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Tiden

Vi gfir mot et drtusenskifte, noe som
opptar mange. I alle mulige og umulige
sammenhenger skal det presiseres at
dette og hint er det siste 1 dette artusen,
Sé ogsd med Rapport, Dette nummeret
er det siste i dette Artusen. 54 er det
nevnl.

Bildet pa forsiden er av steiner som
ligger pd en swand pd Hebridene. Pa
kanten av Atlanterhavet, Der har de
ligget siden siste istid, og har altsd
passert U — toly drtusenskifter. Hvis ale
gir bra ligger de der i ti — tolv millennia
til, minst.

Ni er det ingen gl d spd om ogsd
Rapport har slike langsiktige utsikier,
men hvis ikke teknologien lider sam-
menbrudd ved det store tidsskillet, skal
vi i alle fall love at vi er pi plass med et
nyil nummer over nyitir

SOR satser desidert pa i vaere tilstede
ogsi etter drusenskiftet for & fortsette
arbeidet med forskningssiaite, informa-
sjon, kompetanseutvikling samt ulike
prosjekier og aktiviteter for i sikre for-
bedring av livsvilkirene for mennesker
med psykisk utviklingshemning,

I dette nummeret av bladet bringer vi
sioff fra wvir hgstkonferanse i Oslo i
november. Dessverre var det ikke plass
til alt stoffet i dette bladet. Resten kom-
mer i neste nummer. Og med det énsker
bide SOR og Rapport alle vire lesere
og andre forbindelser en god jul og et
riktig godt nyit dr.
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Ved et arsskifte

Vi stir foran et drsskifte som pd grunn av alle de runde sifrene
er blitt mer enn et vanlig nyttér. Det er blitt et symbol pa et tids-
skille der mange mener at nd lezger vi alt det gamle bak oss og
starter pi nytt med blanke ark og fargestifter 1l

Det er bare det ar med en slik innstilling risikerer vi 4 gjore
oppatt alle feila,

Historicleshet er all sann utviklings fiende.

Innentor det vi med et bredt begrep kan kalle omsorgen for
mennesker med psykisk utviklingshemning har vi | siste haly-
del av siste sekel opplevd eén yoldsom uivikling,

Eller rettere sagt; flere voldsomme utviklinger. T rene etter
krigen kunne vi ikke bygge institusjoner fort nok. Dra tallet
institusjonsplasser nadde sitt klimaks pd midten av dttitallet,
var allerede hele systemet under solid kritikk, og da reformen
ble vedtatt i -88, kunne vi ikke £ bygget institusjonene ned for
nok. I mange tlfeller sto de samme akiorene bide for opp-
bygeingen, kritikken og nedbyggingen,

Mange ser disse tre fasene som brudd. Det er ogsi mulig 4 se
utviklingen som et hele. En utvikling som i bunn og grunn
bygeer pi det samme ideologiske grunnlag, og som springer ut
fra et fundamentall enske om & bedre levekirene for mennesker
med utviklingshemning,

Det som endrer seg er samfunnet muligheter.

Og det spprsmidlet vi har plikt til & stille til oss selv er om
forhaldene virkelig har blitt bedre,

Vi wenger ikke hjelp fra en eneste forsker for 4 skjgnne at
institusjonene var bedre enn loft og fjos, som var virkelig-
hetens bolig for mange 1 mellomkrigstiden. Likeens skjgnner vi
intuitivt at sma institusjoner er bedre enn store, og at egen holig
er bedre enn institusjon. Vi skjgnner ogsd ar det er bedre @
bestemme selv enn & bli besiemt for og at frihet er bedre enn
tvang. All dette folger av den lange utviklingen som egentlig er
kangt mer preget av kontinuitel enn av brudd.

Det vi nd ma se etter er om vi har afle med oss.

Ay de ca 4.4 (utviklingshemmede med spesielle omsorgshehoy
her i landet er omlag 1/4 dypt til alverlig utviklingshemmet og
trenger hjelp og bistand med absolutt alt — hele livet — ogsd
med selvbestemmelse.

