: Rapport

Utgave 5/6 « 1998

!

_'J; ‘_’!.

| Samordningsradet (SOR) Rad for samaordning av humanitaert og yrkesmessig arbeid for mennesker med psykisk utviklingshemning]




Samordnings-
radet

SOR har utgint tidsskriftet Rappont {med for-
lppere) i 44 dir, De senere drene har uigivel-
sen av bladet stort sett vaert uproblematisk
pkonomisk sett. Det har til og med gitt et lite
overskudd,

| forbindelse med ar det annonsefirmaet vi
benyttet ble avviklet i 1996 fikk vi imidlertid
gkonomiske problemer, noe vi har informert
abonnenier og @vrige lesere om tidligere.

De som har fulgt med vil ha notert seg at
annonsemengden i Rapport i & har vart me-
get beskjeden - for 4 si det maldt,

Utgivelsen har veert finansiert dels gjen-
nom budsjettene for konferansene, og dels
giennom 4 tere pi reserven.

Mé har vi imidlertid etablert kontakt med
et nytt annonsefirma - Din Hjelp DA - som i
samarbeid Britens Annonseformidling skal
sti for annonsesalget i tiden som kommer,
Allerede i dette bladet giv det synlige resul-
tater 1 form av el visst annonsetilfang.

Vir ambisjon er & gi ut et godt, interessant
og lesevennlig blad, som samtidig er rimelig
for abonnentene.

Wi er helt avhengige av i [ opp igjen an-
nonsemengden for i klare dette.

Redaksjonens oppfordring til leserne er
derfor 4 stwtte opp om bladet gjennom &
stille positive i forhold til de som nd selger
inn annonser.

Slik gkonomien er i 1998 har vi sett oss
ngkdt til, egsd i dr, 4 ty til et dobbeltnummer.

Vi liker det ikke, men forsvarer det ut fra
yissheten om at stoffmengden er den samme
som om vi hadde hatt seks uigivelser.

Dette er uttrykk for at det skjer en mengide
interessante ting pi felwer som folk er inter-
essert i 4 komme ut med. Problemet virt er
derfor ikke at vi mangler stoff. Tvert om.
Det vi mangler er muligheter for 4 publisere
alt vi har.

Wi satser friskt pd & veere "pi skinner” igjen
fra 1999 - og ensker med det vire lesere en
riktig god jul og et godt nytt ar.

For annonser kontakt Britens Annonsefor-
midling,

Solvegen 100 1990 Serum. tf 63 82 25 32,
fax 22 41 41 01.

Utgiver:

Samordningsradet (SOR) Rad for sam-
ordning av humanitert og yrkesmessig
arbeid for mennesker med psykisk utvik-
lingshemning

Leder og ansvarlig

redaktor;

Tor Visnes

Kronstadveien 2d

5037 Solheimsviken
Telefon: 55 29.65 70
Telefaks: 55 29 31 11
E-post: rapport@hl.telia.no

Generalsekretzr:  Tormod Mjaaseth,

Hamreheia 17, 4631 Knstiansand S
Telefon: 38 09 41 70 Telefaks: 38 09 41
73 Mobil: 91 34 09 77

Redaksjonskomité: Orvar Thorsrud, Gunnar Brekke,

Tormod Mjaaseth, Tor Visnes

Rapport

kommer ut med seks nummer pr ir.
Abonnementspris

kr 150,- pr ar,

Manuskripter:
Tor Visnes
Kronstadveien 2d
3037 Solheimsviken
Telefon: 55 29 65 70
Telefaks: 55 29 31 11
E-post:
rapport@hl.ielia.no

Abonnement og
adresseendringer:
S0OR
Hamreheia 17
4631 Kristiansand S
Telefon: 38 09 41 70
Telefaks: 38 09 41 73
E-post; tmjaaset@online.no

1 1 ¢ Annonser:

i Britens Annonseformidling
Solvegen 10

1990 Serum

TIf. 68 82 25 32

fax. 22 41 41 01

Trykk:
Scanner Grafisk, Bergen

hl

g Produksjon: ¥

ca v b




Det gode liv

I Norge i dag snakkes det mye om det gode liv. All-
verdens synsere gir sitt besyv med, og det gode hiv er
alt fra Lofottorsk og radvin i gode venners lag til en
stille stund, alene, midt pd Hardangervidden en ons-
dags formiddag.

Felles for alle forslagene til hva som er det gode liv,
er at de handler om det enkelte individs frihet. Frihet
fra arbeid og plikter. Frihet i arbeidet. Frihet til & reise.
Bkonomisk frihet til 4 betale hva det gode liv koster.

I vir moderne tid er den individuelle friheten det
fornemste tegn pd det moderne liv.

Glemmer vi sd at noen av vire medmennesker
mangler de ngdvendige forutseininger for 4 kunne
praktisere den frihet som er i ferd med i bli en forut-
setning for det gode liv.

Jeg tenker ikke da pa verden utenfor Norge - der det
er si helt opplagt at det vi mener med det gode liv
bare kan veere en fjern dram,

Jeg tenker pd dem som daglig lever midt i all vel-
standen og velferden, men som er prisgitt andres
hjelp, og som ikke har allverdens frihetsgrader til &
velge.

For eksempel hgrer vi om funksjonshemmede som
ikke kan £ gd pd kino. Ikke fordi de ikke har rad. Ikke
fordi de ikke har tid. Tkke fordi de ikke har lyst. Tkke
fordi det er mangel pa hjelpere. Men fordi kinotiden
ikke passer med hjelpernes arbeidstid, Og si horer vi
om noen som fir gd i teateret, men som mé gi hjem
etter forste akt fordi det er vakiskifte i pausen.

Det kan faktisk se ut til at de lover og avtaler som er
med pd 4 bedre livskvaliteten for noen, er med pd
senke den for andre.

Dette er en utfordring for oss som er med pi & ut-
forme tjenester for mennesker med funksjonshem-
ning.

Vi som har ressurser til det ma vaere villige til 4 inn-
rette oss slik at det gode liv gjenspeiles i hverdagene
til dem som har et dirligere utgangspunkt.

Men den virkelige utfordringen ligger i at vi klarer
gjare dette i en dialog med dem som er avhengige av
hjelp, og med en respekt for individet som ikke gir det
noe anstrek av veldedighet.

Vil vi snakke om funksjonshemmedes rettigheter,
og bli tatt pd alvor, ma vi vaere villige til & gd inn 1 det
som er kjernen i problemet pi en mite som ikke setter
grupper opp mot hverandre,
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I forbindelse med at Stiftelsen Hjemmet for Dove i dr feirer sitt 100-arsjubileum, tar vi
i dette nummeret av Rapport med tre glimt inn i Hjemmet for Doves liv; knyttet til tre

personer.

HVEM HAR TID FOR
guiten i Rassen

AV @YVIND HANSEM

Informasfonskonsulent i Srif-
telsen Hjemmet for Dove,

Han ligger midt pa gulvet
i en kasse. En spinkel
ung gutt pa 20 ar. | hen-
dene holder han et plast-
leketay - ellers er krop-
pen slapp og sammenkrg-
pet. Da han for noen ar si-
den kom til Fossnes sen-
tralhjem fra en annen in-
stitusjon ble han brakt i
en slags seng med over-
bygg - nesten som et bur.
Han kan verken se eller
hare. Kassen er en av-
skjerming | det lydigse
merket han lever | - men
hva far han ellers opp-
leve? Hans skjebne er
kanskje den tristeste pa
Fossnes."

arit Johansen fikk
Msjﬂkk da hun fikk se
denne teksten og bil-

det av sin yngste sgnn Steinar,
brettet ut pd forstesiden og
midtsiden i Dagbladet. Da
Dagbladets journalist og foto-
graf besgkie sentralhjemmet
var det ingen som tenkte pa 4
snakke med 20-dringens fami-
lie fr avisen gikk i rykken.
Etterpd sa personalet at de
hadde brukt journalisten for &
fi ledelsen til 4 forstd at Stei-
nar burde flyties ut av det store

interngtet og over pd en min-
dre avdeling.

Men forstesideoppslaget i
Dagbladet, 5. desember 1980
var ikke bare en skrekkover-
skrift i tabloidpressen. 1 denne
perioden ble det skrevet en hel
serie om sentralinstitusjonene.
Dyvblinde Steinar  Johansen
ble personifiseringen av den
triste hverdagen i norske insti-
tusjoner. Senere kom det artik-
kel pa artikkel om overgrep og
underbemanning, om maki-
syke institusjonsledere og for-
eldre og personale som aldri
ble hart,

"Alle vet at Fossnes md ri-
ves ned sammen med alle de
andre  sentralinstitusjonene,”
skrev Ame Skauen i sin kom-
mentar. Statsadvokaten innle-
det full granskning etter fore-
spersel fra helsedirektoren.

Si kom det bgker om den

en skjerming og en avgrensing
i det lydlgse morke han lever i.
Men ut over det var det lite
han fikk oppleve. Personalet
var klar over al han burde ha
mer fysisk kontakt og trening,
blant annet for & lere § gi
Men pi det tidspunki hadde
avdelingen tre ansatte til 4 ta
seg av 19 beboere, og de klarte
ikke & dekke Pers behov.

-¥i klarer kanskje d ta ham
opp to-tre ganger 1 lgpet av da-
gen og holder ham en halvti-
mes tid. Det er det hele, sa av-
delingslederen.”

Artiklene og bgkene okte
presset. Syv r etter artikkelen
om Steinar ble HVPU-refor-
men vedtatt. Sentralinstitusjo-
nene skulle nedlegges, og det
ble tlfgrt stgrre ressurser Ll de
psykisk utviklingshemmede.

Hjemme | Tensberg

sikalte Andsvakeomsorgen. Han var si snill, si frykielig
I en av snill, sier Marit
dem finner Etterpa sa perso- ©¢ kikker pa
vi igjen Stei- , nalet at de barndomshbil-
nar, under hadde brukt jour- det av Steinar i
dekknavnet  palisten for a fa ledel grinda. Det var
Per: "Det  gan til & forsta at Stei- ¢ _l:rhnkskudcl:
var pi denne  por burde flyttes ut av Steinar har
avdelingen det store internatet og glimt i gyet og
vifortodrsi- ouer pa en mindre av- han stir opp-
den  stiftet deling. reist. I fire ar
bekjentskap bodde han
med 20 hjemme. Mor

aringen Per. En liten fugl av et
menneske som li slapp og
sammenkrgpet i en kasse midt
pé gulvet. Per kan verken here
eller se. Bergring er hans
eneste mulighet for kontakt og
stimulering. Kassen tjente som

og far var svert glade 1 gutten.
Men far var alkoholiker, og
hadde sine dérlige perioder.
Flere panger mitte moren ta
med seg Steinar og dra til sin
bror. Det var nesten utrolig at
hun greide oppgavene med

den omsorgstrengende gutien |
fire ir. Hiemme stelte hun sin
spnn som en baby fra 1957 tl
1961. Noen form for avlast-

, Det var fortvilet

for en mor a se
at gutten var sa anner-
ledes enn andre unger,
uten a fa vite hva som
var galt.

ning fikk hun aldri. Allikevel
hadde hun skyldfelelse - slik
alle foreldre har det - da hun
"leverte" gutten pi Solbg.

-Jeg har 1 grunnen dirlig
samvittighet, at jeg ikke
skjgnte at han var dev, at jeg
kunne fart ham i surstoff tdli-
gere, at jeg kunne ha gjort
mere for ham og hatt ham
hjemme lenger..., sier den idag
pensjonerie damen.

Hun har slitt med dirlig
samvittighet for at hun herte
pé legens rid om "4 sende ham
pi Fossnes eller Solbg og i
deg et arbeide." Men det var
legens avgjarelse, og pa den ti-
den herte man pi legen.

Men i ettertid lurer hun pd
om legene vurderte galt fra
starten av. Steinar ble fadt pa
Tensberg sykehus 7. mai
1957, Han hadde vansker med
i puste og greide ikke i ta
brystet. Farst tredje natten ble
han lagt i kuvese fordi den ene
lungen ikke fungerte. Surstoft-
mangelen kan ha fert til en
hjerneskade. Men legene var
stadig usikre. Den ene dagen



Det er Stiftelsens infor-
masfonskonsulent @yvin
Hansen som har sent
oss de tre bildene fra
hverdagen ved Hjemmet
for Deve.

Oyvin Hansen er utdan-
net innen markedsfaring,
informasjon og sam-
funnskontakt, han er 29
dr og har tidligere arbei-
det som journalist og
har vaert informasjons-
konsulent / redaktor ved
Stifteisen Hjemmet for
Dave fra 1954,

trodde de han var hjerneska-
det, den andre dagen trodde de
det ikke.

Marit dro hjem fra sykehu-
set. I fire dr pleide hun ham.
Men den lille gutten lerte ikke
i g, han reagerte ikke pd
rangla som ble beveget foran
ham og han spiste bare moset
mat. Det var fortvilet for en
mor i se at gutten var sa anner-
ledes enn andre unger, uten a
fi vite hva som var galt. T ti-
mevis kunne hun sitte med
ham pi fanget 4 si "mamma,
mamma, mamma". Bare en
gang skal Steinar ha sagt noe
som lignet "mamma". 1 etter-
tid synes det sa altfor opplagt
at han var dgv fra fodselen.

Sykehusoppholdene ble et-
terhvert mange. Tre mineder
gammel ble han operert for
dobbelt lyskebrokk og det var
stadig komplikasjoner med
grene.

I den store lekegrinda satt
Steinar ofte og smilte og lo.
Han likie ikke lekene noe sar-
lig, men han syntes det var

, , ;j:tg;it ikke hva

morsomt 4 rive aviser og bla-
der i biter og krelle dem sam-
men. Tuppen ay putevaret ble

tvinnet sammen og dratt over
tennene. Senere byttet han ut
putevaret med knapper. En
zang rev han skjorta av faren
for 4 fi tak 1 knapper, som han
kunne kjenne mot munnen.

Steinar ma ha sett litt den
gangen, for hver gang s@steren
hans, Bjerg kom hjem fra sko-
len hertes latteren hans. Hun
kom opp i grinda til ham og de
lekte og lo sammen.

Med jevne mellomrom dro
Marit og Steinar pd barnekon-
trollen. Det twok tid med Stei-
nar, Pikledning og avkledning
var ikke s lett, og mens de an-
dre ungene satt pd vekta mitte
Steinar ligge. De andre mg-
drene greide 4 kle pi ungene
sine fpr Marit var ferdig til 4
za ut. Men de ble sittende & se
pd henne og den rare gutten.
Og sinn var det ndr de trillet
med vogna i nabolaget og nar
de var pa stranda. Folk glante.
Den gangen var det skam 4 ha
"en sinn unge".

Da Steinar var fire dr, var
foreldrene hos doktor Kiss.
Marits opplevelser av legebe-
sgket kan betegnes som ab-
surd teater. Farst fortalte legen
henne at gutten var hjerneska-
det. 54 tok han med seg faren
pi gangen og sa "jeg vet ikke
hva det er", fgr han kom til-
bake, satte seg bak pulten og
kikket pi foreldrene. Plutselig
sa han at han hadde bestilt
plass pd Fossnes,

Steinar fikk ikke plass pd
Fossnes, men pa Solbg i Hol-
mestrand.

Levert pa Solbg
Jeg kjorte gutien min opp i
drosje og det var jo forferde-
lig. Jeg fikk ordre om 4 ikke
bespke ham pi fjorten dager.
Men jeg lengta 54 etter gutien
at jeg dro dit etter en uke. Da
kjente jeg ikke ungen igjen - si
tynn var han blitt.

Jeg ville jo ta ham hjem da
vi i hvor tynn han var blitt,
forteller Mant. Men da kom

selve bestyreren pd Solbg pd
bespk til familien Johansen og
sa at de ikke mitte finne pd i
ta Steinar hjem. "Du mé tenke
pé de friske barna dine," sa be-
styreren.

Steinars hjem pi Solbg var
el rom med en seng. Sengen
var som et bur, med sprinkler
opp til taket, slik at han ikke
skulle komme ut. Der var han
alene, dag og natt. Der spiste
han, der sov han og der lekie
han. Det ble hevdet at han ikke
kunne vere sammen med de
andre ungene, for han kunne
skade dem.

En sjelden gang. nir det var
pent veer kunne han fa sta i
grinda ute pi plenen der de an-
dre barna lekie. Rommet hans
ble etterhvert utstyrt med en
ribbe som han kunne holde seg
fast i og trene seg pd & gd. Men
"buret” ble hans faste tilholds-
sted.

En gang remte "fuglen" ved
4 rive opp madrassen, fjerne
bunnbordene og krabbe inn i
til fellesrommet. Solide spiker
ble skitt i for 4 hindre lignende
remningsforsek,

Hver eneste sgndag kom fa-
milien pd besgk, og Steinar
kjente dem igjen. Han lo nir
de kom og sturte ndr de dro.
Ofte tok de ham med ut for &
kjpre en tur, for han likte &
kjgre bil. Sesteren hans var
selvfplgeliz med og passet pi
at de hadde med en ny knapp
til Steinar ndr de kom pd be-
sk

Familien fikk ennd ikke noe
svar pd hva som var galt med
sgnnen. En gang spurte moren
legen om Sieinar noen gang
ville komme til & gd. "Det er
mulig - hvis han far seg et slag
i hodet", var svaret.

I bur til Fossnes

Da han flytta fra Solba var jeg
glad, Men nar jeg fikk se dssen
han hadde det pid Fossnes, med
kassa og alt det der, da ble jeg
lei meg, forteller moren idag.

I 1967 ble det bestemt at
Steinar skulle flyttes til Foss-
nes sentralhjem i Stokke. Han
ble fraktet i sengen - buret - fra
et dndsvakehjem til et annet,
fra et enerom til et annet, fra
en isolert tilveerelse fil en an-
nen. Bemanningen pd Fossnes
var ikke bedre enn pi Solbg,
og moren hadde mistanker om
at Steinar kom sist i kpen. Det
var s lett § la ham vere pi
rommet sitt.

Hun forteller om en gang fa-
milien kom pd overraskende
besok. Klokka var halv to pa
ettermiddagen.  Betjeningen
satt og rokte. Pi rommet fant
de Steinar, i en kliss viit seng.
De hadde ikke skiftet pd ham,
og han hadde ikke fim mat
Farst nir familien kom ble han
skiftet pa, dusjet og gitt fro-
kost. Da satt de andre pasien-
tene og spiste formiddagsmat.

En annen gang brakk han
lirhalsen. Han hadde fin
beina forkjert mellom sprink-
lene i senga, og ble brakt inn
péd sykehus, Da familien be-
spkte ham pd sykehuset, 1i han
1 en blodpgl. Han hadde revet
av forbindingen og blgdde
sterki fra siret. Ogsd pd syke-
huset hadde han enerom, og
ingen overvikning,

I begynnelsen av oppholdet
pi Fossnes ble Steinar operert
for gré steer, og han hadde tro-
lig en synsrest fram il 15-drs
alder. 1 1974 ble det foretatt
syns- og hprselstester. Testene
viste at Steinar var helt dgv og
at han bare hadde lyssans.

Steinars familie oppdaget
ogsa at han ikke lenger kjente
dem igjen med synet. Marit
begynte 4 gi ham ringen hen-
nes hver gang de metes, Nir
Steinar Far ringen, tar han den i
munnen - og 54 ler han, Kan-
skje kjenner han igjen mamma
med munnen,

Steinar likte fremdeles & dra
knapper over tennene, men pi

lllllh



Fossnes ble knappene byttet ut
med bruskapsler. De t®ret mer
pi tennene, og den fine tann-
garden han viser fram pa bil-
det i 1961 var ikke lenger sd
peni 1981,

Da Steinar havnet pd avde-
ling Solbakken var det slutt pi
eneroms-tilvaerelsen. Her
bodde det en gruppe pa 22
sterki utviklingshemmede
menn. Solbakken var bygget
for "de aller wvanskeligsie”
Rommene var spartansk innre-

, Familien fikk
enna ikke noe

svar pa hva som var

galt med sonnen.

det, lysbryteren sto pd utsiden,
glasset var uknuselig, radiato-
ren sio oppunder taket, og det
var kikkehull i dera. Tanken
bak avdelingen syntes i viere
at den skulle romme gale men-
nesker som kunne ddelegg
ting.

