengelig pA Interneti:
hrtpz/fodin.depno/shd/publ/funksj/
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Returadressse:
S0OR's sekretariat
Tormod Mjaaseth,
Hamreheia 17
4631 Kristiansand

Nordisk NFPU er nediagt - Leve det nordiske nettverket!

I et brev fra Norsk Vernepleier-
forbund (NVF) informeres in-
teresserte om af nordisk For-
bund for Psykisk Utviklings-
hemmede er avviklet. I stedet vil
man satse pi & uivikle et nordisk
Mettverksforum (NNF) der én
av de tidligere medlemsorgani-
sasjonene 1 nordisk NFPU 1l en
hver tid fungerer som sekretariat
og infosentral,

Bakgrunnen er at erfaringen
fra de siste fem - ti drene viser at
det er vanskelig & holde i gang
en nordisk organisasjion, Ulike
ideologiske stdsted, ulikt syn pi
behov for - og innhold i - ved-
tekter, ulike gkonomiske forot-

setninger, ulik oppfatning av
satsningsomedder og ulik nasjo-
nal, politisk dagsorden har gjort
at samarbeidet har vert satt pd
prove.

Etter grundige drpftinger i
nordisk NFPUs styringsorgan er
man kommet til at oppretthol-
delsen av en nordisk organisa-
sjon er feil prioritering av res-
SUTSET.

Likevel erkjenner man beho-
vet for utveksling av kunnska-
per og erfaringer mellom de
nordiske spster- og broderfol-
kene. Derfor er det tait initiativ
til 4 bygge ut et nordisk nettverk
pé basis av det nd nedlagte nor-

Verdenssammenslutningen
av intersseorganisasjoner for
mennesker med psykisk ut-
viklingshemning, Inclusion
International holder sin kon-
gress 1 den Haag i Nederland
23, ul 28. aupust neste ar. 1
forkant av selve kongressen
gér 21. og 22. august konfe-
ransen  «Sterke  sammens,
S0m er organisert av - og tl-
rettelagt for - mennesker med
psykisk utviklingshemning,
P selve kongressen er ho-
vedtemaene:
*  menneskeretier og bor-
gerskap
» sosial rettferd og inklude-
ring

Verdenkongress i Europa 1998

*  familier

* selvbestemmelse
Program kan man fi ved &
henvende seg til Van Namen
& Westerlaken Congress Or-
ganization Services, P.O.Box
1558, 6501 BN Nijmegen,
The Netherlands.

Telefon 00 31 24 323
4471, fax 00-31 24 360 1159,
e-post:

reg.inclusion.nw @& prompt.nl.
Interesserte kan ogsd ta
kontaki med SORs sekreta-
rial, Hamreheia 17, 4631
Kristiansand, telefon 38 09
41 70, fax 38 09 41 73, e-
post: tmjaaset@ online.no.

Valbrottv. 25
3024 Drammen
TIf. 32 24 57 00

Habiliteringsteamet
| Buskerud

diske NFPLI,

Formilet med nettverket er
kunnskapsformidling og erfa-
ringsutveksling, Dette kan fo-
regd 1 ulike sammenhenger som
konferanser. symposier og pro-
sjekier,

Né er det Norsk Vernepleier-
forbund som har ansvarelt for
koordinering og informasjon.
Fra arsskiftet overtar Socialpas-
dagogemnes Landsforbund (SL) i
Danmark.

Det er allerede etablert et nor-
disk nettverk som arbeider med
psykisk utviklingshemning og
aldring. 1 regi av inleresserte
som «har funnet hverandre» er

det avviklet (o symposier og en
konferanse med tema om al-
dring. Det ser i tillegg ut til at en
del nordiske kolleger med spesi-
ell interesse for brukemedvirk-
ning er i ferd med & finne hver-
andre.

De som gnsker & bli oppfart
pi en kontaktliste kan henvende
seg til NVF, Ph 4693 Sofien-
berg, 0306 Oslo. De vil fi tl-
sendt et tilmeldingsskjema der
de registrerer sing inleresseom-
riider, og vil dermed ha mulighet
for & bli kontaktei av andre i
MNorden.

Regjeringens handlings-
plan for funksjonshemmede

1998-2001

Regjeringens tredje handlings-
plan for funksjonshemmede er
av en annen type enn de to fore-
gaende heter det 1 en pressemel-
ding Sosial- og helsedeparte-
mentet sendie ut 1 okiober. De
tidligere planene har vart pre-
get av en omfattende forseks-
virksomhbet. Milet med den nye
planen er 4 ta et bedre grep om
samfunnsutformingen, og 4 pke
innsatsen  for  funksjonshem-
mede innenfor den ordinzre
vitksomheten i samfunnet. Re-
gieringen vil at dette skal skje
sjennom  planlegging, rerig-
hetsfesting, bruk ay konsesjons-
bestemmelser og standardkrav,
og gjennom nye arbeidsformer i
forvaltningen.

Tiltakene som finansiercs

over statsbudsjettet har tre ele-

menier:

I. De fleste av tiltakene fra for-
rige planperiode vil bli gjen-
nomf@rt som permanente til-
tak.

2, Tiltak for funksjonshem-
mede innenfor ordiner virk-
somhet finansieres over de
bergrie fagdepartementenes
budsjett.

3- 1 tillegg kommer en ny be-
vilgning til forspks- og ut-
viklingstiltakene i planen.

Handlingsplanen kan bestilles
fra Statens trykksaksekspedi-
sjon, Pb 8169 Dep, 0032 Oslo.
Regjeringens pressemelding er
ellers giengitt i sin helhet annet
sted 1 bladet.

lioner kroner,

Sosialminister Magnhild Meltveit
Kieppa vil gi mer til gjennomfgring
av reformen

[ felge en pressemelding 7. november skal ansvarsreformen for
mennesker med psykisk utviklingshemming styrkes med 25 mil-

Midlene skal i fplge meldingen ga til de kommunene som har
overlatt mange tidligere institusjonsbeboere (vertskomnunene).