Redaksjonens nyttirssnske blir at vi ikke lar oss blende av
vir egen retorikk slik at det som er rettigheter for de som kan
ivareta dem, blir forpliktelser for de som ikke kan.

e

Tor Visnes.
(Fato Stalmar Larsson),

Fra normalisering til inkludering
til selvbestemmelse
Fra hestkonleransen

Et samfunn der alle deltar
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Av Sosiatminister Magnhild Meliveit Kleppa

Brukerherredemme
i lokalbaserte tjenester
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Fra normalisering til inkluc

TEKST HELGE FOLKESTAD
FOTO: TOR VISNES

Hpstkonferansens  lema var
Visjoner for et nytt millenium:
Et samfunn der alle deltar. Det
var serlig i tilknyining til mo-
mentene inkludering og bruker-
medvirkning at Valerie J. Brad-
ley ville gjére oppmerksom pd
en revolusjon som sd vidt he-
gynner d finne fotfeste 1 USA.
Bradley er direktpr for Human
Services Resewrch Institute i
Boston, Massachusetts, hun er
leder av presidentens komite
vedrgrende psykisk utviklings-
hemming, og hun har drevel
forskning 1 MNorge. (For lesere
med tilgang til Internett:
hitp:/fwww.hsriorg.)

Konferanseinnlegget var en del
av hennes, som hun uttrykte det,
stredje eller fljerde bessk til
MNorges,

Utviklingen i wvirt felt har
viert preget av idéenes makl,
mener Bradley, sinn sett er
feltet blant de heldigste. Gjen-
nom sitt foredrag ville hun vise
hvordan nye idéer tok sine ui-
gangspunkt | kritikken av det
gamle, hvordan de samnidig

Valerie Bradley og Ingrid Lycke Ellingsen sammen pd hostkonferansen.

meste har forandret seg til det
hedre.

Pi weg tl 4 innkretse idéen
om selvbestemmelse («self-de-

dpnet for formu- terminations
lering av ny gav Bradley et
Erih’k}:l og ]:I".-'f')r- , Siden his::n"t.-:k |'ii'15 av
an etle r = = [ankegrunniagel
1'§Z:n.:r li;n:u i:JHu.’:;1 institu- :rrn%ru;:;:riug"
For, som det heti Sjonene ble har gjort seg giel-
noe av det sklriﬂ- gjenoppdaget 'j.e_nde.' Et histo-
:Lge : .II?JIE:JE:}JEE og heftig risk lll]l;akehh':ck.
N 1 gpen («un mente  namn,  Kan
Self-Determini- kritisert, har sette det hele 1
tions, HSEI): uro Skﬂpt perspektiv, syn-
Du kan vare forandring. liggjore milepa-

pé rett spor, men
du vil bli over-
kigrt om du bare sitter der
— Will Rogers

Feltet er stadig i forandring,
¥1 har endret oss fra det vi holdt
fast ved for tyve dr siden. Det

ler og hjelpe oss i

58 noen av de
problem eller forhindringer vi
kan megte 1 det fortsatte reform-
arbeidet, Tkke minst understre-
ker det historiske tilbakeblikket
hvor langt vi er kommet,

Det er ikke plass til noen
detaljert historisk gjennomgang
av utviklingen her, og Bradiey
skisserte bredt da hun tok et
tilbakeblikk over arhundret wvi
snart legger bak oss. Begynnel-
sen var opfimis-
tisk, troen pd hva
opplaarnng  kunne
resultere 1 for

%% Normali-

dom og kriminalitet. Oppmerk-
somheten pd liver |
sjonene var ikke stor, og etler
krigen wvar tilstandene svient
dérlig — institusjonene var over-
befolket. Men det wvar farst
pé 60-taller at in-
stitusjonene ble
wgjen-oppdagets
og reformproses-

instit-

mennesker med sering sen startet, Vale-
psykisk uvik-  satte soke- rie Bradley trakk
lingshemming Iyset pﬁ insti- fram Gunnar Dvh-
var stor. Men el- : wad, som alt 1
tersom  optimis- tusjonene. 1960 understre-
men dede hen, ket behovet for
fikk andre ideer differen-  sierte

forrang. Asylet, den totale insti-
tusjon, ble en fremherskende til-
taksform. Mot slutten av tyve-
tallet var cugenikken synlig,
psykisk utviklingshemming ble
sett i sammenheng med fattig-

tilbud og etierlyste mot 1l en
adikal forandring fra «dagens
praksise. Hun fortalte ogsd
historien om da dansken Niels
E. Bank-Michelsen var pé besgk
i California i 1966, Eter et




gring til selvhestemmelse

besgk pd den store institusjonen
sonora, uttalte han sjokkert at
«Vi tar bedre hand om vart kveg
enn dere her tar