Badet var ogsi en stor sal,
der beboerne skulle vaske seg
pé geledd. Fem toaletter sto pé
rekke og rad uten noen skille-
vegg imellom. Pa veggen hang
en vannslange il i spyle rent.

Solbakken var en pleieavde-
ling, men noe n@rmere krite-
rium for i bo der, var vanske-
lig a4 finne. Ifplge institusjo-
nens beker var beboerne "op-
pegiende pleiepasienter”.

Noen av dem var autistiske
med forholdsvis hevt intellek-
tuelt nivi og helt spesielle psy-
Kiatriske  behandlingsbehoy,
Andre var hjermeskadde med
ulike typer handikap, som
syns- og harselssvekkelse, ta-
levansker og bevegelseshem-
ming, Noen kunne viere utage-
rende.

De fleste av dem henvist til
et grkeslast inneliv, personalet
var for fatallig til at de kunne
komme ut i serlig grad.

Etter at morgenstell og fro-

kost var unna-
gjort ble bebo-
erne st inne i
stua, Der fikk de
viere, personalet
grep inn hvis det
var noe brik, og
det var det sta-
dig. De vold-
somme fikk all
personalets  tid,
de som gjorde
lite ay seg fikk
oesd lite tid.

Det var pé
Solbakken Stei-
nar fikk trekas-
sen. Trekassen
bie hans "sne-
glehus” - et kry-
pinn for beskyt-
telse, tilflukt og
oppbevaring.
Men idag sper
MAn sCg oI det
var  trekassen
som forirsaket
eller i hvertfall
forverret  Stein-
ars skoliose, og
mjorde at  han

ikke kerte 4 gi
fesr han var 30 dr.

Kassen  wvar
Steinars rom pa Solbakken,
Noe annet privat rom hadde
han 1kke. Han fikk sin plass i
et fremannsrom. Sprinkel-
sengen ble byttet ut med en
vest han méite ligge med om
natten. Avdelings-lederen
mente vesten var ngdvendig,

, Rommene var

spartansk innre-
det, lysbryteren sto pa
utsiden, glasset var
uknuselig, radiatoren sto
oppunder taket, og det
var kikkehull i dera.

gllers kom han seg ot av
SEengen Og rev teppene av sing
romkamerater. "Det er ikke
riktig at vesten tar fra ham be-
vegelsesfriheten i sengen, den

bare hindrer ham i 4 komme
seg ut. For ordens skyld farer
vi opp bruken av vesten |
tvangsmiddelprotokollen  shk
at tilsynsutvalget skal veere
orentert. Hvis han skal slippe
vesten mi han ferst fi seg et
eget rom.", sa avdelingslede-
ren til Dagbladet,

Det var i denne avdelingen
Steinar bodde da han ble folo-
grafert og avbildet pi Daghbla-
dets forsteside med overskrif-
ten "Han lever sitt liv i en
kasse" og bildeteksten "Berg-
ring er hans eneste mulighei
for kontakt og stimulering.”

Det gjorde et forferdelig
innirykk, Vi visste at dov-
blindheten var hans primare
handikap og at han kunne hatt
s mye starre muligheter®, sier
journalist Anne Lise Stafne.
Hun og fowograf Odd Wentzel

Steinar fohansen og miljearbeider Erik Erdmann i bad pa Eidene Senter foto
Byvin Hansen

ble grepet av mgtet med Stei-
T

Oppmerksombeten | media
forte til at Statens Sentralteam
for Dpvblinde fikk nyss om
Steinar. I 1981 ble han regis-
trert som devblind, i katego-
rien devblindfpdt. Og som
personalet  ved Solbakken
hadde hiipet, ble Steinar over-
fart til en mindre avdeling,
Steinar var ni blitt 24 4r gam-
mel. Men det gikk enda tre dir
for han flyitet til en mindre bo-
avdeling for fem beboere.

Steinars nye hjem pd Foss-
nes var Nortun, Her mgitte han
Hilde Kvil, og hun var en av
de forste som skjonte at det
kunne viere spennende i jobbe
med Steinar, Men det wvar
mange i personalet som ikke
delte Hildes syn. De ville ikke

ha Steinar pd sin avdeling.



Lgsningen ble at han fikk et
slags sertilbud inne i boligen,
med noen i utvalgte miljoar-
beidere som hadde lyst tl &
jobbe med Steinar.

Pi denne tiden fikk ogsi
Steinar sine forste skoletimer.
Tidligere var hans behov for
oppliering ignorert. Han fikk
aldr poen grunnskoleopple-

ring, og da 130 voksenopple-
, Det viste seg at

Steinar hadde
masse ressurser og at
han hadde lyst til a
lzere og utforske,

ringstimer skulle fordeles pé
de 22 pd Soltun, ble Steinar
ansett som for "vanskelig".

N fikk han altsd tre timer |
uka, men lereme hadde ikke
kompetanse pi devblinde og
skoletilbudet  ble  fiarst  og
fremst fysisk trening.

Dette var viktig ogsé pi bo-
avdelingen. Det ble satset pi
mobility og pa i fa Steinar opp
pi beina igjen. 1 1987-88 gikk
Steinar for farste gang - 30 ar
gammel.

Etter noen dar fikk Steinar
egen leilighet pa Nortun. Per-
sonalet forspkie 4 opparbeide
seg bedre kompetanse og det
ble tatt kontakt med Solveigs
Hus for assistanse.

-Vi prwvde a strukturere da-
gen og gjdre den mer forutsig-
bar. Samtidig forsekte vi i
l&re ham opp til 4 bli mer ak-
tiv, og ta mer initiativ. Etter
noen dr gikk Steinar selv fra
leiligheten og til bordet pa
kjekkenet, forteller Knut
Knutsen, som var leder pd
Norun pi den tiden.

Steinar hadde fremdeles
sine smdting som han likte i
kjenne pi. Knappene og klos-
sene var hans storste glede, og
pa Nordtun sé de pa dem som
en naturlig motivasjon for en-
hver aktivitet,

-Vi jobbet med 4 fi ham til d
legee fra seg gjenstandene nér
vi skulle holde pa med aktivi-
teter. P4 den miten fikk vi all
konsentrasjon om samspillet
og leringen. Eiter en stund
oikk det greit. Klossene ble
lagt pd en fast plass slik at
Steinar kunne finne dem igjen
ndr aktiviteten var over. Men
de gangene noen hadde flytiet
pi klossene ble det brik, for-
teller Knut,

Eterhvert fikk Steinar en
egen leilighet pd Nortun, et fri-
sted han kunne veare, uten 4
kjeft for 4 velte rullestoler og
knuse vaser.

| Borregata
I 1991 ble HVYPU-reformen
gieldende ogsd for Steinar.
Han flvttet til et bofellesskap i
Borregata, med mamma tvers
over gata, Her fikk han leilig-
het sammen med tre andre
tensberggensere; en 40 dr
gammel mann med sterkt hjel-
pebehov og to damer i femti-
arene med Downs syndrom.
Men her fikk han mer opp-
merksomhet enn tidligere, de
begynte 4 trene med ham og
de forspkte etter beste evne &
tilpasse huset med markerte
taklister og derkarmer.

Her fikk Steinar seg et eget
rom, spartansk innredet med
en seng og en kommode. Men
han fikk ikke lov nl & gi ut i
stua alene. Der var det for
mange ting han kunne velte og
rive ned. I hjgrmet pa rommet
hans sto kassa, der han hadde
fem smd leker som han tok
mot munnern.

Steinar tok med seg noen av
smitingene sine fra Fossnes.
Pi Borregata forsekie de 4
finne ting som ikke skadet

, , ::nr::sml::tt var

vanskelig a gi en dev-
blind tilbud i et seende

milje.

tanngarden og @ begrense
denne lekingen. Steinar fikk
fem smating 4 leke med i pau-
sENe.

Personalet rundt  Steinar
mente han trengte fast opptial-
ging, og med tre ansatte pi fire
beboere og liten kompetanse
pé dpvblindhet felte de at Stei-
nar ikke fikk den oppfslging
han burde. Han utgjorde en
konstant dirlig  samvittighet
for dem. De syntes det var
vanskelig 4 omstille seg fra 4
arbeide med en devblind ul de
tre andre som hadde béde hpr-
sel og syn. De forsekte d bruke
noen tegn for spise og drikke,
og noen symboler for wr og
mat, men de var usikre pd hva
han forsto.

Pa dagtid fikk Steinar dags-
entertilbud med kroppsbeviss-
thetstrening, svgmming, syk-
ling og riding. Pid kveldene
kunne de sitte i stua eller vaere
pé fritidsaktivitetsrommet. De

ble laget en rapport om hva
Steinar hadde behov for og
hva Tensberz kommune
kunne tilby,

Rapporten viste et sprik. T ut-
gangspunkiet var ikke kom-
munen sd  interessert:  det
kunne virke som om en plass
pd Solveigs Hus ville ven det
ideelle for Steinar, men det
kostet sa mye,

Det ble laget tlere rapporter
og spknader. En gkonomisk
kalkyle viste hva som mitte til
for 4 gi et fullverdig tilbud. Da
forsto kommuneadministra-
sjonen at en plass pa Solveigs
Hus ikke ble si mye dyrere
enn, et eget tilbud. Og hesten
1993 startet en maysommelig
prosess med 4 flyte. Fra au-
gust til september begynte
Steinar § gjere seg kjent med
sitt nye hjem, sine nye sambo-
ere og sitt nye personale i An-
debu. 13. september flytiet han
inn. Det ferste dret ble brokt til

hadde ikke sd mange aktivite- & skape trygghet.

ter @ tilby ham,

men for Steinar Til Solveigs

var det viktigst a , Her har de rett Hus

vaere nere folk. og slett peil For Steinar er
Steinar var al- pa det de driver det  veldig

likevel rastlps. med vikiiz 4 ha

Tilverelsen med noen sméling

dagsentervirk- a kjenne pd i

somhet fra klokken ni til fem-
ten og sommerterie som styk-
ket opp de wvante rutinene
gjorde ham urolig. Han van-
dret eller krabbet hvilelgst om-
kring og sov lite om nettene.

Det er fint 4 jobbe med Stei-
nar. Han er sa tillitsfull og vi-
ser 54 mye falelser, Dessuten
gior han litt uventede ting.
Han har evnen til 4 utforske og
faller ikke inn i alle systemer.
Han har bevart nysgjerrighe-
ten og kan gjerne gjgre noen
rampestreker etterfulgt av et
flir. Og det synes jeg er litt her-
lig, sier Steinars kontakiperson
i Borregata, Merethe Dahl,

| Borregata var de tidlig be-
visst pa at Steinar egentlig
burde vere et annet sted. Det

ta mot munnen. Smatingene er
trygehet for Steinar. Vi passer
péa at han hele tiden har tilgang
pa smi ting. Vi har erfart at
han er roligere, tryggere og
faktisk ogsd mer konsentrert
nar han far ha smitingene i
fanget eller i den ene hinda,
forteller Solbjerz  Moland,
som er Steinars kontakiperson
pi Solveigs Hus.

Rommet 1 Solveigs Hus er
ganske spartansk  innredet.
Steinars utforskningslyst gjer
at smd, lgse ting fir kort leve-
tid. Derfor er bilder og mebler
er fastmontert i veggen. Stei-
nar har en egen gyngestol - en
slags huske han kan site 4
gynge i. Dessuten har han
mange l@se puter og en opp-
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vaskkum, der alle tingene lig-
ger. Han samler pd ting, og
personalet har ofie med seg
smi ting il Steinar. Ved opp-
vaskkummen stir han daglig
og fuler og opplever med hen-
dene.

Merethe Dahl fra Borregata
har fremdeles kontakt med
den devblinde mannen. ldag
er hun hjelpeverge for Steinar,

Det var ikke mange hele
netter Steinar sov i Borregata.
Fi Solveigs Hus gikk det noen
fi dager for han sov en hel
nait. Det sier noe om aktivi-

, , Men ekkoet fra
Fossnes kommer
av og til tilbake.

tetsnivaet og tryggheten, Idag
kan han ogsi sitte i leiligheten
eller kose seg foran peisen.
Fer var han mer en "hvilel@s
vandrer."

Det sier noe om at han har
fitt det bedre. Her har de rett
og slett peil pa det de driver
med, sier Merethe.

Dagene i Solveigs hus be-
stir av mye fysisk akuvitet.

fredag et han hos Fysiotera-
peut, Og mandag gjpr han noe
sammen med hans davblinde
samboer Svein Ame. De har
vaert pd bétur, tivoli, syklet pd
trehjulssykel og sparket spark.

Pa ettermiddagen er han all-
tid med pa aktivitetene; pi tu-
rer og pé bespk. Det er en av
grunnene til at Steinar er si
populer blant personalet. Til 4
begynne med var mange skep-
tiske til 4 arbeide med Steinar.
Det virket som han var pi et
sveert lavt funksjonsnivi, men
det har vist seg at Steinar er
positiv il & varre med pd det
meste.

Wi har blitt glad i ham, for
han gir s& mye igjen. Han er
en veldig glad gutt, er posity
til 4 finne pi nye ting. Han er
alltid glad nidr vi tar fram
jakka, Ute pd ulendt terreng
kan han viere tung og gi med,
men Steinar har et humgr som
gjar det letere, forteller Sol-
bjore.

Noen ganger reiser de og
bespker Steinars mor og hen-
nes mann Ame. Det er alltid
populzrt. Og Steinar fir mo-
rens ring, tar den i munnen -

Hver tirsdag er og ler.

han pid riding, Kommunika-
Da ler Steinar, , ::Lang‘nl:ﬂ 2:“ sjonen med  Stei-
men ridningen ted der det " ¢ begrenset.

har ogsi en an-
nen viktig funk-
sjon. Den bidrar
il & rette opp
den krumme ryggen hans.

Hver onsdag er det aromate-
rapi, Guiten som gjennom
mange dAr har beskviiet seg
mot omverden ved i ligge
sammenkrepet i en  kasse,
skulle nd ligge pa rygeen 4 ta
imot kjeriegn, Det knoyt seg.
Han ville ikke ligge péd ryggen.
Det ble for utrygt.

Men ved gradvis tilpasning
har det l@snet. Idag slapper
han av pi rygeen, Steinar har
gjenoppdaget at det & bli tan
pé kan vaere godt,

Torsdager svemmer han,

finnes mennesker
som har tid til ham

Men han er ut-
trykksfull. Steinar
gar dit han vil og
hyler hvis noe er
skjedd. Han viser om han liker
det han driver med - og han li-
ker stort sett alt. Da ler Stemnar,

Han kan tegnene for spise,
sitte og st opp, og personalet
har begynt 4 jobbe med kon-
kreter for i fortelle han hvor
de skal. Na forsgker de & gi
ham en oljeflaske rett for aro-
materapien og en badebukse
rett fgr de skal bade,

Men ekkoet fra Fossnes
kommer av og til tilbake. For
eksempel ved spisebordet

Steinar er redd for & ikke fi
nok mat, og spiser ikke pent,

Men den mgysommelige spi-
setreningen  har  begynt. |
lengre og lengre perioder sitter
han med den ene hinda i
fanget (med en leke) og bruker
en gaffel med den andre.

Steinar er glad i mat, og ut-
forskende ogsd pd dette omri-
det. Krydret og eksotisk mat er
spennende opplevelser. Hver
14, dag er han ute og spiser pa
restaurant.

Og han liker & utforske an-
dre ting. Steinar synes det er
moro d kjore karuseller. Han
liker 4 bade og kose seg pi
stranda. Moen ganger har ut-
forskningen resultert i knuste
gjenstander. Det er jo spen-
nende & se hva ting tiler. Han
er kontakisgkende og har tillit
til de aller fleste. Kanskje set-
ter han seg pd fanget til perso-
nalet for 4 kose,

Wi har merket stor foran-
dring pi Steinar etter at han
tlyttet fra Fossnes. Han er bli-
dere. Og na feler jeg det tryg-
zere. Ni vet jeg at den dagen
jeg ikke er lenger s har Stei-
nar det fremdeles godt. Det
har mye 4 si, sier Marit.

"Kassen er en skjerming og
en avgrensing i det lydlgse
myrket han lever i, men hva
ellers fir han oppleve?" spurte
Dagbladet i 1981.

Idag har han kommet et sted
der det finnes mennesker som
har tid til ham og som er glad i
ham, som har som sin viktig-
ste oppgave 4 i Steinar opple-
velser: A bringe fram smilet
og latteren hos den divblinde
mannen. At han har bevart ev-
nene til 4 utforske, til 4 smile
og le oz at det fremdeles er
glimt i de blinde gynene mi
Steinar selv ta zren for. Men
det er godt at noen har oppda-
get det, og er villige til & bruke
ressurser pi evnene. For nd er
det noen som har tid for gutten
i kassen,



En dag med
Ingerid

AV @YVIND HANSEN,
INFORMASJONSKON-
SLILENT I STIFTELSEM
HJEMMET FOR DE2VE.

Artikkelen er laget for
HEDs jubileumsbok

Ingerid Strand er tolv ar.
Hun kan ikke hgre. Hun

kan ikke se. Hun er be-

vegelseshemmet. Inge-

rid er ei glad jente.

lokken er halv atte. In-
gerid ligger og lurer pé
m det ikke snart er

morgen. For henne er det ikke
noe lys og merke som skiller
degnets to deler. Ofte har hun
tatt feil og stitt opp midi pi
natten, men nd ligger hun bare
Og venter.

Et vinddrag i ansiktet tyder
pil at noen dpner daren., To hen-
der tar i henne, og forteller at
det er morgen,

Ingenid er heldig, sier Reidun
Antonsen, som har fulgt Inge-
rid fra barnedr av. -Ingerid er
heldig som ble oppdaget aller-
ede da hun var tre méineder
gammel. Nir man er fadt dev-
blind, er man ikke bare dav og
blind, men de to handikapene
forsterker hverandre.

Ofte har devbhndfsdte en hi-
ten rest av bade syn og hersel
igien. Men nir de har en slik
kombinasjon av  handikap
greier de ikke d utnytie denne
resten uten hjelp.

Et dgvblindt barn begynner
ikke & ga, det begynner ikke 4
krabbe, uten at det blir lert opp
til 4 gjore det. -Jeg

gli bortover den ruglete strieta-
peten. En list markerer at nd
starter trappen. Famlende hen-
der finner rekkverket. En fot
settes pravende ned pd farste
trinn,

Som gjennom livet gir Inge-
rid ned trappen: sakte. trinn for
trinm,

Etter det femte trinnet kjen-
nes noe mykt og lunt under fist-
tene. Hun lar fsttense gl borto-
ver leppet. Strietapeten viser
vei fil en ny der, og fattene fir
en ny opplevelse. Hardt, kaldi
murguly og nye trapper.

Wi har sé lett for 4 tenke: Tkke
kan hun se og ikke kan hun
hgre. Hva i all verden kan hun
da? Men vi glemmer i tenke pd
alt de kan gjere. Al de kan fale.
At de kan lukte. At de kan
smake, og glede seg over at de
beveger seg, sier Reidun.

Reidun Antonsen har jobbet
med devblinde siden 1976. Og
i likhet med de aller fleste som
jobber med devblinde har hun
oppdaget at dette er mer énn en
jobb, Eller som hun sier det
selv: Skal en jobbe med dgv-
blinde er det viktig & veere pro-
fesjonell, men det md vere
kombinert med kjmrlighet og
vilje til nerhet.

Halvveis nede i trappen stop-
per Ingerid opp. Hun blir sti-
ende og tenke og fele pd rekk-
verket. 54 bestemmer hun seg
for @ sette seg ned pi det kalde,
harde trappetrinnet. Handa hvi-
ler fremdeles pd gelenderet.
Plutselig slir hun i weverket,
for sd 4 legge lillefingeren for-
siktig inntil. Gelenderet vibre-
rer som en stemmegaffel. Vi-

brasjonene er
50M  nEring

har  opplevd  dpv- En list for en plante.
blinde helt opp i De falger den
tredve 4 som ikke markerer . fingeren,
kan gd, fordi de aldri a sta sprer seg og
har laert det. at na rter sldr  wt i
trappen. blomst i det

Sholevelen lille ansiktet.
Ingerid er mett. Vel ute. De

Hun gér fra frokostborder. Smi
hender finner fram til derkar-
men. Hun gir sakte bortover
langs veggen. og lar hendene

to hendene viser vei bort til
tanet. Det ynne, men grove
tauet er wveien til skolen. Hun
legger handa rundt det og be-

gynner i pi bortover. Hun lar
tauet gli gjennom handa, og gir
sakle bortover, Det gir i balger,
og pa hver topp er det festet til

en stolpe, Etter en stund sier

, Hun lar tauet gl
gjennom handa,

og gar sakte bortover.

tauet at hun er kommet til vei-
skillet. Hun er halvveis. Ei
trygg hand felger henne over
velen, Gl et nyit tan,

Hun mi ha hjelp ved veiskil-
let. men etterhvert skal hun
lere & ga hele veien selv.

Hun fir en god ha-det-klem,
og den trygge handa forsvinner.
Den er bare to meter fra henne,
men for Ingerid er den helt
borte.

Skolen

Handa falger tauet 1 nye bal-
ger opp til skolen.

Dra Ingerid var fem - seks ér
hadde hun lert det meste se-
ende og horende lzrer 1 lppet
av ett dr. -Tenk, da kunne hun
gd, sier Reidun og smiler.

Ingerid begynte pi Ferskolen
for Hgrselshemmede i Tons-
berz da hun var ett ar. Der fikk
hun mange erfaringer med an-
dre barn. Og langsomt lerie
hun & glede seg over det hun
kunne se og hore.

Nir et bamn er fodt med sé
store synsskader som Ingerid,
er det ikke uvanlig at de mister
synsresten. Det gjorde Ingerid
da hun var seks dr. Tidligere
hadde det vaert viktig for Inge-
rid & se lys, Og s&rlig solen var
en god og varm synsopple-
velse.

Hun brukte handa foran lyset
for 4 veksle mellom lys og
skygge. Dette er en atferd man
ser blant devblindfadie over
hele verden.

Da Ingerid mistet synet var
vi redde for at hun skulle bli de-
primert og fi psykiske proble-
mer. Det skjedde ikke. Ingerid
hadde allerede opplevd og larn
mye, og greide overgangen bra.

Ingerid har hele tiden vert en
glad og harmonisk jente. Og da
hun mistet synet begynte hun
straks & bruke hendene til 4 ori-
entere seg med,

Ingerid er inne pi skolen né.
Hun feler langs veggene og fin-
ner den faste veien opp til dev-
blindegruppa. Bare en gang
stopper hun opp. Foran den fa-
refulle svingdara. Det er skum-
melt & gi forbi den. Der kan det
komme folk 1 en farlg fart. Det
har hun erfart for.

Heldigvis gikk det greit é
passere  svingdera  denne
gangen.

Ni er det bare &n trapp igjen.
Her kommer hendene til lerer
Anne Beate, og sier velkom-
men. Ingerid vil at Anne Beate-
hendene skal leie henne inm.
Men de vil ikke. Hun ma gi
selv.

Hun holder armene ut og tar
noen forsiktige skritt fer hun
treffer mot noe fast og kjent,
Sakie finner hun fram til den
store slagbenken. Der blir hun
sittende en stund fer hendene
forteller at hun ma kle av seg
sko og yitertgy. Hun vil helst at
Anne  Beate-hendepe  skal
hjelpe henne. Men det vil de
ikke.

Laringen
Det viktigste for Ingerid nd,
er i trene seg til § ta initiativ,

sier lerer Anne Beate Borud.
, Nar et barn er
fedt med sa
store synsskader
som Ingerid, er det
ikke uvanlig at de
mister synsresten.

Vi kunne godi kjert igjen-
nom et tett program pd skolen,
men det gjer vi ikke. Det er s
altfor lett 4 lere elevene & bli
uselvstendige.

Ingerid mi gjere noe selv for
at hun skal oppleve noe.

War jobb er & gjere ting inter-



essante slik at det lénner seg for
henne § ta initiativ.

Ingerid kjenner pi benken
rundt seg, Jo, der ligger det alt
sammen: jakka, boka og sek-
ken. Hun strekker litt pd beina
for hun reiser seg opp. Faeler
seg fram bortover veggen. Dul-
ter sfvidt bort i et bilde. Et rent
bilde med ramme og glass.
Ingen spennende  overflate-
strukturer - et kjedelig bilde.

Sd er det heller ikke beregnet
pd Ingerid. Det er beregnet pd
de ansatte. For pd bildet stir
det. "Mal for arbeid med ele-

, , Var jobb er a

gjore ting in-
teressante slik at
det lgnner seg for
henne a ta initia-
tiv.

vene”, 1 salgsfirmaer har de sin
milsetning, bestiende av om-
setningstall og profin. Pi sko-
len ved AKS, Hjemmet for
Dgve er hovedmilsettingen
"glade elever som trives og er
stolte over seg selv".

Etter at Ingerid har uiforsket
og falt seg gjennom en stor le-
kekasse, kommer Anne Beate-
hendene. Spise, sier de.

Det er vanskelig for herende
og seende og forestille seg
hvordan Ingerid kan laere sprik.
Men hun Lerer spriak pad samme
miite som andre. Seende og hp-

Kommunikasjonen med ingrid ma bygges opp av mange biter, og blir ti

rende barn ser ting og hgrer
noen snakke om tingen. Etter-
hvert kobler de sammen ord og
ting, forstar og bruker spraket.
Det samme prinsippet gjelder
for dgvblinde. Men de mé fale
pi tingene, si gjor noen tegnet i
hendene hennes, og etterhvert
kobler hun sammen ting og
tegn. Men selvialgelig tar hele
prosessen mye lenger td.

Vi mi snakke om det mens vi
gigr det, sier Reidun. Vi gjer
tegn for bading nér vi bader, og
vi gjer tegn for & spise nir vi
Spiser.

Opplevelsene

Etter lunsjen vil Ingerid leke
med vann. Hun fgler seg fram
til badet. Setter futtene mot det
glatte gulvet. Anne Beate-hen-
dene kommer med handdusjen.
Et smil glir over Ingerids an-
sikt, idet hun kjenner den
varme prikkingen pd sine egne
hender. Rart & kjenne hvordan
strilen kan veere bide hard og
myk. Hun flytter hendene ut i
det store karet, og kjenner hun
dulter bort 1 noe. Smi fingre
fisker opp et plasipiggsvin med
fantasifulle farger. Det ser artig
ut. Det synes Ingerid ogsd.
Fingrene hennes kikker pid den
lille leken. Hun smiler.

Ingerid Kan sitte 1 lang tid og
kose seg med ting hun kan [ale
pd. Og jeg lurer pia om ikke det
er hennes mate & hgre Mozart
pik.

Reidun er tkke 1 tvil om at
Ingerid opplever og feler mye
fint, og at hun har et liv med

livskvalitet like godt som se-
ende og harende.

Ingerid hker & ga ute og
kjenne vind og regn mot ansik-
tet, kjenne sola som varmer,
kienne duften av syrin der hun
gir forbi. Hun liker § komme til
en strand, a kjenne den varme
sanden, & g ot i vannet og
kijenne vannet rundt hele krop-
per.

Tenk pi det & komme ut i bit,
sier Reidan med begeistring.
Tenk deg det & kjenne fisken
napper; og dra den opp, oz fale
pa dette merkelige som har
kommet pa kroken. 54 steller vi
med det rare. Og til slutt spiser
vi det til og med!

Reidun fortsetter begeistrel.
Hun forteller om opplevelser,
om det & kunne
ligge pd bakken ,
og sove 1 telt, om
alle opplevelsene
med vann, Vann
er s mange ting:

.-ql""!: o

0g jeg lurer
pa om ikke
det er hennes

1 slutt en bro mellom henne og omverdenen

mede. Bare fordi de aldri har
fiit den opplering de trenger.
For devblinde er udlig hjelp
zod hjelp. men detl finnes ogsa
eksempler pi at det aldri er for
sent.

Det er vondt i se at enkelte
kommuner priorilerer ver og
vedlikehold framfor i tilby de
devblinde en skikkelig livskva-
litet. Seerlig ndir vi ser hver mye
vi kan oppni. Ingerid er en glad
jente som kan lere oss noe alle
sammen, sier Reidun.

Vi som har blitt kjent med
henne har len at det er ikke det
du har, kan og gjgr som er av-
gigrende for menneskeverd og
livskvalitet, Det er ikke hva du
presterer, men hiva du er, som er
viktig.

Ingerid
ligger i
sengen  sin
nd, Hun er
ikke si trott,
men hendene

kaldt, varmt, salt, I'I'IfltE a hﬂI’E g8 det var
bevegelig og - natt. Den
stille,. De . aller Muz’art pa. hlle hayre-
fleste devblinde handa foler

liker vann.

Ingerid har veert heldig, hun
ble oppdaget tidlig, hun har fiu
god opplenng og hjelp, og jeg
tror hun vil fi en god framtid.

Andre har ikke vert si hel-
dige, forteller Reidun.

Dt finnes bare 75 registrerte
devblindfedte 1 Norge 1 dag.
Sannsynligvis er tallet havere.
Trolig finnes det flere som er
blitt glemt borl og regnet som
dypt psvkisk utviklingshem-

oppover sengestolpen, kjenner
mygnsteret | den dreidde pilen.
En siste lille opplevelse far den
vesle jenta legger seg til a sove,

Nei. Hun vil ikke sove ennd,
Hun hlir liggende og smile.
Hun gleder seg over dagens
opplevelser.

Hun gleder seg til | morgen.

Ingerid er ei glad jente.
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Historien om
"brofessor Bernisen"

AV EYVIND HANSEN, |N-
FORMASJONSKONSL-
LENT | STIFTELSEN
HJEMMET FOR DEZVE.

Artikkelen er laget for
HEDs jubileumsbok

Pa en rusletur fant dev-
blinde Arne Berntsen en
gammel weasel | skauen.
Hendene hans falte over
den gamle, rustne lgype-
maskinen. Styringen var i
ustand, eksosanlegget var
rustet | stykker, hele det
elektriske anlegget var
pdelagt og motoren fun-
gerte ikke. lvrig hastet
Arne hjem og hentet en av
personalet i boligen. Til-
bake | skogen, pekte han
pa maskinen. "@delagt. Re-
parere!” sa Arne. Og gjorde
det.

istorien om  Armes
weasel handler ikke
bare om en devblind

mann med usedvanlige evner.
Den handler ogsd om livs-
glede, pigangsmot og det 4 al-
dri gi opp. Historien begynte
ikke 1 skogen ved weaselen.
Den begynte for 40 dr siden,
pi kjokkenet i wvaktmester

,, Odelagt.

Reparere!

Berntsens bolig pi Bjolsen.
Den lille gutten i lekegrinda
var ikke som andre barn, Han

reagerte ikke pd lyder, han var
svak, tynn og hadde "trakt-
bryst”, Til tross for at han var
tre ir kunne han ennd ikke gé.
Der i grinda 14 han pd ryggen
og kikket opp i veret. Forel-
drene var usikre pid hvor mye
han forsto, men de satt ofte og
pratet med yngstegutten, og
viste ham hva de holdt pd med.
Moren hadde "grenne fingre"
og plantet av og til nye vekster
pi kjgkkenet. Ofie tok vakt-
mester Berntsen med seg noe
av arbeidet inn pd kjekkenet,
og der kunne han sitte og fikse
pit smiting, mens han hadde et
oye med veslegutten. Den
gang visste de nok ikke at ves-
legutten ogsd hadde et gye
med vaktmesterens smirepe-
rasjoner.

Til tross for at Ame ikke
kunne gi, begynte han i trekke
seg opp med armene. Faren
sutte opp noen klosser i leke-
grinda, slik at han kunne
trekke seg lenger og lenger
opp. Det viste seg at den lille
gutten hadde jernvilje. Han ble
etterhvert veldig sterk i ar-
mene, og dro seg bortover gul-
vet, Til slutt kunne han ogsi
of,

Den rare brystkassa vakte
allikevel bekymring. Midt pé
brystet hadde han et svart
spkk, som om en dyp tallerken
skulle vare pressel ned. Arnes
mor minnes fremdeles den
langvarige og dramatiske fud-
selen. Arne var helt blé og pus-
tet ikke. Hun husker hvordan
legene dyitet pi den lille gut-
tens bryst for & fi ham til i
puste, og tror det er shik han
fikk "traktbrystet".

MNettopp da det sa ut til & ga
framover med Ame, han ble

sterkere og kunne g, 54 kom
den dystre beskjeden fra dok-
toren: Hvis ikke Arne blir ope-
rert vil han d¢ om noen ar.
Lungene far ikke plass til & ut-
vikle seg i den trange brysi-
kassa, Foreldrene forsto det
var snakk om en komplisert
operasjon. Det skulle legges
inn plast bak ribbeina, og Arne
mitie ligge i gips i ca ett og et
halvt ar,

Diskusjonen gikk heylytt pa
kjekkenet i loromsleiligheten
pi Bjglsen. Til slutt bestemte
foreldrene seg: Ame skulle
ikke opereres. De trodde ikke
den svake kroppen ville tile en
slik operasjon. Ingen kan idag
se pi Arne at han har hatt slike
fysiske men. Han er et levende
bevis pi at beslutningen var
riktig.

Berntsens var og er en om-
sorgsfull familie, og spesielt
Arne og sesteren Marit fikk et
nert forhold, Det er bare et
drs forskjell mellom de to. Pa
en merkelic mite forsto de
bhverandre og kommuniserte
greit. Marit undret seg over
forskjellen mellom de fo, og
forsekte stadig i gjere noe
med den. Den lille jenta syntes
synd pa lillebroren som miite
ligee si lenge pa sykehuset og
ta 58 mange prgver. "Vi mi
finne en mate 4 f3"n ut," sa hun
til moren. Hun nekiet ogsd 4
tro pé det at Arne ikke kunne
snakke, og sammen hadde de
io gvelser der Arne hold
handa pd halsen og munnen
hennes, Det ga kanskje ikke de
store resultatene, men den dag
idag roper Arme pd Marit
"BRRERP!"

Ame var som regel med
hvis det skjedde noe spesielt.

En gammeldags taburett ble
fremkomstmiddel for den lille
gutten. Taburetten ble snudd
pé hodet, slik at det var sikring
pi alle sider, 84 bandt de fast
et tau og dro den etter seg dit
de skulle. Noen ganger var han
med faren, mens han reparerte

, Arne skulle
ikke opereres.

saker og ting. Noen ganger var
han med de andre barna. Blant
annet var han ivrig tilskuer nér
broren spilte ishockey og ses-
teren sto pd kunsiskayter.

Oppfinneren var allerede i
gang med egne prosjekier
Hjemme la han opp skinner og
vogner som kjgrte rundt i hu-
set med peangtier og smifing,
og hadde mange heisanord-
ninger for forskjellige ting.

Alle sgsknene Bernisen var
flinke il & tegne. En liten Pet-
ter Smart-lgsning fra faren
giorde at de alle hadde tegne-
brett pd sengen. Om kveldene
kunne de sitte i sengene pi
bamerommet og lage teg-
ninger som de bretlet sammen
og kastet til hverandre. Alle
hadde de sine favorittmotiver.
Ame var spesielt flink til 4
tegne tugler.

Fra han var liten, var Arne
svart aktiv og urolig, Og etter
som han ble stgrre og mer be-
vegelig, ble det tungt for mo-
ren & passe pd ham hele tiden.
I tillegg hadde hun tre andre
barn og vaskejobb pd kvel-
dene. 1 1958 ble Arne sendt pa
Ragna Ringdals daghjem.for
dagavlastning og senere hadde
han et heldagnstillbud her.
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Her fant man ogsd ut at
Ame var sterki svaksynt og
skaffet ham briller. Men nér
Arne kom fra Ragna Ringdal
og steg ut av bussen hjemme,
kastet han brillene. Mange
brilleglass ble nok knust mot
asfalten pd busstoppen ved
Bjalsen.

Pi Ragna Ringdals daghjem
fant man fort ut at dette egent-
lig ikke var den retie plassen
for Arne. Han var flink il

fant familien ut at det var
bedre & la ham kjore tog. Nir
helgen eller ferien var over
mitte bdde Marit og Arme
pakke kofferten. 54 ble Marit
kjert til gsthanen og Ame ul
vestbanen. Pi den miiten vir-
ket det ikke si urettferdig for
Armne. Han viste jo heller ikke
at Marit ble hentet pi @stha-
nen si for han hadde reist.

En av de farste somrene var
ogsi Marit pd Hjemmet for

hjelpe til og per- Dgve, sammen
sonalet karakteri- , Arne var med Arne, for &
serte. ham  som . laere  tegnsprik.
sviert smart. Men SDEBIE": Hun stusset litt

han kunne ogsd ha
en tendens til 4 et-
terape de andre,
mer  funksjons-
hemmede barna.
Allerede i 1959 ble Hjemmet
for Dgve nevnt som et bedre
alternativ for Ame. Da han
hadde passert skolepliktg al-
der, 1 1961, ble han underspki
ved Skidalen deveskole. Arne
var vanskelig 4 diagnostisere,
fordi han hadde problemer pi
omrider som tall og regning,
men var svert smart pd mer
praktiske omrider. Han blir
betegnet som lett psykisk ut-
viklingshemmet og Skidalen
deveskole anbefalte han 4 be-
gynne pi spesialskolen ved
Hjemmet for Dgve, Pa den @i-
den var det imidlertid ikke le-
dige plasser her, og forst etter
4 ha stii pd venteliste i to dr
ble han tatt opp i januar 1963,
ti dr gammel. Her flyttet han
inn 1 boavdelingen Solstua og
fikk raskt klengenavnet "Pro-
fessor'n',

Et av hans farste prosjekier
var en mekanisk finesse som
gjorde at han kunne ipne dp-
ren fra senga med en snor via
en krok.

Pil skolen var Arne flink til 4
tegne og til & jobbe med slgyd
og praktiske ting. Men regning
og skriving var ikke noe for
ham. Han lerte rundt 20 ord-
bilder, men skriver ikke norsk.
Pi omrider han syntes var nyt-
tige var han lysende skarp.
Han hadde for eksempel ingen
problemer med & lese arbeids-
legninger,

Arne synies det var frvkielig
i reise fra de han var sd glad i
der hjemme. Han ville i abso-
lutt ikke vare 1 Andebu, noe
han demonsirerie bide fysisk
og ved i hyle. Ofte hylte han
fra Holmestrand til Andebu,
nér han ble kjort dit. Etterhvert

fugler.

flink til a tegne

pit at Arne var si
"kosete",

men

miange prosjekter.

Arne fant alltid noen saker 4
jobbe med. En gang laget de
seg lekebat, med pihengsmo-
tor, seter g ratt,

Ofte laget Ame arbeidsieg-
ninger forst, og diskuterie
disse med Jon. | det hele tait er
det utenkelig for Armne 4 sitte
med hendene 1 Fanget. Han fin-
ner stadig nye prosjekter og
kaster seg over dem med iver
og tilmodighet. For personalet
var det ogsa slik at "Ame
greide seg selv”. Han lot seg
allikevel ikke aktivisere, hvis
ikke det var noe han ville. Og
personalet kunne glemme &
blande seg inn i prosjektene

forsto el , , Arne syntEE hans. Han spurte
terhvert at det var frykte- hvis det var noe
det var for .. . e = han trengte, og
a4 vise de "g a reise fra de fant raskt ut hvem
andre be- han var sa glad i han kunne spere.
boerne  at 1 Huskestua
det var der hjemme. kunne det viEre
hans  sds- mye brik og en-
ter. kelte basketak.