sen fikk man «hjem» med ned
tl 10 plasser, og verna verkste-
der dukket opp. Etterhvert kom

man til & se at

hand om de utvik- slike tiltak  wvar
lingshemmede.» Resultatet lokalbas-

Siden  institu- 3 rie/plasserte,
. : var bade sl g
sjonene ble gjen : men ikke lokalt
oppdaget og hef- €T refnrmermg integrerte.  Det

tig kritisert, har uro
skapt forandring,

av institusjon- e
ene og begyn-

hjem-lig-
nende verna boli-

Moen milepaler . ger og arbeid-
understreket l"I_ElEEI"I til nye lignende
Bradley: Desen- tilbud utenfor dagtilbud. De

tralisering og de-
institusjonalise-

ring.  har vt
viktige utviklingslinjer. Rettig
hets- tenkning har fart til foku-
sering pa individuell tilpasning
av tiltak og tjenester. Hun un-
derstreket ogsa resultatfokuse-
ring, at man na vil mile tiltak og
tienester ut fra deres resultater.
Kan man si; «S0om resuleat av
det vi har bidratt med, kan Per
ni reise med bussens, eller
«Gjennom vir innsats er Pil
kommet med i koret=? En uot-
forskning av, og begynnende er-
faring med, brukermedvirkning
og selvbestemmelse er igang,

Historien hun fortalte kan
beskrives som fortellingen om
tre idealer; normalisering (70-
arene), inkludering (80-drene)
og selvbestemmelse (90-drene).
Hver idé bygger pa mulighetene
som den fremberskende idé far
den har skapt.

MNormalisering satte sokelysel
pit - institusjonene. Institusjons-
kritikken avslarte dehumanise-
rende trekk ved store institusjo-
ner, og normalisering var eén
kraftfull og kritisk idé som hjalp
il & avdekke hva som var feil
med segregering av mennesker
med  psykisk  utviklingshem-
ming. Resultater var bade en re-
formering av instifusjonens og
begvnnelsen til nye tlbad wten-
for institusjonene. [ begynnel-

institusjonene.

hjem-lignende

0ng arbeid-lig-
nende  tilbudene
forte ikke til medlemskap i lo
kalsamfunnet, tvert i mot, de hi-
dro fortsait til segregering, In-
Kludering ble idealet som tok
sitt utgangspunkl i denne kritik-
ken. Det ble etterhvent vanskelig
i akseptere at systemene skulle

gipre viktige valg for mennes-
kene de skulle yie tjenester tl
Etterhvert utvikler kritikken seg

til kravet om selv-
bestemmelse, i
fplge Bradley in-
ncharer detie
krav om et makt

skifte i tjenester

og filbudsorgani-
sering. For, om
mennesker skal
kunne velge hvor-
dan de vil leve sitt
v, og T4 help
frermimer
denne muligheten,
da mi disse men
neskene
kontroll med disse
Fessursene,

ST

ogsi fa

Nir mennesker med psykisk
utviklingshemming og/eller de
res familier skal velge sine til-

Mot siutten

av tyve-
tallet var
eugenikken
synlig, psykisk
utviklings-
hemming ble
sett | sammen-
heng med
fattigdom og
kriminalitet.

bud, vil det ikke nedvendigvis
samsvare med hva det profe-
sjonelle Genesteapparalel fore-

slir. Mer radikale
forslag  innebae-
rer at brukerne
Ay Service 0gsa
burde  avgpre
hvem som skal
ansettes og hvor-
dan skonomiske
og menneskelige
ressurser skal be-
nyttes. Bradley
understrekes at
selvbestemmelse
ikke er det van-
lige (normen) i
LUSA, det er tale
om den spede
hegvnnelse,

Hvordan det vil utvikle seg er
uklart. Kan man virkelig fa dete
til, eller vil vi mitte/ komme til

’.

3

De tre russiske deltakerne pa hostkonferansen, f.v. Ludmilla Mednikova, Olga Kagan og

Tatiana Zhdanova noterte ivrig.



i tilpasse ideen til systemet hel-
ler ¢nn til personene det gielder,
unclret Bradley.

[En sidebemerkning: Det kan
viere uklart hva som ligger i
dette idealet som Valerie Brad-
ley trekker opp. Blant papirene
som var lagt fram pd konferan-
sens «ta-selv-hords fant jeg et
On Self-Determination som jeg
giren oversettelse av her

a«Mennesker med utviklings-
hemming ansker & leve sitt liv i
samfunnet. Begrepet om selvbe-
stemmelse er i
stor prad basert
pé disse krav. Det

over eget liv. ogsd kontroll
over resurser slik at nadven-
dig og foretrukket stette kan
appnis.

3. Enkeltpersoner har adgang til
den statte (support) de trenger
og muligheten for skl sam-
funnsmessig integrasjon.

4. Enkeltpersoner tar pi seg an-
svaret (take on the responsi-
bility) det innebaerer 4 leve og
delta 1 og 4 bidra til samfun-
net, Dette innbefatter ogsi
nodvendigheten av i oppire

med  okonomisk
ansvarlighet.» |

har slitt rol, og Mennesker Deier mange for-
barer med seg med utvik- Dold som  kan
enorme konse- medvirke il 4
kvenser for refor- lingshemming vanskeligajore

mering av hveor-
dan  tiltakssysie-
mer for mennes-
ker med utvik-
lingshemming

blir drevet og for
hvilke mdl de har. Det finnes
mgen enkel defimsjon av selv-
bestemmelse siden begrepet er i
utvikling etterhvert som men-
nesker med funksjonshem-
minger og andre fir erfaring. Ei-
tersom  begrepet  blir  tatl
praktisk bruk, kan det faktisk
brukes pd ulike vis. Generelt
sett, ideen er & sikre at enkelt-
personer er fri Gl & leve sine liv

onsker a leve
sitt livi sam-
funnet.

denne utviklingen,
pipekie Valerie
Bradley. Mye har
a gjare med hvor-
dan ¥i tenker om
hva som er mulig,
og om hvor mye vier villige til
forandre var enkemdte. «V1 har
mptt fienden...og han er oss» si-
terte hun tegneserieforfatteren
Walt Kelly. Nir vi skal ta indivi-
duelle hensyn 1 maten vi tilbyr
yenester pa. hvordan skal vi
sikre at ressursenc 1 form ay in-
dividuelle budsjetter fordeles pa
retiferdige oz likeverdige ma-
ter? Hwvordan skal vi avgjere

som de vil, og at slike  budsjetter,
de fir den stette at Per skal fi mer
de trenger for & og Pil skal fa
giare det.  Selv- ’ Endringer mindre? Hvem
sagt, som detl er = i skal halde styr
tilfelle for enhver : S?EFEITI paf kontroll med
borger,  skapes ene ma til for hvordan pengene
grenser for en- a fa til tanke- brukes? Det blir
keltpersonens forandring. ikke like lett 4
preferanser  av kontrollere  bru-
ulike faktorer som ken av slike mid-

lovgivning og per-

sonlig gkonomi. Mye av innsat-
sen rundt selvbestemmelse sty-
res av disse fire prinsippene
{Nerney & Shumway, 1996}

1. Enkeltpersoner har friheten
{freedom) til & planlegge sine
egne liv og til & gjare livsvalg,

2. Enkeltpersoner har styrings-
rett (authority) eller kontroll

ler som det har
viert 4  kontrollere  budsjett-
midler innen de systemene vi
kienner. Hvordan vil adminis-
Irdsjonssystemene mate denng
utfordringen? Eflersom  tjenes-
tene blir mer variert, differensi-
ert oz’ personlige, vil spersmal
om kvalitetskontroll og sikring
av ljenestene viere en bekym-
ring. Innen Genesteapparatet vi

kienner er ansvarsforholdene
tydelige og Kjenl, meén jo mer
personlig styrt, jo mer uklare
kan ansvarsforholdene og sik-
kerhetsnettet bli. Hva vil skje
o noe gar galt?

Det ma finnes
miter & hjelpe tje-
nesteapparatet il
omstilling, papekie
hun, Vi md finne
miiter 4 fi tak pd
og hedre den inn-
sikt som brukerne
har. Vi md finne
midter 4 forandre
orgamisasjonskulturer, og hjelpe
til slik at organisasjonen. stptter
sitt personale til & yvie hjelp pd
kreative mater. For, som Brad-
ley siterer Margareth Mead:

«Det er uunngielig shk, at
kulturen vi lever i former og be-
grenser vilr fantasi, Ved & tillate
oss 4 handle og tenke og fale pa
bestemte miter, gjgr den det i
pghkende grad usannsynlig eller
umulig for oss &
handle eller tenke
eller fple pd miter
som stdr i motset-
ning til den, eller
som bare tangerer
den.s»

Endringer i sys-
temene mi til for
A fa til tankeforan-
dring. For eksem-
pel, nir det er me-
THOZEN 41 personer
selv skal velge sine tjenester, mé
de som skal vere ridgivere
viere plassert slik at de ikke har
noe egeninteresser i hva valget
blir. Dt er et sparsmal hvordan
vi kan skape slik selvbestem-
melse i offentlige systemer.
(Bradleys utgangspunkt er hele
tiden et amerikansk perspektiv,
et servicemarked.)