Etterhvert fant Arne seg mer
til rette pd Hjemmet for Dave,
I 1969 flyttet han til Huskes-
tua, et av smihusene, med fem
andre bam. Her ble han mgtt
av Jon, som ensket han vel-
kommen. Disse to ble gode
venner og Jon var ofte med
som medhjelper i Arnes

Ame holdt seg unna sint brak
og det var ingen andre som
prevde i erte pad seg ham, Hvis
han forst ble sinna, ble han
nemlig frykielig sinna. En dag
var det en beboer som hadde
slengt en radio i gulvet, under
en krangel. Personalet fant det
best & samle sammen de lgse

bitene og kasie dem. Morge-
nen etter vilknet natievakt gry-
tidlig av heye skurrelyder og

jubel. Lydene kom fra Armes

romm, der sto den Kasserte radi-
oen og duret for full musikk.

I det hele tatt var det mange
morgener nattevakiene  ble
vekket av slike lyder. Ame sto
opp nér han vaknet og var ikke
s ngye med hvor mye klok-
ken var. Da satte han like godt
i gang med i reparere ett av de
mange radicapparatene han
hadde fan tak i. Det var to mi-
ter & finne ut om reparasjonene
var vellykket. Han kunne se at
lysene virket, og han kunne
skru lyden pa fullt, legge
handa inntil hgytialeren og
fale at den vibrerte. Nir ting
fungerte kom det alltid for-
neyde utbrudd fra Ame, teft et-
terfulgt av tegnet “lurt". Nir
Arne ser sammenhengen i ling
og ling fungerer er det alltid
"lurt".

En periode drev Arne mesi
med flymotorer. Han testet wl
maskinene med en enorm til-
modighet, og fikk til slutt vi-
dunderet til & fly. Senere var
det go-cart som sto pd pro-
grammet. Men det trengte ikke
i wveere store prosjekter for
Arme. Han si stadig sammen-
henger. En dag mens han ven-
tet pid middagen, fant han ut at
middags-tallerkenene  hadde
tagger pi kantene, Alisd kunne
man sefte dem sammen som
tannhjul, og hvis man vred pi
den ene gikk ogsd de andre
rundt - "lurt!”

Ogsd pd Hjemmet for Deve
fikk han anledning til & dyrke
interessen for naturen. Han var
alltid med pa turer, og etter-
hvert var det noen av lererne
som merket seg det skrd blik-
ket til Ame. Dette spesielle
blikket tydet pi at hjermen
gikk pd hoygir, og det gav all-
tid et resultat. Hadde han tittet
pi en fugl, kom det en fugle-
tegning. Hadde han tittet pa en
bru, lagde han senere en bru.

Og hver gang ting fungerte,

jublet han, En gang var de pd

tiurleik, og Ame hadde fétt be-
skjed om at de mite vere
stille, dersom de skulle se fu-
glen. Da morgenen kom, var
det ogsd fugl pd myra. Ame
ble vekket forsiktie. @ynene
striilte da han fikk se de pene
fuglene, og automatisk kom

‘.“.h‘-
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ogsi det begeistrede ropet med
det resultatet at fuglene ble
skremt, Arne ble fryktelig irri-
terl pa seg selv, men historien
torteller at han senere fikk se
fuglene igjen, og at han da var
siille.

Amne var glad i 4 ga pd ski,
og var ogsd med pa mange tu-
rer om vinteren. En gang var
de pd Lifjell. Gjengen fra
Hjemmet for Degve hadde med
seg mat fra girden pg egne
melkespann med melk. En
gang hadde personalet et svare
strev med # £ opp lokket pd et
melkespann. De
tilkalte de stor-
ste og sterkeste,
men ingen fikk
opp lokket. 1 et

hjorne satt en li- grisehuset!"
ten  tolviring
med et skritt

blikk. Og nir de andre hadde
gitt opp, gikk han bort og hen-
tet et kjpkkenhandkle og dyp-
pet det i varmt vann. 54 tok
han handkleet og la det forsik-
tig rundt toppen pd melkes-
pan-net, lot det varme litt, og
vips var lokket av. Lurt!

Pa Hjemmet for Dgve fikk
Arne holde pd med sitt, og tok
pi mange mater med seg litt av
hjemmet til Andebu. Her
hadde han sine tekniske pro-
sjekter, som hjemme. Han var
i kontakt med dyr og var vel-
dig glad i 4 plante og stelle
planter. Han lagde tilogmed
skpytebane her, vel inspirert
av spsknenes skayieferdighe-
ter.

Hvert dr laget han skeyie-
bane for sine medelever. Og
metodene ble stadig mer avan-
serte. Arne la drensrer fra en
bekk litt hgyere opp i lia, slik
at vannet rant ned pa banen.
Nir det ikke var mer vann her,
brukte han en kjelke og opp pd
den en tgnne med sprederan-
ordning for 4 fi resten av ba-
nen 1 stand.

Arne var oftere hjemme enn
de fleste andre beboerne.
Mange ganger benyttet han
anledningen til 4 i med seg
noen deler eller noe verkigy
han hadde behov for. 1 tillegg
hadde han sine egne prosjekter
hjemme pi Bjslsen og pi Nan-
nestad. Da han var tolv-tretten
ar var familien Berntsen i jule-
selskap péd nabogirden pi
MNannestad. Arne var gitt hjem
tidlig. Senere ok de andre fan
pi hjemoverveien. Da de ner-
met seg utbrot bestefaren; "Jeg

, , sl:rli:lrl: min

hatt at det lyser i

tror sannelig min hatt at det 1y-
ser i grisehuset!" De andre lo,
for de visste jo godt at det ikke
var innlagt lys der. Men etter-
hvert som de nzrmet seg, fikk
de se at det var lys. Ame hadde
lagt opp strem fra hovedhuset
til grisehuset og montert lam-
per i lepet av kvelden!

Etter to dr i Huskestua, flyvt-
tet Arne tilbake til Solstua 1
1971. 1 1974 ble det konstatert
at Arne hadde kikkerisyn og
var pattblind. Personalet mer-
ket seg at han oftere og oftere
kunne gi pé ting, og de forsto
at synet ble sta-
dig dirlipere. Al-
likevel likte han
4 holde pd med
bide store og
smid  mekaniske
innretninger.

En  sommer
dro bama fra Solstua til Ber-
gen for farste gang. Der var
det mange spennende og nye
opplevelser og de deve barna
skulle selvfglgelig kjore med
Flgibanen. Arne satte  sitt
umiskjennelige sideblikk pa
den store taubanen. Tilbake i
Andebu tok det ikke lang tid
fér Arne var igang med et nytt
prosjekt i lia ovenfor Huskes-
tua: taubane med vogn.

Bide ansatte og Ame selv
fikk oppleve kjereturer i stor
fart ofte med en brd stopp mot
stolpen nederst. Arme husker
sely at han brant hendene i for-
spk pé & dempe farten. Men et-
ter litt grubling fant han ogsd
ut at han kunne slakke litt pd
banen, slik at man fikk en pen
landing. Taubanen ble populer
blant beboere pd Hjemmet for
Dave, oz Arne syntes det var
moro at si mange satie pris pi
kjgretgyvet hans. Men selv
trakk han seg stille tilbake for
i starte nye prosjekier.

En kan sperre seg om hvor-
dan Ame fikk materialer tl
alle prosjektene. Men ogsd her
var han mélbevisst og opp-
finnsom. P det gamle gards-
bruket pi Sukke

Etterhvert kom han fram med
en tegning eller et bhilde som
forklarte hva han pnsket seg,
og ofie gikk store deler av s@s-
terens l@nningspose med til
Ames prosjekter, Senere skrev
han stadig brev til Marit ndr
det var noe han trengte. Ogsi
postverket md ha en viss
kjennskap til Arne, for adres-
sene var ofte svaert mangel-
fulle. Han skrev tl "Marit,
Oslo” og "Far Berntsen,
Maura". Brevene kom fram!

Nar han skulle handle noe
ved Hjemmet for Dgve, var
det ofte at personalet ikke for-
sto hva han skulle ha, til tross
for at han laget nye visuelle
tegn for tekniske ting og svert
ngyaktige tegninger. Nir de
dro til den rette forretningen
var det imidlertid ofte at fag-
folkene der forsio hva han
skulle ha.

Ettersom synet ble svekket
utviklet han ogsd en utrolig
falsomhet i fingrene. Hvis han
skulle ha en fire millimeters
skrue, lot han seg ikke lure til
i kjepe en pd fem millimeter.
Hendene var som skyvelzr og
han kjepte alltid retie stprrelse
bord og spiker. En gang skulle
han kjgpe ny stift tl platespil-
leren. Og vel inne hos for-
handleren begynte han & tegne
stiften. Mannen bak disken
forsto hva han var ute etter,
men det var fem-seks forskjel-
lige typer stifter som lignet
tegningen. Med fingrene folte
Arne seg fram til den rette stif-
ten. Historien har vi fra man-
nen som solgte stiften. Ame
dro gjerne alene til byen, uten
personale, til tross for det me-
get svake synet. Allikevel gikk
han av bussen pd rett stasjon,
og fant fram til de forretning-
ene han skulle.

1975 var et merkedr for
Arne. Da var han ferdig pd
skolen, og flyttet over pi vok-
senavdelingen. Men enda vik-
tigere var det at han fikk sitt
eget hus. Det var lerer Ame

Hansen som

li det mange Arne syntes det kom piideen
slags materialer , var moro at sa om & gi Arne
og deler om- den gamle
kring, noe fikk Mange satte pris pa  mia, slik at
han med hiem- Kkjgretgyet hans. han  kunne
mefra og noe holde pd med
fikk han kjept, sing prosjek-

Han forsto tidlig hvilken dag
som var lenningsdag for sin
spster Marit. Den dagen satt
han seg stille ved siden av
henne, og klokket forsiktig.

ter der.

Ame ble straks 1 fyr og
flamme og satie igang arbei-
det. Dag og natt arbeidet han i
smia. Med slegge gikk han las

pi essa og fjernet den bit for
bit. Han skiftet tak, kledning,
laget gulv, vinduer, derer og
derkarmer og la opp strom,

Han jobbet mest alene, men
fikk av og til noe hjelp. Lasse
Seder var god & ha nir noe
skulle lpftes og beeres, en av
de ansaite kunne legge pulvbe-
legg, men det meste gjorde
Arne selv.

Hjemme fortalte han at han
trengle noen smiting: én sa-
long, en stekeovn og et kjsle-
skap. Marit fikk tak i noe gam-
melt fra Nannestad og kom
kjprende med et tilhengerlass.

Dersom Ame hadde bestemt

, Arne ble straks i
fyr og flamme

og satte igang arbei-
det.

seg for noe, var det vanskelip 8
fi ham fra det. Lenge holdt
han pd med 4 grave kjeller i
fiellgrunnen. Og han ville ha
innlagt vann og kloakk. Perso-
nalet forsgkte 4 £ ham fra det,
det ville bli for dyri. 1 sinne
fortalte Ame at han ville
rpmme hvis han ikke fikk det
som han wville. Ingen tok det
serlig alvorlig, men dagen et-
ter var han borte. Politiet ble
kontaktet og fant ham sy-
klende i retning barmdoms-
hjemmet. Han hadde allerede
kommet til Sande.

Han var ogsé blant de farste
i Andebu som fikk antenne for
i ta inn svenske tv-kanaler,
Antenna hadde Ame selv laget
ved & sveise sammen rer. Det
forteller litt om Ames tdlmo-
dighet da en miljparbeider fant
Ame pd kn®me ved huset,
med hendene felende rundt i
snpen. Han hadde mstet en
centimeterlang skrue.

Armne fikk montert opp an-
tenna, med et rpdt Tvs 1 toppen,
slik at ingen {1y skal kollidere.
Og huset ble fylt opp med tv-
apparater og sterecanlegg.
Sammen med venner som
Sverre Jessen, Morten Hansen
og Lasse Seder tilbrakie Arne
mange timer i huset. Det var
deres fristed. Her var hadde
ingen av miljdpersonalet myn-
dighet. Av og til kom de pi be-
sok, og en gang Ken Davidsen
var innom, fikk han se bruken
av elektriske apparater: Tre tv-
apparater sto pd hver sin kanal,
et sterecanlegg spilte musikk
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og et radioapparat sto pi fiske-
ribplgen. Alt pd full styrke.
Det var lyd ogsa for deve drer.

Arne serget for den prak-
tiske tilretieleggingen i huset.
Han hadde koblinger for alle
de elektriske apparatene. | hu-
set til Arne finnes ikke skjote-
ledninger som en kan snuble i.
Ame legger heller opp nye
stikkontakter. Og da han en
periode fikk bespk fra Sande-
fjord, fant han ut at han fikk
lage en liten hems for gjestene,
slik at de slapp @ kjere hjem
sent pd kvelden. Selv hadde
han en avtale med personalet
om al han skulle sove og spise
pil internatet.

Ame har alltid nye prosjek-
ter i huset. Ett dr fant han ut at
han vil bytte vinduer, ett annet
dr (eller gjerne samme dret)
skiftet han gulv og tak. Ofte
kommer ideene etter & ha blitt
inspirert ay andre bysaverk.

De elek-
triske anord- ,
ningene var
ikke  alltd
like sikre, | fi@rnes.
ung  alder
forspkte han for eksempel &
lade opp et bilbatteri med
strgm fra stikkontakien. Det
ble merkt.

I huset ble det ogsi noen
kortslutninger, og Ame har
mang en gang lestet strommen
med & kjenne pd polene. Hand-
lelisten hans kan variere men
noen faste ting stir alltid der:
tobakk, pelser, brus, pils og en
pakke sikringer.

Rundt huset siadde han nye

Ame- Berntsen ﬂﬂl‘;'l 13 &n’ng {privat fota)

Altsa matte
det store treet

planter hvert dr og fulgte de
med hendene etter som de
spirte og grodde. Arne plantet
alt fra mais til solsikker, og
fikk det meste til & gro. Han
reiste pil gartneriet og falie seg
fram i mange timer, og "besik-
tiget" hver plante ngve far han
fani noen som var sterke og
bra. Og nér han reiste hjem om
sommeren hadde han gjerne
med seg en hel mengde med
planter i1 forskjellige bokser
merket "Ame B.".

Ames syn ble stadig dérli-
gere og i 1981 ble det konsta-
tert at han hadde Ushers synd-
rom, en sykdom som gjar at
synet gradvis svekkes og til
shutt ferer til blindhet,

Personalet begynte 4 trene
pd & snakke taktilt (ved berg-
ring). Ame falte han mistet litt
av kontrollen over sakene sine,
men fant selviglgelig en los-
ning: han monterte liser - pé
darer, skap og kjo-
leskap. Lisingen
giorde at han be-
holdt styringen pé
sine egne saker.

| denne perioden
ble han ogsi ekstremt bekym-
rel for maur, Antakelig kan
han ha satt handa i en mauran-
samling i huset sitt, og det at
han ikke kunne se dem forster-
ket opplevelsen. Thvertfall be-
gynte han et nytt prosjeki med
i gjare huset fullstendig tett
for maur, og gikk igang med
silikon, tape og plastukk. Han
fant ogsi ut at maurene kunne
komme inn i huset ved 4 klatre
opp i et tre ut pd greinene og

hoppe ned pa hustaket. Altsi
métte det store treet fjernes.
Tilmodiz o meysommelig
startet  han prosjektet.  Ved
hjelp av en stor stige kom han
seg opp i treet og saget av gren
for gren og til slutt saget han
av stammen, bit for bit. En
sang datt han ned, og etter det
bandt han et tau rundt livet. Pi
samme tid var det to danske
pedagoger fra Nordisk Utdan-
ningssenter for Dgvblinde som
var pa besgk pd Hjemmet for
Dgve. De hadde hert at Arne
var davblind og ville gjerne
hilse pi& ham. De henvendie
seg il verkstedet ovenfor hu-
sel og spurie etter Arne Berni-
sen. "Jo, han henger der oppe.”
syarte en medarbeider og
pekte pd mannen ti meter opp i
treet. "MNei, det md vare feil,"
svarte danskene, "han vi ser ei-
ter er dgvblind..."

I 1990 bygget Nokkelbo nye
boavdelinger i Andebu. Der-
med fikk Ame egen leilighet
pa Flitten, i samme hus som
blant annet Lasse og Sverre.
Etter det har Andebu bl
"hjemme",

Kjgretgiy har alltid fascinert
Ame. Fra han var liten lot fa-
ren ham kjere truck omkring
pi omridet pi Bjelsen. Han
likie & sykle og han fikk ogsi
lov til & kjgre moped. Faren
hadde nemlig funnet ut at det
var best 4 la Arne prave, si
fikk han selv finne ut hva som
ikke gikk. A kjare bil var nok
en av dremmene hans, og en
sommer reparerte faren en
gammel bil pi Nannestad,
Arne var naturligvis med, og
etter en stund spurte han faren
hvem som skulle ha bilen.
"Du, kanskje?' svarte faren,
Selviwlgeliz ble denne bilen
reparert pa rekordtid. Og Arme
lierte & kjere pi en gammel
skogsver. Men det gikk med
bilkjeringen som med moped-
kjeringen. Synet var for dirlig
og det endte med Krasjing. Og
da gikk det som faren sa: Ame
forsto at detie ikke var noe for
ham, og kikket seg om etier
andre framkomstmidler.

Sommeren Arne ble 18 dr,
bestemie familien seg for &

kispe biit til Arme. Ved géarden
pit Nannestad var det en innsje
som egnel seg, og der kunne
Arne kjgre uten & krasje med
trer eller andre hindringer. Ty-
pisk for familien Berntsen,
stilte alle familiemedlemmene
opp og ofret alle sine ferie-
penger for at Arme skulle £
denne béten. 54 reiste de rundt
for 4 'se seg om etter hiter.
Men pengene strakk ikke helt
til. For Arne skulle fi en ny
bit, det var faren bestemt pi.

"Ja, da ser jeg ingen annen
riid enn at jeg fir g pa travba-
nen," sa Marit. Hun dro pi
travbanen og spilie for fersie
gang i sitt liv. Og vant.

Da Arme kom hjem den
sommeren ventet en splitter
ny, rgd, 14 fots biat med 33
hesters pihenger. Han stortriv-
des i 4 kjgre i full fan og
kjenne motorens vibrasjoner
og vinden mot ansiktet.

Slike opplevelser fikk han
av og til ved Hjemmet for
Dave ogsi. Hvert ir ble det ar-
rangert "gla’dag” pi det lokale
tivoliet, der forskjellige insti-
tusjoner ble invitert til & kjgre
gratis en hel dag. Og stakkars
den blant personalet som
skulle viere med Ame. Ame
ville kjure karuseller hele da-
gen uten stopp, og hadde han

W=

en liten pause var det bare for
i kjenne pi konstruksjonene i
de forskjellige karnsellene.
Personalet torde ikke la Ame
kjgre alene, for han utfordret
stadig skjebnen ved & slippe
hindiakene og holdt seg sjel-
dent fast. Det hadde han kan-
skje gjort hvis han hadde sett
hvor langt det var ned.

Hver vinter var det aktivi-
tetsdag, og ett dr var Arne med
for i lage til skiloyper. Da fikk
han sitte pd med en snpskuter,
op til og med kjgre den litt.
Ame stortrivdes pa skuteren
og fikk en ny ide til kjpretay.