Forandringene vil kreve en-
dringer i den direkte tjeneste-
ytingen. Personalet arbeidet for
i et hierarkisk system, med klare
roller og arbeidsfordelinger. N
stilles det andre kray, De mi
arbeide mer pid egenhand uten
arbeidsfellesskap, og ivareta
sammensatie OpPEAver og nye
forventninger. Veiledning og

har.

5 Hvordan
kan vi
sikre rimelige
livsvilkar for

personer?

Vi ma finne

mater a fa
tak pa og here
den innsikt
som brukerne

oppfalging vil vare vanske-
ligere. Dette er et siprre, vanske-
ligere problem i USA enn her
hos oss, For 1 USA «har vi,
Iykkeligvis, ikke den luksus & ha
sosialpedagogisk
personale  med
tre  drs  utdan-
nings; papekte
Bradley. Noen
steder er det s
vanskelig & £
personale,  fordi
lgnn og status er
lav samtidig som
det er liten ar-
beidslushet, al  wpulsslag og
mangel pd kriminelt rulleblads
er kvalifikasjon nok for anset-
telse. Likevel er det slik at det
enkelte personales ansvar har
vkt mens fagfarbeidstellesskapel
byzges ned. Da mé vi f kvalitets-
sikringssystemer pa plass,

Hvordan kan vi sikre rimelige
livavilkiir for personer? Hvor-
dan vil vi hindre utnylting og
overgrep? Hvil-
ket ansvar og
hvilke mulighe-
ter har vi? Hvor-
dan kan vi invol-
vere mennesker
med funksjons-
hemming og fa-
miliene deres i 4
utforme kvalitets-
sikring?

Oz hvordan
skal man sikre
og ivareta denne revolusjonen
som er pi gang, for dette er noe
ay den mest revolusjonzre og
dyptgidende forandring som har
skjedd i servicesystemene, me-
ner Bradley, Til eftertanke si-
terte hun Jerry Rubin «Den re-
volusjoneres forste plikt er a
komme unna med dets. Jane
Fonda «For & viere en revolusjo-
nzr mi du veere et menneske.
Du ma bry deg om mennesker
som ikke har makt». og hun
advarte med Kafka «Enhver
revolusjon fordamper og etier-
later seg kun slimet av et nyit
byrikragis,

Veien fremover, det som ma
bli de neste steg 1 reformene, ma
innebere:



@kt makt 1l brukere {consu-

mers) og deres familier,

— Trinnvis utvikling og fortsatt
desentralisering,

— Viderentvikling av  bruker-
medvirkning (self-advocacy),

— Dekonstruksjon av «totals til-

bud (at deltjenester kan ytes,

sa hun, er & eke statusen bl per-
sonalet pa grasroten (direct care
staff). For brukermedvirkningen
stiller store krav til personale og
endringer i personalets vante
roller. Avgjarende trekk ved per-
sonalet er. slik Bradley ser det,
at de har;

Bradley papekie igjen at syste-
mene méd styres av resultater,
Hvordan skal v fi dette l,
spurte hun, hvordan nir vi disse
milene, Det vil kreve de reite
menneskene  (brukere med
makt), kompetent personale (pa
det nivd hvor man er i direkte