EERE) o
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Dagen etiter hadde han teg-
ningen klart. Noe sngskuter
fikk han imidlertid ikke tak i,
Men senere ndar Npkkelbo
reiste pd vinterferie fikk han
prave et enda mer spennende
kjgretgy: en weasel, Nye teg-
ninger. Og Arne
forklarte at pa ,
sng og vidder
trengte han ikke
i se si godt og
dessuten kunne
weaselen kjore over treer og
ting som kom i veien.

S en sommerdag i 1991,
mens han var pa vei til butik-
ken, registrerte han et Kjoretay
med synsresten. Der i skogen
stod det et gammelt vrak av en
weasel. Satt bort fordi den
ikke fungerte. Ame kikket
over maskinen og ble straks i
fyr og flamme. Han ruslet til-
bake il Flatten, og hentet pri-
mérkontakten sin. Tilbake til
weaselen pekte han og sa
"gdelagt - reparere". Primer-
kontakten kjente Arnes evner
og syntes ihvertfall det wvar
verd & underspke hvem som
eide weaselen. Han fant ei-
eme, og de sa at Arne godt
kunne fi maskinen. De hadde
Jjo gitt den opp for fem-seks ar
siden.

De neste dagene tilbrakie
Ame mye tid ved weaselen.
Det farste han gjorde var &
feste hengelis pd dera, for 4
markere eierforholdet. Etter en
stund fikk de ogsi tavet wea-
selen til huset hans,

Da han kom til familien pa
MNannestad og viste tegningen,
kunne ikke sesteren helt forstd
det. Arne hadde hatt mange
rare prosjekter, men det virka
i veldig stort. Hun ringte til
Hjemmet for Dave og fikk be-
kreftelsen: jo, Ame har fit tak
i en weasel,

Og Ame forklarte hva han
trengie: mange deler og stort
verktoy, Marit trodde hun
hadde noen kraftige skiftengs-
kler og en skralle liggende
hjemme i kjelleren pd Lam-
bertseter. Da var det ikke noen
benn. De méte kjore til leilig-
heten med en gang. Senere pi
kvelden tegnet han ogsa lIyk-

tene til weaselen. Jo, det
trodde faren han hadde i kjel-
leren og hentet opp et par lyk-
ter som glinset 1 fornikling.
Ame sovnel med et smil om
munnen den kvelden,

Tilbake i Andebu reparerie

Ny Arme  hele
Arne kikket over det  elek-
maskinen og ble :ﬁﬁkﬂt an-
egge
straks i fyr og flamme. e Hari
monterte
ekstralvkter og blinklys og

fikk lys til instrumentene. Sta-
dig var han nede pé det lokale
bilverkstedet. MNir han skulle
bestille noe hadde han som re-
gel med seg den edelagie de-
len, slik at han fikk vist hva
han trengte. Ofte var det en
vanskelig jobb 4 finne de rete
delene for verksmesteren. Men
de fani fram til de wviroligste
deler. Og si en dag fikk han til
og med start pi motoren, Pro-
blemet var at den stoppet igjen
med engang. En lang periode
gikk det ikke framover med
Armes prosjekt, Ame fant ikke
ut av det og det plaget ham.
Han ble deprimert.

Etter en stund tok primar-
kontakten kontakt med en av
mekanikerne pd det lokale
verkstedet og spurte om han
kunne bli med & se pd maski-
nen. Han var tydelig imponert
over alt Amne hadde greid selv.
Og han fant ogsi feilen.

Dermed kem Arne videre |
prosjektet.  Sommeren 1992
sto han 1 heten og jobbet, time
etter time. En gang tok det
ogsi fyr i maskinen. Ame fikk
til slutt slukket brannen, men
da var mye av gummien i bel-
tene pdelagl. Ogsa her motte
han et tilsynelatende ulgselig
problem. Det var umulig & £
kjept nye belter. Pi nyit syntes
Armne at prosjekiet ble stoppet.
Men &i en dag var han og pri-
merkontakien ute 1 skauen og
kikket etter "nye vrak". Ved et
gammelt sandtak kom de over
el slags rullebind for grus og
sand - samme gummi som |
beltene. Eieren ble igjen opp-
sporet og "jo, den gamle driten
kan du bare ta". Ame brakte
med seg de lange rullebindene

til huset sitt. De var for lange
og for breie. men Ame sagde
til og fikk de tl & passe til sin
weasel.

Ni kom vinteren igjen og
Arne ville ha weaselen ned i
garasjen. Problemet var bare at
weaselen var ca 15 centimeter
for hgy og 15 centimeter for
bred. Et nytt problem som
krevde en ny ldésning. Ame
hektet av den tunge garasje-
dera ogp vippeanordningene.
Deretter skar han i kledning og
mur. Dag og nait holdt han pa.
Sa skjetet han pa garasjedera
og fikk montert den pa plass
slik at vippeanordningene fun-
zerie. Alt gjorde han alene. Og
ingen skjgnner helt hvordan.

Men nd fungerte weaselen
og sammen med primgerkon-
takten kijprie de opp leyper il
skidagen pid Hjemmet for
Dyive. Ame kjerte. primaer-
kontakten dirigerte, Weaselen
pikk ikke si fort, men den var
veldig sterkt, og Arme stortriv-
des néir de kunne kjgre i bratte
bakker og hellinger, der styr-
ken kunne fales pd kroppen.

Hver dag startet han opp
maskinen for 4 se at alt fun-
gerte. Og vinteren 1993 skulle
han virkelig fi provd kjeret-
gyet. Pi Nekkelbos drlige vin-
terferie kunne han fi kjert we-
asel i fjellet pd Rjukan. Kjgret-
ovel fikk akkurat plass pd las-
teplanet til virksomhetens las-
tebil.

Arne gledet sep til & kjore
pd viddene, men vel oppe pi
fiellet gikk den dérlig. Den
startel, men stoppet igjen etter
ti meter. Amne syntes dette var
veldig kjedelig ettersom han jo
hadde fatt den til & gd hjemme
i Andebu, En 1 Rude Kors
mannskapet kom dem til unn-
setning, Han fortalte at hgyden
ofte virket inn pit bensinmoto-
rer og at det mitte gjgres en
justering av  bensininntaket.
For 4 fi gjort den justeringen
miitte de ta av beliene, men da
fungerte ogsd maskinen, 54
var det imidlertid problemet
med & fi pd beltene. Tre av
personalet jobbet i flere timer
og brukte lastebilen for 4 fa
strammet dem. Det var fortvi-

let. De fikk ikke pd beltene.
Det ble sent og kaldt og de tre
gikk inn 1 varmen. Ame ville
vaere ute for i se nermere pd
beliene. Diagen etter var begge
beltene pi plass. Og ingen
kunne helt skjwnne hvordan
han alene hadde greid det tre
miljgarbeidere og en lastebil
ikke hadde fiitt til.

Rjukan-turen var hayde-
punktet i historien om Ames
weasel. A Tgle weaselens kraf-
tige vibrasjoner idet den
svinger seg i det bratte fjellter-
renget, er sterke opplevelser
selv om en mangler syn og
hersel. For Arne er kanskje
den sterste opplevelsen 4 vite
at han har fatt ting til & fun-
gere. 54 kan han gd videre pi
nye prosjekter.

Historien om weaselen dode
ut da en sveert kostbar del gikk
i stykker, og han fikk vite at
devblinde ikke har lov til &
kjere weasel. Joda, det var nok
taft. Men Ame er i gang med
nye prosjekter. Han reparerer
pressklippere i eget verksted.
Han har anlagt drivhus pé Flit-
ten, og frukirer i egen hage
ved huset sitt. For 4 nevne noe.

I skogen stiar en weasel med
hengelis pi dera. Et vrak av et
kjgretgy. en skjemsel i natu-
ren. Men for oss som kjenner
historien om professor'n og
weaselen, er den en minnes-

, 0g ingen kunne

helt skjenne
hvordan han alene
hadde greid det tre
miljearbeidere og en
lastebil ikke hadde
fatt til.

tatte - el monument s0m Sym-
boliserer de vante muligheter
og viljens seier over begrens-
ningene.
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vem forvalter
definisjonen pd
—o0g standarden for

—det gode liv for mennesker
med utviklingsbhemming?

AV JOHANS TVEIT
SANDVIN, SENIORFOR-
SKER VED NORDLANDS-
FORSKNING, BODG
FOTO STEINAR LARSSEN

Foredrag holdl pd Samord-
ningsrddets sosialpolitiske
drskenferanse, oktober 1998,

Det er fristende starte med
a dvele litt ved tittelen pa
dette foredraget. Det er jo
formulert som et spgrsmal
- et temmelig komplisert
spersmal sogar. Spraklig
sett er det en hel pusteg-
velse; Hvem forvalter defi-
nisjonen pa - og standar-
den for - det gode liv for
mennesker med utviklings-
hemming? Ja, spersmalet
er sa vanskelig formulert
at det formidler et inntrykk
av at det egentlig ikke er
tanken at det skal kunne
besvares,

et ligger ogsd et bud-
skap gjemt i selve or-
dene — eller kanskje til

og med to budskap. Det farste
budskapet er at "det gode liv"
er noe som lar seg definere og
utvikle standarder for. Dette er
en problematisk péstand som
jeg skal komme tilbake il litt
senere, Men dette budskapet
kan ogsi forstds ironisk, og det
er kanskje nettopp slik det er
ment. 1 sd fall er budskapet at
det gode liv nettopp ikke lar
seg definere - og langt mindre
for andre — men at det er noen,
og det er disse noen arrangg-
rene gnsker at jeg skal identifi-
serg, som inntar rollen som
torvaltere av definisjoner og
standarder for det gode liv for
andre mennesker, i detie tilfel-
let personer med utviklings-
hemming. Ved sin ironi for-
midler da tittelen (om denne
tolkning er rett) et budskap om
et velkjent "overgrep’, om en
fortsettelse av den paterna-
lisme (unnskvld sprikbruken)
og den selvtekt som har karak-
terisert den sosialdemokra-
tiske oz bedrevitende velferds-
staten.

Heri ligper ogsi tittelens an-
dre budskap; Bruken av beteg-
nelsen "det gode liv" (ikke
bare i denne tittelen, men for
hele konferansen) er som et
protestrop mot den velferds-
statens malbevisste formate-
ring og formynderi som de
fleste av oss har vokst opp

med, hvor vi 1 puritansk selv-
disiplin — med tran, helsetragye
og grovt brpd, har gitt avkall
pit kortvarig nytelse, til fordel
for utsiktene til et langt og gle-
deslast liv.

Dersom denne eksegesen
{unnskyld sprikbruken igjen)
er riktig, s ligger altsd mye av
svaret innebypd i selve titte-
len. Det er — svert grovi for-
mulert - VELFERDSSTATEN
(og velferdsstatens represen-
tanter) som har forvaltet, og
som fortsatt i stor grad forval-
ter, definisjonen pi - og stan-
dardene for - det gode liv for
mennesker med utviklings-
hemming, slik den har gjort
det - og fortsatt i stor grad gjgr
det - for de aller fleste av oss.
Det er derfor livene véire -
tross all individualitet, opprar-
strang og innbilt originalitet -
likevel blir s4

Denne "individualisering” fp-
rer til en stadig gkende av-
hengighet til stat og marked.
Dette innebarer en ny form for
integrering (eller re-integre-
ring), sosial kontroll og stan-
dardisering. Becks bok inne-
holder en langt mer sofistikert
analyse av det sen-modemne
samfunn, men jeg skal be-
grense meg til dette ene enkle
poeng, al modernisering — og
okt individualisering - ikke
uten videre gjor oss mindre
like. Tvert i mot er vi blitt mer
og mer avhengig av et mer og
mer standardisert konsum-
marked. Rikiig nok fir vi sta-
dig flere pastaer & velge mel-
lom, men si er det ogsi stadig
{lere som spiser pasta,

I forrige uke deltok jeg pé
en konferanse like her i nerhe-
ten. Konferansen — som kan-

skje noen av

bemerkelses- = dere var pd -
verdig like. , , | sa fall er hadde tittelen
At vel- budskapet at  "Funksjons-
ferdsstaten det gode liv hemmede i
virker stan- - Samfunnet -
dardiserende M€ttopp ikke lar seg Fra segrege-
er noe av ho- definere ring via inte-
vedbudska- grering til
pet i den usynliggjs-

tyske sosiologen Ulich Beck
sin bok Risk Society (1992),
Moderniteten — og velferdssta-
ten som en viktig modemise-
ringsagent — har bidratt til 4
lgsrive mennesket fra tradisjo-
nelle tilhgrigheter som sleki-
skap, lokalsamfunn og klasse.

ring”. En stor sekvens pa detie
seminaret handlet om vir for-
staglse av og forhold til nor-
malitet. Det var i alt 5 innlegg
som tok opp ulike sider ved te-
maet — svaert interessante og
tankevekkende innlege alle
sammen. Likevel var det noe
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Seniorforsker Johann TIt Sandwin i samtale med en av konferansedeltakerne.Ffoto Steinar Larssen

tidstypisk og forutsigbart ved
det budskap som ble oppsum-
mert etter denne sekvensen:
"MNormalisering er nd ut, for-
skjellighet og wvariasjon er
inn".

Det forutsighare ved kon-
klusjonen er at den fayer seg
inn i den moderne feiringen av
individualitet, wariasjon og
mangfold. Denne feiringen, el-
ler trenden om en vil, har flere
sider. Jeg skal her konsentrere
meg om to sider ved denne
trenden. Den ene vil ende 1 en
advarsel, den andre 1 en ut-
fordring:

Advarselen

MNoe av det jeg savnet 1 nor-
malitets-sekvensen pa den om-
talte konferansen var en viss
historisk edruelighet. Det er
mulig at normalisering er ul-
gatl pd dato, men det er viktig
a peke pa den enorme betyd-
ming dette begrepet - og den
radikale, ja nesten revolusjo-
nerende, tanke den formidlet -
hadde for utviklingen av livs-
situasjonen for mange men-
nesker. spesielt for de vi kaller
utviklingshemmede, Etter en
sviert optimistisk  periode i
siste halvdel av formige drhun-
dre, hvor humanistiske per-
spektiver hadde fort ul skende
interesse for i forbedre forhol-
dene for - og tl og med mnte-
grere - mennesker med ubvik-
lingshemming i samfunnet, s
forie medisinens - og serlip
rasehygienens - fremvekst pii
begynnelsen av dette drhun-

dret til en sterk forveming av
behandlingen av denne grup-
pen mennesker. "Andssvake”,
som de ble kalt pi denne tiden,
ble oppfatiet som "defekte"
mennesker og en trussel for
samfunnets arvemasse g ge-
netiske kvalitet. Sterilisering
og internering av :indssvake
ble brukt som virkemiddel for
a fi kontroll med spredningen
av defekte gener, betydelig
mer i andre land enn i Norge.
Utrenskningen av dndssvake i
Hitlers Tyskland er en like
grusom som lite omitalt histo-
e,

Norge hadde tre "indssva-
keskoler" som fram til litt etter
arhundreskifiet var spydspis-
ser i pedagogisk utviklingsar-
beid, med sterke habiliterende
malsettinger, og med stor aner-
kjennelse i de andre nordiske
land for sine resultater med a
gi dndssvake en opplering
som satte dem i stand ul & for-
sprge seg ved eget arbeid. Fra
ca 1915 fikk skolene stadig
trangere gkonomiske  vilkdr,
og elevantallet sank gradvis til
det halve sammenlignet med
tiden rundt sekelskiftet. Det
var tilstandene i disse, og i ny-
ere spesialskeler med enda
dirligere tilstander (som eks,
Bastgya), som fikk Ame
Skouen til & ta fram sé betente
karakieristikker som "konsen-
trasjonsleirer” pi 1960-tallet.
Situasjonen i "dndssvakehjem-
mene" var ikke noe bedre,
hvor mennesker - ¢ like donge-
ridresser - var stuel sammen |
overlylte avdelinger. Start-

skuddet ul  forandringen |
Norge kom med Skouens ak-
sjon "Rettferd for de handi-
kappede" i 1965, og opprei-
tingen av NFPU 1o ar etter. Deet
var i denne kampen at Norma-
lisering ble et samlende og
kraftfullt begrep. Det handlet
om at mennesker med utvik-
lingshemming hadde rett tl
normale livsvilkir, Med bak-
grunn i den unormalitet som
radde i institusjonene, ble nor
malisering formulert til det 4
ha normal dagsrytme (std opp
om morgenen Gl nmelig Od,
ha et arbeid eller annen me-
ningsfylt aktivitet pd dagtid,
ha en meingsfylt fritid osv),
normal ukerytme (forskjell pé
hverdag og helg), normal drs-
rytme (ferie og feiring av hag-
tider), og normal livssyvklus
{oppleve en normal barndom,

1 1985, foreslo en full avvik-
ling av HVPU og institusjons-
omsorgen, el forslag regje-
ringen fulgte opp med sin stor-
tingsmelding nr, 67 { 1987-88),
og som ledet fram til et en-
sternmig vedtak 1 1988. 1 dag
er den tradisjonelle institu-
sjonsomsorgen allerede histo-
rie, og personer med utvik-
hingshemming har fitt nye til-
bud i kemmunene.

Vi kan si - for 4 vare noe
mer positiv enn i innledmingen
- at det velferdsstaten har for-
spkt 4 gjere er i sikre alle sine
borgere et rimelig levekirs-
nivd — rimelig i betydning av
det vi kollektivt (politisk) an-
ser som rimelig. Det er dette
som skiller velferdsstater fra
andre sosialpolitiske regimer,
som har viert mer opptatt av i
skape  minimumsstandarder

fortrinnsvis i for de som
egen familie, , Det er mulig at "faller gjen-
skolegang, et mom”.
yikesliv som normalisering er g som i vel-
voksen. og en  ytgatt pa dato ferdsstaten
normal alder- anses som "ri-
dom). Selv melige leve-

om begrepet i starten ble brukt
til & reformere - snarere enn &
avvikle - institusjoner, sa
hadde det like fullt en kritisk
og radikal funksjon.

Qg historien kjenner vi. Et-
ter en massiv og gkende kn
tikk av instilusjonsomsorgen,
med en serie skandaleoppslag
i media (tross betydelige stan-
dardforbedringer!), ble det i
1982 nedsatt et utvalg for &
giennomga tilstanden. Utval-
get, som leverte sin innstilling

kir" vil selvsagt variere mel-
lom ulike sosiale miljg, og
ikke minst har det endret seg
over tid. 1 diskusjonene om
"subjektive levekir", eller
"livskvalitet" som gikk hefltig
pi 1970-tallet {0z som kan
sees som noe av del samme
som "det gode liv™), ble rime-
lige levekir ansett som en
forutsetning. Det kunne ikke

TR =
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viere statens eller kolleklivets
ansvar i gjgre folk lykkelige
(selv om slike ambisjoner nok
ogsi eksisterte, og ble kraftig
kritisert av samfunnsmedisi-
nere som Fugellh og andre).
Derimot kunne en forseke 4
skape best mulige betingelser
for at den enkelte selv kunne
realisere det gode liv. At vel-
ferdsstaten og dens represen-
tanter ofte har feilet i denne
ambisjon, og at mange av de
som bekler velferdsstatens yr-
ker ofte har gdtt ut over detie
mandat og forfulgt egne fag-
lige ambisjoner, og tolket disse
som borgemnes eller brukernes
beste, er en annen sak.

Den  "normalisering”  av
livssituasjonen og levekirene
for personer med utviklings-
hemming som har skjedd i le-
pet av de siste (ti-)irene kan
sees som en realisering av
dette  velferdsstatlige mandat
ogsd for personer med utvik-
lingshemming. Det ble i
HVPU-utvalgets  innstilling
slitt fast at levekdrene for
denne gruppen var betydelig
dirligere enn for folk flest
(selv om de var blitt betydelig
bedre gjennom 1970- og 198(-
ira). Det en har forsgkt 4 gjpre
er 4 definere noen standarder
for rimelige levekar — vurdert
ut fra hvilke levekar andre
mennesker har med hensyn til

inntekt, boligstandard, ar-
beids- og fritidsmuligheter

(Tassebro 1996). En Kan god
kritisere (og jeg er blant de

er inn.
Foto

S0

har gjort nettopp det) at de til-
budene som er etablert er blitt
sviert standardiserte. Jeg skal
komme tilbake til det poenget
senere, Men det er viktig & for-
sti at drsaken il at det er blitt
slik, er at en har forspkt & ta
velferdsstatelige idealer pa al-
vor. Fordi dette delvis gjelder
mennesker som ikke selv stil-
ler mange krav - eller har van-
skeligheter med 4 formidle
sine krav — sd har nesten alle
Far eksakt det tilmélie antall
kvadratmeter som Den norske
stats Husbank har satt som mi-
nimumskrav.

| dag kritiseres detie ut fra
flere perspektiv. Blant annet
blir det telket som et uttrykk
for at noen (som vi da er enige
om er velferdsstaten og dens
representanter) har definert at
det er slik "de utviklingshem-
mede" vi ha det. At det er dette
som representerer "det gode
liv" for mennesker med utvik-
lingshemming — en Ad tilvie-
relse som ligner mest mulig pa

shik "vi andre” har det, uten at
, Det kunne

ikke vaere sta-
tens eller kollekti-
vets ansvar a gjore
folk lykkelige

det noen gang kan bh shk. Og
resonnementet trekkes videre;

Normalisering
er nd ut. Forskjellig-
heter og variasfon

Steinar
Larssen

Det var "wi" (eller
velferdsstaten)  som
ikke kunne se pd at
"de" levde litt anner-
ledes, "Vi" skulle pé
ded og liv normali-
sere "dem”. Og hvaer
resultatet? Jo, “"de”
sitter 1 sine nye leilig-
heter, ofte ensomme
og avskiret fra det
sosiale fellesskap de
hadde. Reformen
pikk alt for langt, og
ble giennomfgrt all
for rigid. "Vi" (altsd
velferdsstaten)  har
behandlet dem som
en ensartet gruppe, og
ikke som enkeltindi-

vider med individu-

elle gnsker og be-

hov.

Det som skal vere mitt po-
eng i denne sammenheng er at
denne kritikken i noen grad er
et resultat av at det meste var-
deres gjennom samtidens bril-
ler. T dag (langt mer enn for
bare 10 dr siden) er trenden in-
dividualisering, variasgjon,
valgfrihet og autonomi. Det er
(delvis) giennom disse briller
det "normaliserte” tilbudet be-
traktes. Dette er vel og bra.
Men det er alvorhig dersom en
glemmer at  forulseiningene
for denne individualisme,
valgfrihet og autonomi, er at
de materielle og levekirsmes-
sipe forutsetningene er pi
plass. Jeg er av og til litt urolig
for at denne "feiringen" av
mangfold og individuelle valg,
skal bli ammunisjon for de
som e@nsker 4 bygge ned de
kollektive og universelle ord-
ningene som kjennetegner vel

ferdsstaten. Det finnes kriti-
kere — ogsd 1 radikale milpper

blant funksjonshemmede -
som argumenterer for at den
tradisjonelle vellerdsstaten har
overlevd seg selv. Gi oss indi-
viduelle forutseininger — gko-
nomisk sett — og vi skal ordne
dette selv, gjennom egen-orga-
nisering og marked. Vi anset-
ter selv vilre personlige assis-
tenter, vi kjpper selv viirt tek-
niske utstyr i et marked — det
blir hilligere, og den enkelt f&r
det den gnsker. For mange er
dette en utmerkel lgsning. Jeg
frykter imidlertid at jo lengre
en gir i den retning, jo mer vil

en undergrave oppmerksom-
heten om. ressursene il og
kvaliteten pd de tjenester vel-
ferdsstaten yter. Hvem er del
som taper pid det? Jo ferst og
fremst de som ikke kan gjere
de individuelle valgene, som
er avhengige av kompetent
hjelp til & foreta disse valgene,
eller endog til & foreta valgene
for en.

Mens en tdligere var opp-
tatt av 4 skille skarpt mellom
velferdsstatens ulike brukere —
hver sin seromsorg, med hver
sine institusjoner og spesialis-
ter — sd er det i dag bare en-
keltmennesker med unike @n-
sker og behov. Frykten er at vi
tir en ny type skille, ikke etter
diagnose, men etter evnen fil d
kiempe for sine individuelle
reitigheter og behov, og tl 4
mestre  det  individualiserte
valg-samfunnet. Nar hver en-
kelt selv skal forvalte defini-
sjonen pa og standardene for -
ikke bare "det gode liv", men
kanskje ogsd langt pd wei
hvilke organisatoriske og ma-
terielle virkemidler det gode
liv skal realiseres gjennom, s
forvitrer grunnlaget for kollek-
tvt baserte velferdsordminger,
og dermed ogsd det politiske
forsvaret for dem.

Velferdsstaten, og en god

del menneskers individuelle
velferd, er avhengig av en kol-
lektiv oppslutning og solidari-
tet. Pa hvilket grunnlag skal
denne bygge i det individuali-
serte valgsamfunnet?

0g hva er resul-
tatet

Utfordringen

Sa til det andre aspektet ved
feiringen av det individuelle
mangfoldet — den som ender i
en utfordring. Det jeg har sagt
si langt skaper jo det inntrykk
at jeg er mot individuell valg-
frihet og autonomi, og det er
jeg jo ikke. Om vi makter & be-
holde oppslutningen om det
den er tufiet pd, sa represente-
rer denne "trenden" et viktig

korrektiv  til  velferdsstatens
paternalisme og standardise-

ring.
Jeg har forsvart HVPU-re-
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formen og normaliserings-per-
spektivet. Men det betyr ikke
at en dermed forsvarer alt hva
denne politikken har avsied-
kommet. En har skiftet tog,
men en kjerer fortsait pi skin-
ner — for & bruke et kanskje
slitt bilde. Det er riktig at an-
svarsreformen har byttet ut en
omsorgsmoedell med en annen,
og at resultatet er blitt et sveert
standardisert tilbud. Problemet
med denne reformen er ikke at
den har "gitt for langt". Pro-
blemet er at alt for mye er blitt
ved det samme.,

O0% av de som tidligere
bodde i institusjon, bor i bolig
sammen med andre utviklings-
hemmede.

90% har et segregert ar-
beidstilbud, hvor de arbeider
sammen med andre utviklings-
hemmede. Det meste av friti-
den for de fleste personer med
utviklingshemming tilbringes
sammen med andre utviklings-
hemmede.

Er det noe galt i det da? Mei,
det er ikke noe galt verken i 4
bo sammen med. eller til-
bringe mye td sammen med
andre personer med utvik-
lingshemming, smerlig dersom
det er dette personer virkelig
onsker.

Spgrsmilet er hvor mye
valg enkeltpersoner har hatt.
Vi vet at bare et lite Fatall fikk
muligheter til & pivirke (langt
mindre bestemme) om de
skulle bo sammen med andre,
og hvem de skulle bo sammen
rmed.

Dette ville ikke vi andre ha
funnet oss i. Like fi har trolig
hatt serlig innflyielse pd hva
de skulle bruke dagene til.
Mange lever med andre ord fy-
sisk sett iblant oss, men beve-
ger seg liksom i egne tunneler,
slik at vi verken treffes eller
sees, unntatt kanskje gjennom
vinduet pi mini-bussen,

Og hyordan er det d bo i bo-
fellesskapet? Flere forsknings-
arbeider tyder pi at det er
bedre — ogsd med hensyn til
sosial kontakt, selvstendighet
og relasjonen mellom omsorg-
sytere og beboere, enn det var
pd institusjonene, og det vir-
ker sannsynlig,

Men hver mye forteller
egentlig det?

I en studie jeg selv har ven

med pd (Sandvin et al 1998) sa
vi at livet fortsatt er svert
strukturert. Dags- og ukeryt-
men er planlagt — ofte temme-
lig detaljert. 1T alle boliger vi
besgkte (vi var ca. en uke 1
hver bolig) hang det detaljerte
ukeplaner, i de fleste boligene
bide i den enkeltes leiligheter,
og pi "kontoret", som i tillegz
hadde diverse planer og over-
sikter som viste regler eller ru-
tiner for bruk av flellesstue,
oversikl over trening av ulike
slag, wrnusplaner for persona-
let, sami permer som viste ru-
tiner for kost, pengebruk, og
andre regler som gjaldt den en-
kelte eller alle beboerne,

I flere av boligene arbeidet
man etter sikalt "malrettet
miljparbeid”, som blant annet
inneberer at en bevisst struk-
turerer dagen, og forholder seg
til beboerne, med utgangs-
punkt i bestemte mal for bebo-
ernes utvikling. Her mé en ha
ganske detaljerte Tutiner for
hvordan situasjoner handteres,
for & sikre at alle ansatte hand-
ler pd en mest mulig likeartet
milte. For bespkende som oss
gir dette en sterk opplevelse av
disiplinering og kontroll.

Men dette var ikke boliger
hvor de ansatte var motstan-
dere av ansvarsreformen og
milsettingen om  normalise-
ring. Tvert i mot; det var nor-
mialisering som ofte var mdl-
settingen for arbeidet, og som
dannct grunnlaget for de ruti-
ner og regler en laget. For ek-
sempel var en i en bolizg opp-
tatt av at beboerne — hvor av
flere  hadde institusjonsbak-
grunn — métte "lere d bo { egen
leilighet". Fellesstuen ble i den
sammenheng et problem, fordi
beboerne lett trakk ut dit for 4
veere sammen med sine sam-
boere og personalet. En inn-
farte derfor faste tidsrom for
nir en fikk oppholde seg 1 fel-
lesstuen, og nar en skulle vere
i egen leilighet for & pve pé
det,

Jeg skal ikke dvele swerlig
mye lenger ved denne studien.
Men det "normaliseringsar-
beid" som ble utfert i disse bo-
ligene — og som hadde klare
disiplinerende trekk, var ikke
utfgrt av et despotisk perso-
nale. Tvert i mot var persona-
let preget av stor usikkerhet og

ambivalens. De kjempet virke-
lig — ofte med samvittighets-
kvaler — for a handle reit, for &
gigre det som var mest nor-
malt: Og det var ikke lett.

Ikke hadde kommunen for-
talt dem hva som skulle regnes
som normall, og ikke fantes
det mange svar i alle de offent-
lige dokumentens om refor-
men. En mitte hente veiled-
ning fra sin egen hverdag, og
det gav jo si mange svar.

Og ikke er det lett & skulle

fundere over hva som var nor-
, Gi oss individu-

elle forutset-
ninger

- og vi skal ordne
dette selv

malt i forhold til situasjoner
hver en normalt ikke stiller det
sparsmilet. Og ofte opplevde
en at det som dpenbart ville
viere det mest "normale” slet-
tes ikke virket formuftig i den
konkrete situasjon, eller i for-
held Gl den bestemte beboe-
ren. Dessuten var det vanske-
lig & skulle gjgre forskjell pa
beboerne. Ofte ble lésningen
at en sammen med andre 1 per-
sonalet kom frem til en felles
opptatning om hva som skulle
jelde. Nar en hadde en regel
si slapp en i alle fall & mitte ta
en beslutning i hver enkelt si-
tuasjon, og en slapp & ha an-
svaret for beslutningene alene,
Og slik ble mange regler til!
Fortalt pi denne miten ser
sikkert de fleste at normalise-
ring har fitt en betydning og
en rolle den ikke var tiltenkt a
ha. Det som var ment som et
radikalt prinsipp for & brye
gamle tankemgnster og orga-
nisasjonsformer, er mange ste-
der blitt til en "teknologi" for &
strukturere enkeltmenneskers
liv etter — den er blitt en "mal"
for det gode liv for mennesker
som selv ikke ansees & vere i
stand til & realisere det gode liv
pd egen hind. En har skiftet
tog, men en gir fortsatt 1 stor
orad pd skinner. Tiden er kom-
met til & forlate toget, & begi
seg | veg pd framkomsimidler
som gir flere veivalg. Norma-
lisering — som nok Tfortsati
Kunne ha vert en viktig veile-

der, om det ble forstitt pa en
annen médte — synes i stor grad
d gi feil signaler. Jeg tror vi
kan klare oss uten. Det viktig-
ste "trollet" normalisering var
et vipen mot, er felt. Forutset-
ningene for 4 komme videre er
til stede ved at kommunene
har overtatt ansvaret, og ved at
de fleste har fitt et godt — om
enn for standardisert — botil-
bud. N& handler det om 4 wi-
vikle innholdet i tilbudet og
tienestene videre, og det mil ta
utgangspunkt i den enkelte
person. Og her gjenstar det et-
ter min oppfatning mye.

[kke i noen av de boligene
¥1 besekte i vir studie, var det
gjort noe for & etablere kontakt
med naboer og nermiljp. Det
var snarere tendenser il 4 ville
skjerme beboerne for narmil-
joet —eller kanskje var det om-
vendi? 1 alle boligene var en
opptatt av i tilrettelegge for in-
dividuelle valg, men omridene
hvor det ble lagt til rette for
valg, og de alternativer det var
i velge mellom, var sveert be-
grenset. Det handlet stort sett
om aktiviteter pd ettermiddag
(se pa TV, gi tur, spille spill),
eller hva en skulle ha til mid-
dag.

Om en i det hele tatt skal
bruke begrepet "det gode liv"
(jeg er litt usikker pid det), s
ber bestrebelsene etter & skape
det gode liv "for dem", omfor-
muleres til & assistere personer
i deres spken etter & realisere
det gode liv for seg! For
mange handler det om #;

* fi nye erfaringer, som stimu-

lerer dremmene og wsker

valgmulighetene

bli gitt makt og frihet Gl &

treffe reelle og selvstendige

valg

fi motforestillinger dersom

gnsker og valg er helt urea-

listiske, eller kan vere (il

skade for dem selv (men her

mi en vokie seg for paterna-

lismen)

» fi steitte ndr en tar selvsten-
dige valg, og hjelp til 4 reali-
sere drgmmene,

Vi snakket om standarder
for "det gode liv". Standarder
har noe & gigre med nivi -
med hvor en legger listen. |
bestrebelsene for & realisere

Illllh-
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"det gode liv® for personer

med uviviklingshemming er

problemet pd en méte at listen

bide legges for lavi og for

hayt. Den legges for lavi fordi:

* De er forngyd med sé lite

= De stiller ikke krav

* De trenger ikke 54 mye

* Det er si lite de kan nyitig-
Zjdre seg

* Og kanskje aller mest pé
grunn av forestillinger som;

bar, eller fordi noen har sagt at
de er ensomme, si nedvurde-
rer en ikke bare viktige opple-
velser for personer med utvik-
lingshemming, men en hindrer
ogsd muligheten for utvikling
av dypere og mer gjensidige
vennskapsrelasjoner. For det
er nettopp slik oppdagelsen av
den andre — som i utgangs-
punkiet virker si forskjellig —
kan skapes. Pi den miten er

"det er wrea- det utviklet
listisk”, “det en rekke
er ikke mulig" , En har skiftet . METE  VENN-
Hva er det tog, men en gar  skap mellom
som ikke er mu-  fortsatt i stor d OMSOTEsper-
lig? At "de” skal grad pa sonale  og
bli sosialt inte- SKinner. behoere i bo-
grert, at "de" fellesskaper.
skal fi venner, Men de "tel-

at "de" skal fi jobb pd ordi-
nzre vilkar, at "de" skal kunne
leve et selvstendig Liv? Del er
her at listen er lagt alt for hayt,
saerlig nir vi snakker om "de",
som ikke kan bety noe annet
enn en gjennomsnittskategori -
eller stereotypi. Nér sosial in-
tegrering anses som en utopi,
er det fordi sosial integrering
defineres til det 4 bli inkludert
i sosiale nettverk pd samme
mate som en hvilken som helst
annen — som om det al perso-
nen har en utviklingshemming
ikke skulle bety noe for sam-
handlingen. Pi samme méte er
det med vennskap. Det er en
utopi nar kravet til vennskap
er at det skal oppstd som en
spontan og gjensidig tilirek-
ning mellom en person med,
og en uten utviklingshem-
ming, ikke ha noen formell,
famulizer eller betalt karakter,
men basert pd likhet i person-
lighet eller telles interesser,
Om det var slik, sd er det
mange av 0ss som mitte revi-
dere en del av vare vennskap.
Marten Stider har kalt dette for
den moderne, vestlige middel-
klassens vennskapsideal. Om
en ikke vurderer nere relasjo-
ner mellom familiemedlem-
mer, mellom to personer som
begge har en utviklingshem-
ming, eller mellom utviklings-
hemmede og stgttekontakter
eller personale, som vennskap,
s konstruerer en utopier. Om
en ikke verdsetter at personer
uten en utviklingshemming
velger & vaere sammen med
personer med utviklingshem-
ming ut fra el omsorgs- eller
ansvarsmotiv, som tar noen
med ut, pi restaurant, kino el-
ler fotballkamp, eller inviterer
noen hjem, fordi de synes de

ler" liksom ikke, og derfor
ajgres det heller ikke sd mye
for & utvide utviklingshemme-
des sosiale omgangskrets.

Det 4 hoppe av toget kan
skape enda stwrre usikkerhet
for personalet, enn den vi opp-
levde i de boligene vi studerte.
Og det krever mot & hoppe av
toget nir det er i fart. Men en
mi vige spranget. A komme
over i "neste fase” av reform-
prosessen — den som handler
om i utnytte de forutsetninger
som er skapt, krever foran-
dring — frst og fremst 1 tenk-
ning. Jeg kan bare peke pd
noen moment til en slik foran-
dring her. Det handler om ting
SO

= Endre perspektiv pa den
en yiter omsorg for. Om en kan
si al de fleste omsorgsytere i
dag ser pid seg selv som fore-
satte, ma en i stedet i langt
sterre grad tenke pd seg selv
som personlig assistent. For-
skjellen fra de som har stilling
som  personlig  assistent  for
personer med for eksempel en
fysisk funksjonshemming, er
at personer med utviklings-
hemming trenger assistanse
ogsd til kognitive funksjoner.
Det bildet likevel vil illustrere
er at en mi oppfatte mottake-
ren av omsorg som likeverdig
seg selv, ikke som omsorgsob-
jekt, men som subjekt, og som
den som i prinsippet skal legge
premissene for hjelpen. Nar
personer trenger hjelp ogsé til
i legge premissene, si handler
det om 4 ta den andres per-
spektiv - forsgke 4 stille seg i
vedkommendes sted, i preve 8
se vedkommendes interesser
og behov med den andres
gyne. Det handler om & identi-
fisere seg med den andre.

* [ det ligger det ogsd 4 ut-
vikle evne til & hindiere usik-
kerhet og ambivalens. Men
svaret ligger ikke i 4 standardi-
sere l@sninger for & slippe an-
SVAr,

e | stedet for 4 si at det ikke
er mulig, si mi en oppsdke de
gode eksemplene som viser at
det giir, og hvordan det er mu-
lig

* En md spke de utradisjo-
nelle lgsningene, og vige &
gjere det en opplever er rikiig,
selv nir andre (kolleger) me-
ner det er nyttelgst, dumt, galt
i forhold til de andre, eller at
det skaper for store forvent-
ninger mot dem. Det er ikke
metoder (eksempelvis mélret-
tet miljparbeid), men milet og
hensynet til det enkelte subjekt
som ma bestemme handlings-
valgene,

= En vil matte viere villig til
omfattende endring, bide av
strukturer, arbeidsformer og
arbeidstider (Det nytter ikke a
51 al "nei, det gar ikke", der-
som situasjonen krever det).