ikke bare «hele pakkas), kontaki) og venner og familie.
— Helhetlige finansieringsord- — evnen til i identifisere styrker  Det vil ogsd kreve at vi gjor de
mnger, hos personer og grupper, rette tingene. Valerie Bradley
- Ansporing til arbeid (elimina- - respekt for ulikheter, understreker visjoner. verdier,
tion of work disincentives), — kapasitet for & innsats og effektive
— Reformerte kvalitetssikrings- lytte og reflek- strategier  for 4
systemer, tere, , , Bradley  hjcipe. Men det vil
— Forskning gjort anvendbar - Kreativitet 6l 4 Mkta ogsd kreve kunn-
for praksis ved a gjere resul- hjelpe personer igiEI'I at skap hos politikere,
tatene tilgjengelig for dem de til & henviie sing formulering av ret-
gjelder, egne  nenverk, Systemene ligheter, og at byri-
— Forbedret informasjonstekno- ferdigheter oz mMA styres av  keatiet gir fra 4
logi slik at vi kan Felge med TESUISET, resultater. veere portvakter til
hvor ressursene tar veien. - evne og trygghet 4 bli samarbeids-
til & lpse proble- partnere,
Viktigst av alt vil det veere at vi mer pi stedet.

Iytter til mennesker med funk-
sjonshemminger i brukermed-
virkning, som radgivere og kon-
sulenter, venner og kolleger, sa
Valerie Bradley. Vi md ikke
vaere redd for & ta fatt i de kom-
plekse probiemene og sdke en
vei forbi dem. Og vi ma ikke bli
hengende fast i

— evne til & arbeide selvstendig
0g i team ettersom det er ngd-
vendig,

— hevissthet om makt og av-

hengighet.

Human Services Research
Institute har utviklet standarder
for  nedvendige

ortodokst,  Det arbeidsferdigheter

som teller er re- , Vi ma ikke (5¢ Intemett siden).

sultatene.  Sist. I sin innledning pi
vare redd

men ikke minst,
advarer hun: ta

for a ta fatt i

parallellsesjonen
trakk Valerie Brad-

det ikke person-  de komplekse ley fram noen av
lig. disse ferdighetene.

«Det er van- prnhlemene « Det viktigste for
skelig 4 vite hva 09 SOKe en vel ;.. inkludering
den neste sterke, forbi dem. er at personalet
kraftfulle idé i kan:

kontinuumet  vil

vise seg 4 vaere, Det viktigste i
den forbindelse er at vi er apne
for & ta inn over oss kritikken
som vil komme om det vi nd
praver & realisere og de nye
ideer som falger av kritikkens,
sluttet Valerie Bradley sitt fore-
drag i plenum.

Ogsii Bradleys innledning i
parallelisesjonen  handlet om
brukermedvirkning. Her brakie
hun fram en lang rekke forslag
om hva vi md gjere for 4
fremme inkludering.

En av mine korstog for tiden,

— statte vennskapsrelasjoner,

- fi kjennskap til metoder og
teknikker som fremmer bru-
kermedvirkning,

— fremme adgang til tenester,

— gi hjelp mht fysiske behov,

- bidra med informasjon om
rettigheter,

— stotte deltakere 1 deres gjen-
nomfaring av beslutninger,

— stptie deltakere i 4 ta ansvar,

- stotte o hjelpe ul inklude-
rende samfunnsdeltakelse, og

— oppmunire og hjelpe delta-
kere til & snakke for seg selv.

Miler handler om differensierte
og individualiserte servicesyste-
mer. Systemene mi hele tiden
viere | utvikling, ellers risikerer
vi at ‘brukerne’ blir gisler for et
system som handler pa miter
som er «utgitt pi datos,

Litteratur

Nemey,T. & Shumway, D,
(1996) Beyond managed
care:  Self-determination
for people with disabili-
ties (Ist. ed.)

Concord, NH: Self Determi-




Et samfunn der alle deltar

— Visjoner for neste artusen

Sosialminister
Magnhild Meltveit
Kleppa.

Foredrag i Folkets Hus
péa SORs hestkonferanse
9. november 1999,

Grunnlaget for regjeringens poli-
tikk for funksjonshemmede er:

1. Voksendsen-erkleringen:
Regjeringen bygeer sitt men-
neskesyn péd at alle mennes-
ker er like verdifulle og har
det samme menneskeverd,
Regjeringen vil arbeide for d
styrke  funksjonshemmedes
levekir og rettigheter, og for
at alle, ut fra egne forutset-
ninger, ma fi samme mulig-
heter Gl 4 delta 1 aktiviteter i
samfunnet

]

. 8t meld. nr. 8 (1998.99) Om
handlingsplan for funksjons-
hermmi:

Full deltaking og likestilling
er hovedmdlet for regjering-
ens politikk for funksjons-
hemmede.