= Vilje til mental og kulturell
endring,

Disse  utfordringene  stéir
kanskje 1 en wviss kontrast til
mitt forsvar for velferdsstaten,

skulle ta disse utfordringene
pi alvor skulle kanskje skake
velferdsstatens  profesjonelle
representanter og systembeva-
rere. Men la meg avslutte med
i peke pd noen erfaringer fra
studiebesgk i noen stater i

, Men de "teller”
liksom ikke

USA hvor jeg og to kolleger
fra Danmark og Sverige var
invitert til 4 falge noen pro-
sjekter som forsgkte 4 imple-
mentere erfaringer fra Skandi-
navia.

En erkjennelse vi kom frem
til ved disse besgkene var at
det amerikanske omsorgssy-
stemet var langt mer fleksibelt
enn det skandinaviske, men
samtidig langt mindre til &
stole pi. Utfordringen for oss i
Skandinavia, og i Norge, er i
slippe forandringene og fleksi-
hiliteten til, vage spranget
over i "neste fase" av reform-
prosessen — vige i utfordre
velferdsstatens  ofte  rigide
rammer, men uten & bli utro
mot det fundament av solidari-
tet den hviler pi.
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Centerleder Sissel Lind-
gaard, sentral | Nordisk
NettverksForum var en av
paneideitakerne pa Garder-
moen

foto Steinar Larssen

vorfor sper vi ikke etter
Hu[iﬁl rette live i stedet
for & vere opptatt av

den som lever godi? For hva
inneberer det gode livet,
spurte dr theol Erik Blendber-
ger fra Sverige da han innledet
paneldebatten under ftittelen
«Hwva er det gode liv for funk-
sjonshemmede?» pa ferste dag
av Samordningsridets sosial-
politiske  arskonferanse pé
Gardermoen.

Blendberger tok utgangs-
punkl i det gode liv bide som
etisk og moralfilosofisk pro-
blem:

Jo mer moralsk rett man le-
ver, jo mer blod, svetie og ti-
rer koster det 4 leve.

Eller er det shik at den som
lever rett. lever galt? Jeg #n-
sker at det gode liv er det mo-
ralske liv. Men hvor mye kan
vi dirigere virt eget liv - eller
er vi overlatt til tlfeldigheter,
spurte Blendberger.

Det gode liv er vanskelig
nok og det gode liv er knapt
enklere. Innen moralfilosofien
dukker det gode liv opp som et
problem der en handling er rett
om den leder tl maksimalt
gode konsekvenser, pipekte
han.

Han mente
at det burde
fore Gl et
skille mellom
egenverden
0g instrumen-
talverden som er verdifull for
igjen & kunne skape egenverdi.

Fire muligheter for et godt
liv

Men hva er de beste konse-
kvensene, hva er det gode liv?

Hva er
det gode liv?

La meg bare minne om fire
mulige svar pi sparsmélet,

Den ferste er lykkeideen ba-
sert pi nytelse og livsglede. En
type lykke dreier seg om at
landslaget slir Brasil i fotball.,
en annen type lykke finnes i
kjerlighetsforhold og kanskje
en tredje i en vennskapsrela-
sjon.

Spersmdlet er - kan vi male
lykke pd samme skala, Kan-
skje lyder hele lykkeideen For
triviell, spurte Blendberger.

Eller vi kan snakke om at
det gode liv blir en slags blan-
ding av frustrasjon, smerte,
helse og velferd. Det gode liv
er 4 ha veert i 54 mange ulike
tilstander som muligheter.
Men - er det et bra svar?

Et annet forhold er at man
nir lykken giennom lidelse for
i 4 nd frem til sterkere lykke.
Men ut fra lykkeideen kunne
det veere grunnlag for & sperre
om hva slags masoschistisk
tenkning er dette? Livets van-
skeligheter har intet egenverd.
De blir bare verdifulle om de
hjelper oss frem til opplevel-
sen av Ivkke.

Et annet alternativ for & nd

det gode liv er flere ulike be-

hagelizge tilstander, relasjoner

og forbindel-

ser. Men den

Jeg gnsker at som har mange

det gode liver yenper, har

det moralske liv. flere  sorger.

Kunnskap kan

YViErd cn Egﬂll-

verdi, men leder den tl lykke?

Meppe, men vi vil heller ikke
veere uten kunnskap,

Det fjerde alternativet for

det gade liv er at ethvert gnske

giar i oppfyllelse. Sokrates
snakket 1 4 mite om en manno
som klgdde: Man klgr seg og
fiir gnsket oppfylt, klgr mer og
fir gnsket oppfylt igjen.

Av de fire alternativene for
det gode liv, foretrekker jeg
det tredje basert pd  kunnskap,
kjerlighet, trygghet, ressurser
og arbeide.

Disse ulike innfallsvinklene
er ogsd relevante nir vi snak-
ker om det gode liv for psykisk
utviklingshemmede. At det
ikke fokuseres fprst og fremst
p# begrensninger, men;- Hva
kan hun eller han gjere? Hva
liker han eller hun?

For det har viert en utvikling
der mennesker med psvkisk
funksjonshinder ikke forst og
fremst ses pd som objeki for
omsorg. Vekien er lagt i storre
grad pd dans, teater, kultur og
kunstneriske  bidrag. Hvem
kunne for noen artier siden tro
at personer med Downs synd-
rom skulle std pid en scene og
spille teater eller st pd en 1a-
lerstol, spurie Blendberger,

Det framtidige gode liv for
psykisk  utviklingshemmede
ligger mer i & ta ansvar enn i
ta imot omsorg, ja, mer i kultur
og lek enn hverdagslige nytte-
spersmil, og mer i frihet enn
til krav om normalitet, som
han uttrykte seg.

Om presten og sdpen pé
Vestlandet...

Senterleder Sissel Lind-
gaard fra Danmark tok ut-
sangspunkt i historien om en
norsk prest for & klargjere som
hun uttrykte seg, «at noen av
livets eksistensielle forhold
kan generaliseress:

Presten som virket midt pd
1 800-tallet, var ansatt for & ta
seg av fattigdomssaker. Han
var ekspert i tall og statistikk.
Han hadde delt det daverende
Christiania i distrikt, og med
basis 1 statistikker skulle han
forsikre seg om at de Fattige i
alle fall ikke fikk for mye
hjelp.

Samtidip pdgikk det en in-
tens debatt her 1 Norge om
renslighet. Ifglge statistikken
var folk pa Vestlandet sviert
urenslige. Det kunne ses av
den lave speimporten dit. S
presten reiste fra Christiania til
Vestlandet for i telle sipestyk-
ker. Men det viste seg al det
var meget fi importerie sédpe-
stykker i telle opp.

Samtidig kunne han konsta-
tere at dodeligheten fakrisk var
meget lav. For folk pa Vestlan-
det de kokte sin egen sdpe, og

Kunnskap kan

, vaere en egen-
verdi, men leder den
til lykke?

kvinnene vasket gulvene med
sand. Ut fra dette skriver pres-
ten en stor bok om renslighet,
uten en eneste statistisk hen-
visning, legger den pi fattig-
domsdepartementets bord med
anbefaling o md lese den.

De gjorde faktisk det. Den
pifelgende debatien kom ikke
til & dreie seg om en type rens-
lighet. Men - forskjellige ma-
ter 4 oppfatte nettopp renslig-
het pi.



Odd Myhren sa at for ham var det
gode liv 4 ha mennesker rundt seg
i det daglige. Foto Steinar Larssen

Poenget med denne histo-
rien er af det pd helt banale
spersmil ofte er flere og dertil
avvikende svar,

Hva er si det gode liv for
funksjonshemmede, spurte
Sissel Lindgaard, og la til:

Et enkelt spersmil, men
svaert vanskelig 4 svare enty-
dig pa. Det gode liv er som et
isfjell. Vi kan i fellesskap se og
oppleve en mindre del av det,
samtidig som vi mi erkjenne
at den stprste delen fortsatt til-
heirer naturens eller det gode
livs mysterier, som hun sa

Men det blir langt vanskeli-
gere & sette opp normer og
standarder for innholdet i det
gode liv: Den del av livel som
handler om verdigrunnlag, so-
sial identitet, etablering av so-
sialt fellesskap. For netiopp
den delen av livet som har
stgrst betydning for al et men-
neske kan utvikle «egenkom-
petance og opleve sig som
verdsat», er svert subjekiiv
og til dels diffus, pipekie
Lindgaard.

Til Polen og litt annerle-
des

I panelet denne gangen satt
ogsd velkjente Cato Zahl Pe-
dersen, mannen som etter en
hgyspentulykke med 17 000
volt 1 1973 mistet begge ar-
mene. Og likevel gikk til Syd-
polen pi skii 1994,

Til Sydpolen kommer man
med en tro, som den man er,
poengterte han innledningsvis.

Stein Gulbraar fra lupe mente at
forutsetningen for det gode liv er
at hvert menneske blir sett pd som

unikt. Foto Steinar Larssen

Han mintes oppdraget han i
sin tid hadde for Olympic Aid i
Beirut, og ikke minst flyturen
SPrOVer:

I et passasjerfly er det
trangt. Og jeg fikk oppleve det
under ett av miltidene med
biffen som skulle skjeres opp.
Jeg var matte ha litt lengre tid
til & i | meg maten, ikke fordi
jeg var funksjonshemmet, men
litt annerledes.

Etter hayspentulykken I
han pd sykehus i dtte uker:

Med den ene armen innsydd
i maven. Der utviklet jeg en
herskerrolle inntil en av syke-
pleierens en dag sa det reit til
meg: Du, om alle hadde ven
uten armer, hvordan ville ver-
den sett ut da, spurte hun med
tanke pid at hver gang jeg
skulle bla videre mens jeg

Hver av oss

, opplever for-
skjellige standarder.

leste, si ba jeg om hjelp. Re-
sultatel av denne samtalen ble
at vi utviklet en lesepinne i
samriid med vaktmesteren,

Selvsagt kunne vi henvendt
oss (il Gallus-Plesner som det
het den gangen, men vi gjorde
jobben selv, sa Zahl Pedersen
som minnet om at her hjemme
har vi det sd godt at vi kan tro
at lykken ligger i rammehe-
tingelsene.

Men det ligger et utrolig po-
tensiale 1 veglederrollen, sa

hian.

For armene mine vil aldri
vokse ut igjen, sd hva slags
hjelp dreier det seg om for
meg med tanke pa det gode v,
Jo, det dreier seg om & starte et
sted.

Det gode liv er raskest mu-
lig & komme til hva som er din
livssituasjon der du er «sjifo-
rens, la han til.

Legen pd Toppidrettssente-
ret sa det var umulig for meg &
komme til Polen.

Han ridet meg fra & prve 8
komme av girde 1400 kilome-
ter med en pulk pa 120 kilo, i
sprengkulde, uten armer.

Kanskje jeg skulle ha takket
for ridet.

Men poenget er & omstille
seg. For det er ut fra dem med
to armer det er lagt opp for
hvordan det skal veere uten ar-
mer. Man mé ta en del av
sangen, pipekte Zahl Peder-
SE.

Stein Gulbraar fra LUPE
ville etter innlegpet fra panelet
sette fokus pa sin 32 ir gamle
datters hivssituasjon:

Sammenliknet med deg
Cato Zahl Pedersen, sé dreier
det seg om at hun er enesti-
ende. Ja, det er en del av det
gode liv for henne at hun er
det.

Erik Blendberger repliserte
til Gulbraar at: Lykkeideen er
kanskje 4 sparre hva slags mu-
ligheter for det gode liv som
finnes. Skal staten bare gi inn-

Forsker Guri dyrendahl sa det
gode liv som en fungsjon av det 4
bli verdsatt. Foto Steinar Larssen

bygeerne ressurser eller hva
skal staten gjgre, spurte Blend-
bﬂ]'g'i‘l' s0m mente at Sstaten
burde se til at det fantes ressur-
ser som kunne nyties for 4 nd
et bedre liv.,

Guri Dyrendahl hadde net-
lopp mistet sin sgnn  som
hadde Downs syndrom, epi-
lepsi og hadde gjennomgitt 1o
hjerteslag:

Til tross for dette viger jeg d
pistd at han i sin tid hadde et
godt liv, la hun til.

Odd Myhren som har vaert
funksjonshemmet i 30 dr etter
en ulykke, mente at diskusjo-
nen om det gode liv egentlig
dreide seg om en basal subjek-
uv opplevelse «som det ikke
finnes noen oppskrift pis: El-
ter endt arbeidsdag var det
gode liv for bestefaren min at
han kunne setie seg pd tunet og
se pd at det han hadde gjort,
var vel.

Hver av oss opplever for-
skjellige standarder. For meg
er det gode liv 4 ha mennesker
rundt meg. Og - Sydpolen er
ikke noe mal for meg, pipekie
han.
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Politisk radgiver Kristin
Ravnanger
Foto Tor Visnes

AV POLITISK RADGIVER | 50
SIAL- OG HELSEDEPARTEMEN
TET, ERISTIN RAVNANGER

Jeg starter med a minne
om utgangspunktet:
NOU 1985:34 Levekar
for mennesker med psy-
kisk utviklingshemming
(Lossius-utvalget) mente
at tilbudene i institusjo-
nene | HVPU var sa dar-
lige at de fleste kommu-
ner ville gi like gode el-
ler bedre omsorgs-,
helse- og opplaringstil-
bud til sine innbyggere.
Utvalget mente at det
krevdes nye organisato-
riske rammer for a bedre
psykisk utviklingshem-
medes levekar.

Hyppigste enkeltli-
, , delser var epi-
lepsi, cerebral pa-
rese, ryggdeformiteter og
fotdeformiteter

a slutten av 80-tallel
Pble det 1 lgpet av seks

ir foretatt en registre-
ring av tilleggslidelser blant
beboerne ved Nwrlandhei-
men. 226 beboere ble regis-
trert og hos kun seks av pa-
sientene fantes ingen til-

Fordeling av

belsegoder:

leggslidelse.

| felge tidsskriftet for Lae-
geforeningen nr 13/90 wvar
de hyppigste enkeltlidelser
epilepsi, CPF, ryggdeformite-
ter og fotdeformiteter. De
ansvarlige for  registre-
ringen, Haugberg / Kriz, pe-
ker pé viktigheten av at pri-
marhelsetjenesten  fir okt
informasjon om denne grup-
pens medisinske sieregenhe-
ter for, i forbindelse med
HVPU-reformen, & kunne
utforme et best mulig helse-
tilbud. De hevder videre at
blant de undersgkte klien-
tene ble det funnet spesielt
stor hyppighet av sykdom-
mer i nervesystemet, sinns-
lidelser, sykdommer i sanse-
organene, sykdommer i
skjelett-muskel-systemet og
misdannelser.

Hyppigste enkeltlidelser
var epilepsi, cerebral parese,
rygedeformiteter og fotde-
formiteter samt at det ble fo-
kusert pa den utfordringen
helsetjenesten stir overfor
ved tilbakefering av de psy-
kisk utviklingshemmede til
sine hjemkommunerer. @kt
informasjon til primerhelse-
tienesten om denne grup-
pens medisinske seregenhe-
ter er viktig for & utforme et
best mulig helsetilbud.

Fra01.01.9] fikk kommu-
nene ansvar for tiltak og tje-
nester til mennesker med
psykisk utviklingshemming.
En sentral statlig intensjon
for reformen har vart inte-
grering av tilbudet il psy-
kisk utviklingshemmede i
den alminnelige kommunale

organisering og at spesialis-
thelsetjenesten skal ta an-
svar pa samme méte som for
andre innbyggere i Pylkes-
kommunene samt habilitets-

tjeneste, for voksne som
serlig tilbud il psykisk ut-
viklingshemmede.

Mye tyder likevel pd at
helsetjenester til psykisk ut-
viklingshemmede er et for-
somt omride og at det fak-
tisk for noen grupper har
skjedd en forverring av situ-
asjonen etter ansvarsrefor-
men,

I lys av resultatene som
presenteres i Linaker og Ng-
testad sin underspkelse rei-
ses diskusjonen rundt orga-
nisering av kommunale og
fylkeskommunale helsetje-
nester. Blant annet skriver
Romgren i boken "HVPLU-
reformen i forskningens lys"
at spesialisttjenestene for ut-
viklingshemmede framstir
S0Mm HVPU-reformens
smertens barn. Fylkene har
sviert ulike planer og behov-
svurderinger, arbeidsmeto-
dene er uklare. Det kan se ut
som om tilfeldig kompe-
tanse og ideologi styrer inn-
satsen. En sentral ressurs for
de aller mest hjelpetreng-
ende  utviklingshemmede
kan wviere  undervurdert,
Ogsia her dreier det seg om
en forveksling mellom feno-

menene spesialisering
(kompetanse) og segrege-
ring.

Tilsvarende problemstil-

ling er aktuelt pid kommu-
nalt nivd. Hvilke krav om
kompetanse skal stilles til

ansatie som yier hjemmetje-
nester tl psykisk utviklings-
hemmede? Hvordan skal de
kommunale tjenestene orga-
niseres for & sikre psykisk
utviklingshemmede forsvar-
lige helsetjenester?

Reformen i Morge har
vaert evaluert pd en rekke
felter, men de helsemessige
sidene er bare i liten grad
studert.

En av de fi undersgkel-
sene pi dette omradet er fio-
retatt av Linaker og Nette-
stad.

Jeg regner med at dere ble
presentert dette i foregiende
innlegg. men nevner likevel
folzende:

Funn:

Mange mennesker med
psykisk utviklingshemming
er avhengig av andres hjelp
for 4 kunne kontakte lege.

Personalet som yter tje-
nester til psykisk utviklings-

hemmede har for dérlige
at dere ble pre-

sentert dette i
foregaende innlegg,
men nevner likevel
felgende:

Jeg regner med

kunnskaper om den enkeltes
helsetilstand til & kunne gi
god bistand pa feltet.
Forskerne fant det alarme-
rende at hele 9% av de un-
derspkie ikke syntes 4 fi
hjelp med alvorlige lidelser.
Ingen sammenheng mel-
lom personaleis kunnskap
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om de somatiske lidelsene
og deres utdanningslengde.
Kan ha sammenheng med
typen utdanning.

Sitat: "Vernepleierne, som
ofte har det lokale ansvaret
for tilbudet til mennesker
med psykisk utviklingshem-
ming, fir en beskjeden teo-
retisk og praktisk opplering
om somatiske lidelser. Det
kan synes som om utdan-
ningsprofilen ber vurderes.
Et tettere samarbeid med an-
dre faggrupper 1 omsorgsar-
beidet for mennesker med
psykisk utviklingshemming
synes ngdvendig for a sikre
bedre kunnskap i personal-
gruppene.”

Personalets kunnskap om
den enkeltes somatiske hi-
delser viste positiv sammen-
heng med bedre kvalitet pa
den medisinske service.

, , blem er a re-
kruttere stabilt

og kompetent perso-
nale.

Et stort pro-

Linaker/Nottestad  kon-
kluderer med:

Det gjenstir ulgste oppga-
ver etter ansvarsreformen
knyttet til opplaering av naer-
personalet.

Det er lagt for lite vekt pa
oppleringshehovet for leger
og psykologer

For at ansvarsreformen
skal fungere podt er det nad-
vendig at de ordinere tje-
nestene/vanlige samfunns-
instanser utvikler en kompe-
tanse som kan gi utviklings-
hemmede et godt tilbud .
Dette gjelder bide de kom-
munale- og fylkeskommu-
nale helsetjenestene,

Utfordringer!
Utfordringen ligger i at
mange psykisk utviklings-
hemmede har problemer
med 4 forsti egen sykdom,

og mange kan vanskelig
hiindtere spprsmél om helse
pd egen hind.

Det stiller krav 1 to faser:

Behovet for helsetjenester
mi sees av den psykisk ut-
viklingshemmedes omgivel-
ser (nerpersoner).

Helsepersonell md ha
kompetanse til & yte psykisk
utviklingshemmede forsvar-
lige tjenester.

Et stort problem ved tje-
nesteyting til psykisk utvik-
lingshemmede - nd som for -
er i rekruttere stabilt og
kompetent personale.
HVPU var preget av hay
giennomtrekk i stillingene,
og en stor andel ufaglerte.
Det samme kan sies om de
kommunale tilbudene.

Knut Johansen skriver i
boken "HVPU-reformen i
forskningens lys" at kom-
munal kompetanse, evne til
tverrfaglig og tverretatlig
koordinering og samarbeid,
legger mye av grunnlaget
for psykisk utviklingshem-
medes hverdag.

Johansen skriver videre at
det er flere eksempler pi at
personer med psykisk utvik-
lingshemming gir 1 drevis
med alminnelige somatiske
plager uten at dette oppda-
ges. Ekstreme smerter kan
da kommuniseres via utage-
ring og sjelskading. Siden
dette griper inn i personens
totale livsrytme, kan kunn-
skaper om slike forhold ikke
oppfattes som relevant bare
for helsetjenesten. Mulighe-
ten til & se personers livssi-
tuasjon i sammenheng kre-
ver et tverrfaglig og tverre-
tatlig arbeid,

Linaker/Ngttestad omta-
ler ogsé dette tema i sin un-
derspkelse og skriver at ved
mange mindre alvorlige k-
delser, som f eks klgende
eksem eller smertefull ar-
trose, kan behandling ha be-
tydning langt utover den so-

matiske effekt, da sympto-
mene kan virke negativt inn
pé atferd, ytelse og konsen-
trasjonsevne. Somatiske li-
delser og handikap kan ogsa
ha psykososiale konsekven-
ser ved at kommunikasjon-
og samhandlingsevne redu-
seres, som ved redusert for-
lighet og dirligere syn og

, Slike priorite-
ringsprinsipper
vil alltid veere
kontroversielle

horsel. Det er viktig at per-
sonalet kjenner til slike
funksjonsproblemer for &
kunne tilrettelegge dagligli-
vet for den psykisk utvik-
lingshemmede.

Helseprioriteter

Helsetjenesten ma vere
helhetlig. Den mi dekke alt
fra forebygging av sykdom-
mer og skade, avdekking av
skjult sykdom eller syk-
domsrisiko gjennom mas-
seundersekelser, diagnos-
tikk, behandling og rehabili-
tering ved akutte og kro-
niske sykdommer, pleie- og
omsorg ved funksjonssvikt
og i livets sluttfase.

Selv med gkte ressurser
kan opplevelsen av ressurs-
knapphet gke fremover,
fordi de medisinsk-teknolo-
giske mulighetene vokser
raskere enn de skonomiske
og fordi befolkningen fir
stgrre forventninger. Dette
gapet mellom det vi kan ut-
rette og det vi har rad ul,
gjgr det stadig viktigere &
prioritere. For 4 sikre at vi
utnytter de midler vi rir
over best mulig, ma vi ta
stilling til behandlingsmeto-
der og ressurshruk.

I NOU 1997:18 - Priorite-
ring pa ny - foretar Lenning
IT-utvalget en gjennomgang
av de retningslinjer og prin-

sipper som ligger il grunn
for prioriteringer inmen
norsk helsetjeneste.

Prioritering betyr & sette
noe foran, det vil si 4 si ja til
noe og nei til noe annet.
Dette gjelder for helsevese-
net som pd andre omrider.
Resultatet av en prioritering
bestemmes, blant annet av
hvilke prinsipper for priori-
tering som legges til grunn
og hvordan en velger & defi-
nere og tolke innholdet i
disse. Slike prioriterings-
prinsipper vil alltid vere
kontroversielle. Det finnes
ikke et beste system i den
forstand at det er best i en-
hver sammenheng.

Gradvis har det wvokst
frem en politisk forstielse
for at det er behov for & ut-
vikle retningslinjer for hvor-
dan ressurser skal prioriteres
i helsevesenet,

[ land som Norge, Sve-
rige, New Zealand, Neder-
land og staten Oregon i
USA har det veert nedsatt
ggne prioriteringsutvalg for
4 prove 4 skape konsensus
om prioriteringer. I alle pri-
oriteringsutvalgene er det
serlig tre hovedkriterier
som legges (il grunn:

* krav til tilstandens alvor-
lighet

+ effekt/nytte av behand-
lingen

» kostnadseffektiv.  be-
handling, dvs. at kostnader
ved behnadling burderes
ved prioritering mellom
dyre og mindre dyre be-
handlingsopplegg, gitt at ef-
fekten er den samme.

Jeg skal kort redegjure for
disse kriteriene.

Alvorlighetsgrad

Neoen sykdommer er mer
alvorligere enn andre, og al-
vorlige sykdommer ber ha
fortrinn fremfor mindre al-
vorlige. Alvorlighet rommer
i det minste tre dimensjoner,



hvorav de to ferste er knyt-
tet til pasientens tilstand i
dag og den siste til pasien-
tens fremtidige tilstand:

» Grad av psykiske og fy-
siske plager, for eksempel
angst, smerte

» Grad av fysisk, psykisk

og sosial funksjonshem-
ming, uttrykk i evnen til &
klare seg i dagliglivet. For
eksempel vil bekymring,
angst eller depresjon som i
vesentlig grad gir ut over
livskvaliteten, kunne pi so-
sial og psykisk funksjons-
hemming

= Risiko for ded, invalidi-
tet eller store plager ved
manglende behandling hvis
behandling utsettes

Det er bred enighet om at
en gruppe pasienter som li-
der mer enn en annen
gruppe, bpr prioriteres hvis
begge grupper kan hjelpes
like mye og til samme kost-
nad. De aller fleste sykdom-
mer varierer imidlertid bade
med hensyn til lidelse og
med hensyn til risiko for dg-
delighet eller alvorlig funk-
sjonshemming. Eksempel er
hjerte-karsykdommer, som
varierer fra umiddelbart
livstruende, til plager som
pasienten kan leve med i
arevis. Dette kan bety at pa-
sienter med samme diag-
nose bgr prioriteres ulikt.
Om mulig ber tilstanden be-
skrives og ordnes i under-
grupper etter alvorlighet,
Pasienter med kroniske pro-
blemer som angst, depresjo-
ner og muskel-skjelettsyk-
dommer oppfattes gjerne
som mindre alvorlige syke,
enn pasienter med hgy ri-
siko for ded, sterk funk-
sjonshemming eller store fy-

De som kan hjel-
pes mest skal ha
heyest prioritet.

siske plager som kan kure-
res ved behandling. En slik
gradering kan viere misvi-
sende. Det vil derfor veere
riktigere d betrakte alvorlig-
hetsgrad som en samlet yvur-
dering av plager, funksjons-
niva og risiko for alvorlig li-
delse ved manglende be-
handling eller lang ventetid.

Nytte av behandling

[ nyere internasjonal prio-
riteringsdebatt foreslds det
at den nytten pasienten kan
ha av et medisinsk tiltak,
skal gis stor vekt ved vurde-
ring av prioritet. Stor nytte
skal ha hgyrere prioritet enn
liten nytte, og tiltak som
ikke er til noen nytte, skal
ikke ha prioritet. Prinsippet
kan begrunnes 1 helsetjenes-
tens malsetting: Helsetje-
nesten skal hjelpe mennes-
ker som er rammet av syk-
dom, skade eller funksjons-
hemming. De som kan hjel-
pes mest, det vil si har sterst
nytte av tiltak, skal ha hey-
est prioritet. De som kan fi
minst hjelp og derfor md
forsake minst ved ikke i fi
hjelp, skal ha lavere priori-
tet, eller priortet proposjo-
nalt med den forventede
nytte,

Kostnadseffektivitet

Arbeidet 1 helsesektoren
ber helst skje sd effektivt
som personell, bygninger og
teknisk utstyr tillater, Dette
innebaerer at alle tiltak med
en gitt kvalitet skal ytes til
lavest mulige kostnader.
Hvis disse forutsetninger
giennomfgres, fir vi en ef-
fektiv ressursbruk. Dette
kan betegnes effektiv mal-
oppnielse,

En ytterligere og viktigere
betingelse 1 prioriterings-
sammenheng er at den gitte
ressursinnsatsen i helsesek-
toren mil brukes pd de pasi-
entene som samlet fir den

heveste helsegevinsten,
mélt ved forbedret livskvali-
tet og forlenget levetid
Dette kalles fordelingseffek-
tivitet. [ kravet om forde-
lingseffektivitet ligger blant
annet at hvis man mé velge
4 gi bare en av to pasienter-
grupper behandling der di-
agnosen er forskjellig, men
ressursinnsatsen den
samme, skal den som har
starst forventet helsemessig
gevinst av behandling vel-
ges.

Konsekvensen av dette er
at vi i en prioriteringsdisku-
sjon mé sette pasienter og
pasientgrupper opp mot
hverandre. Dette gjelder
bide nir fremtidig behand-
lingskapasitet skal planleg-
ges og ved utnyttelse av ek-
sisterende  kapasitet. Dkte
budsjetter gjor ikke ngdven-
digvis prioriteringsspgrsma-
lene enklere. Selv ved bety-
delig g¢kning av ressursram-
mene, mi wvi foreta den
samme type rangering og ut-
velgelse av de pasienter som
ber gis behandling.

Hvordan kan vi sikre at
funksjonshemmede far sin
andel av helsetjenester?

Viktige elementer:

1. Kompetanse og konti-

nuitet 1 Kommunene
-vernepleieres medisin-
ske kompetanse bl.a.

2. Twerrfaglig samarbeid
og samarbeid mellom kom-
munene og fylkeskommune-
nes nivi.

3. Fastlegeordningen

4. Opptrappingsplanen for
psykisk helse - gkt hjelp il
grupper med sarlige behov

[ 1998 vil departementet
og Statens helsetilsyn vur-
dere nzrmere behovet for i
bygge opp tjienestetil-
bud og kompetanse innen
psykisk helsevern for psy-
kisk utviklingshemmede
med alvorlige adferdsavvik

eller psykiske lidelser. De-
partementet vil i 1998 ogsi
utrede et eventuelt behov for
mer varige interkommunale
eller fylkeskommunale bo-
tilbud til psykisk utviklings-
hemmede med si store ad-
ferdsavvik at serlig mindre
kommuner har problemer
med i etablere tilfredsstil-
lende tjenester for denne
Eruppen.

Videre er det i psykiatri-
meldingen foreslatt oppret-
tet tre universitetsstillinger
som tillegges forsknings- og
undervisningsoppgaver i
forhold til utvikling av tje-
nestetilbud til psykisk utvik-
lingshemmede.

Lov om pasientrettigheter
legzes fram for Stortinget i
november, Grep der vil vare
viktige.

Generelt fokus pd videre
, , Okte budsjetter

gjor ikke nedven-
digvis priorite-

ringssparsmalene en-
klere

forsknings - og utviklingsar-
beid omkring funksjons-
hemmedes helsetilbud.

Avslutning

Regjeringen vil arbeide
for & styrke funksjonshem-
medes kir og rettigheter og
har lagt fram ny handlng-
splan  for funksjonshem-
mede. Vi ensker videre 4
prioritere helsetilbud i for-
sgmie grupper, og mener vi
viser detle med priorite-
ringen av psykiatri, kref-
tomsorg bla. lindrende be-
handling til uhelbredelig
kreftsyke alt dette som un-
derstreking av at mennes-
keverdet ikke er knyttet til
funksjonsfriskhet eller fra-
veer av sykdom, men til det
i veere menneske.
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Torill Rensen Ekeberg
om inkluderende skole

AV STEINAR LARSSEN

et dreier seg om ut-
fordringer og mulig-
heter. Vi kan ikke
bare se «problemers nir wvi
skal ta nermere for oss mil-
settingen om en inkluderende
skole. For det dreier seg opsd

om utfordringer, og ikke
minst muligheter, papekie

spesialpedagog og farsteko-
sulent ved Torshov kompet-
ansesenter Torill Rensen
Ekeberg, da hun pd annen
dag av  Samordningsridets
sosialpolitiske arskonferanse
tok for seg «Problemer knyt-
tet til milsettingen om en in-
kluderende skoles.

Vi mi
prove 4 mete
de  psykisk ,,
utviklings-
hemmede pa
en slik mite
at de vet at vi
alle er men-
nesker i et samspill. Vi ma
legge vekt pd & gi dem det
gode selvbildet; «Jeg er noe
verdt og jeg kan faktisk fi til
noe», Vi ma myte de psykisk
utviklingshemmede pd deres
premisser, la hun til.

Rensen Ekeberg var opp-
tatt av & se skolen som inklu-
derende og med evne til &
trekke alle elever inn i et fel-
lesskap basert pa gkt bevissi-
het omkring innholdet i det
pedagogiske tilbudet i for-

Vi ma legge i ¢
vekt pa a gi
dem det gode
selvbildet;

hold il den en-
keltes  uwtvik-
lingsnivi, fag-
lig og sosialt,
Forstekonsu-
lenten tok blant
annet  ulgangs-
punkt i at vi her
til lands har pri-
oritert
ring av psykisk
utviklingshem-
mede 1 skole og
samiunn fra
tidlig pa 1960-
tallet. Hun hen-
viste til  sin
egen  erfaring
som pedagog
og spesialpeda-
gog i ulike sko-
leslag  gjennom
mer enn tyve
sluttet
seg til plstan-
den om at for
mye preving
0g feiling
«spiser av
barneis dyre-

integre-

bare tids.

Ronsen Ekeberg henviste
ogsd 1l den kontakten hun
har som medarbeider ved
Torshov  kompetansesenter,
med ansatte i PP-tjenesten,
lerere, foreldre og elever
Hun la til at hun jevnlig tref-
fer hardtarbeidende fagfolk
som opplever at de kommer
til kert i forhold til & gi den
enkelte eleven det han eller
hun trenger i oppleringssitu-

Torill Rensen Ekeberg. (Foto: Steinar Larssen)

asjonen.

Undervisning knyttet til
den enkelte elevens niva

| foredraget sitt hadde
Ronsen Ekeberg ogsi avsatt
tid til & la deltakerne pd
denne delen av konferansen
bruke noen minutt til & disku-
tere hvilke problemer de si i
tilknytning til milsettingen
om en inkluderende skole.
Og diskusjonen gikk friskt i
den tilmélte tiden.

Farstekonsulenten ved
Torshov  kompetansesenter
definerte psykisk utviklings-
hemmede som personer med
intellektuell funksjon bety-
delig under gjennomsnittet,
og med vanskeligheter med &
orientere seg i samfunnet pé

basis av sin egen evne til
selvhjulpenhet, forsinket
sprikutvikling og langsom-
mere prosesshastighet.

Spersmélet er i hva dette
inneberer 1 oppheringssam-
menheng, sa hun med hen-
visning til at psykisk utvik-
lingshemming ogsia  repre-
senterer forskjeller 1 psykisk
funksjonsnivi.

Torill Rensen Ekeberg ga
oesd uttrykk for sitt engasje-
ment nettopp med tanke pé
undervisning knytiet til den
enkelie elevens nivd og be-
hov. Hun papekte at det er
ikke tilstrekkelig & basere un-
dervisningsopplegget pd at:
«Det som er best for meg,

EERE)
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Torild Rensen Ekeberg er
spesialpedagog med mange
drs erfaring fra arbeid med
hjerneskadde, bla ved kom-
petansesentret pa thorshov

ogsd er best for den psykisk
utviklingshemmede.»  Fra
fagfolk md vi forvente en dy-
pere forstielse,

Den  psykisk  utviklings-
hemmedes behov basert pd
vedkommendes funksjons-
nivil, klarlagt gjennom tverr-
faglig kartlegging og testing,
mi ligge til grunn for den
oppleringen som skal gis.

, , Fra fagfolk
ma vi for-

vente en

dypere forstaelse.

Rensen Ekeberg mente at
selv om grunnskolelovens
paragrat sju slar fast at «alle
elevar har rett til & i oppla-
ring | samsvar med dei ev-
nene og feresetnadaene dei
harw, opplever psykisk utvik-
lingshemmede i norsk skole
at denne delen av loven bare
delvis realisert.

Det dreier seg ogsa om a
vage a tro pa seg selv

Spesialpedagogen mente
at det sjelden er ressurs-
mangel som er arsaken:

Men i stedet et umodent
anske om at den psykisk ut-
viklingshemmede skal ut-
vikle seg mest mulig i ret-
ning av i ikke viere psykisk
utviklingshemmet  dersom
eleven fir veere mest mulig
timer sammen med sdkalte
normali-fungerende bam

Ofte er det nettopp selvhbil-

det hos den psykisk utvik-
lingshemmede som trenger 4
bli styrket. Jeg kjenner til en
psykisk  utviklingshemmet
elev som faktisk ikke viget &
tro pd det han selv kunne.
For det dreier seg ogsi om 4
vige & tro pad seg selv. Og jeg
husker fortsatt hvordan net-
topp den samme eleven som
kom lei seg hjem fordi han
ikke hadde noen & viere sam-
men med.

Kort sagt dreier det seg om
i skape forhold og situasjo-
ner som gir grunnlag for
mestring. Og jeg sper om vi
ikke trenger ulike arenaer
som fremmer nettopp mest-
ring bide i skole og i fritid..

Torill Rensen Ekeberg la
vekt pd at innen moderne
spesialpedagogisk  tenkning
ligger vekten nettopp pd a ut-

vikle elevens sterke sider:
, , Laerere og
foresatte ma
vage a tenke utra-
disjonelt,

Lzrere og foresatte mi
viige d tenke utradisjonelt,
papekte hun og understreket
betydningen av individuelle
oppleringsplaner, For ogséd
pé dette omradet snakker vi
om a utvikle
arbeidsglede:=Jeg fir il
Dette er moror. Jeg vil prave
mers.

Wi snukker om mestrings-
glede og forhipentligvis et
bedret selvbilde som resultat,
la hun til.
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Returadressse:
S0R's sekretariat
C'B LA D Tormod Mjaaseth,
Hamreheia 17
4631 Kristiansand

Har du noe a bidra med ?

SORs fagkonferanse til viren skal ha forskning og utviklingsarbeid som hovedtema.
I den forbindelse vil vi gjerne ha innspill fra miljger som pnsker i presentere det de driver av
spennende, nyskapende arbeid med praktisk nytteverdi for tilrettelegging av tjenester for utvik-

lingshemmede.

Konferansen gar i Bergen i tiden 7. til 9. april 1999.

Vi vil seerlig legge vekt pa evalueringsforskning, kompetansebygging og organisering av tjenes-

ter, tredje sektors medvirkning i gjennomfering av reformen, samt brukermedvirkning.

Konferansen er lagt opp med parallelle presentasjoner mellom seks hovedforedrag,

Hovedforedragsholderne er forskningsleder Tor Inge Romgren, professorene Jan Tossebro og
Aslak Syse, psykologene Morten Klevstrand og Knut Ove Solberg samt radgiver Inge Ovesen. |
tillegg vil det nyapnede Senter for Funksjonshemmedeforskning i Bode vere inne pd temaet

kompetansebygging og organisering av tjenester.

De som foretar presentasjoner vil bli tilbudt fri konferanseavgift, en overnatting og tilskudd til

reise,
Det vil under konferansen bli delt ut en pris for beste presentasjon.

Pi konferansen vil det ogsa vere ulike utstillere og forlag til stede for blant annet presentasjon av

ny litteratur og demonstrasjon av det nyeste innen faglig relevant IT.

1. annonsering og "call for papers & posters" fir du fritt tilsendt ved henvendelse til
SOR, Hamreheia 17, 4631 Kristiansand.

Tif: 38 09 41 70. Fax: 38 09 41 73. E-post: tmjaaset @online.no

@nsker du a vaere faglig oppdatert ?

Abonner pa Rapport !

For 175 kroner aret far du seks utgaver med fagstoff
og relevante reportasjer.

Bestill | dag fra:

SOR, Hamreheia 17, 4631 Kristiansand,
Tif: 38 09 41 70. Fax: 38 09 41 73, E-post; tmjaaset@online.no