Stortingsmeldingen er en del
ay Morges arbeid for 4 felge
opp FNs standardregler for
like forhold for funksjons-
hemmede. Standardreglens
medferer en sterk moralsk og
politisk plikt for medlems-

statene til 4 iverksette tiltak
for & sikre full likestiling for
funksjenshemmede. De inne-
holder viktige prinsipper ndr
det gjelder ansvar, handling
og samarbeid. Standardreglens
peker pd omrider som er av-
gierende for livskvalitet og
for & oppna full deltaking og
likestilling.

Mennesker med funksjons-
hemming har de samme
grunnleggende  behov  som
andre mennesker. Det er ikke
behdvene men |gsningene
som er annerledes,

Skal funksjonshemmede ha
mulighet til deltaking og like-
stiling mé gapet mellom indi-
videts forutsetninger og krav
fra samiunnet reduseres.
Dette kan skje ved at den en-
keltes funksjonshemming blir
kompensert gjennom individ-
rettede tiltak eller at samfun-
net endrer sine krav.

St. meld. Nr. 8 bar hoved-
fokos pa at samfunnet endrer
sine krav,

Et samfunn som er godt ul-
rettelagt for alle, vil redusere
behovet for individuelle las-
ninger.

Tilrettelegging og tlgjenge-
lighet handler om mer enn tl-
rettelegging for fysisk funk-
sjonshemmede, Det handler
ogsd om & tilrettelegge for
personer meéd Kognitive funk-
sjonshemninger som psykisk
utviklingshemming. Som ek-
sempel kan nevoes tilrette-
legging av offentlig informa-
sjon (lettlestinformasjon),
bedre merking i offentlige
rom og mer universiell ut-

foming av teknologisk utstyr
slik at det blir letiere & betjene
for alle.

Stortingsmeldingen omfatter
161 tltak fordelt pd 10 depar-
tementers ansvarsomrdder,
tiltak som er rettet mot funk-
sjonshemmede generelt men
ogsi tiltak rettet serskilt mot
grupper av  funksjonshem-
mede. Planen har fire hoved-
salsningsomrider:

Et tilgjengelig samfunn
— Planlegging og brukermed-
virkning

Funksjonshemmedes
rettigheler

Egen handlingsplan for akt
sysselsetting

Sentralt i gjenmomf@ring av
handlingsplanen stir sekior-
ansvarsprinsippet. Det vil ali-
s1 sth sentralt i gjennom-
feringen av norsk politikk for
funksjonshemmede inn i
nesie drtusen. Dette inne-
b®rer al det er de vanlige in-
stanser 1 samfunnet som skal
g tilbud 6] funksjonshems-
mede pd lik linje med befolk-
ningen for @vrig. Det er de
samme instanser som ved be-
hov skal supplere med s@r-
skilte ordninger for funk-
sjonshemmede  dersom  de
ordinzre ordningene ikke er
tilstrekkelige.

For 4 felge opp sektoransva-
ret og for bedre d kunne hind-
tere den Igpende koordine-
ring mellom departementene
i deres arbeid med den sam-
lede politikken For funksjons-
hemmede ble det 1 forrige

planperiode nedsatt et stats-
sekreterutvalg  som  videre-
fares 1 denne planperioden

I Voksendsen-erkleringen ble
det bla stilt spersmil om
funksjonshemmede er godl
nok sikret gjennom den alm-
innelige lovgivningen -eller
am det er behov for serskilte
individuelle retter pd noen
omrider. For 4 i det nar-
mere belyst, er det satt ned et
atvalg som skal se pd funk-
sjonshemmedes rettigheter |
en starre sammenheng.

. Utvalget er ledet av tidligere

stortingsrepresentant  Sigurd
Mannerik, og har medlem-
mer fra ulike fag-og sam-
funnsomrider, inkludert
funksjonshemmedes  organi-
sasjoner. Utvalgets mandai
inneholder bl.a. fislgende:

vurdere ulike stralegier og
virkemiddel for & fremme
milet om full deltaking og
likestilling
— beskrive de strukturelle og
institusjonelle rammene
funksjonshemma meter pi
ulike arenaer og ulike faser
i livet
— i igjennom norsk lovaiy-
ning og internasjonale for-
plikielser for & se pi hvil-
ken mate det er tatt hensyn
til funksjonshemmedes si-
tuasjon og behov,

- Vurdere om funksjonshem-
medes rettigheter er tilstrek-
kelig ivaretatt, o2 om bruk
av rettigheter i norsk lov-
givning er et fenkelig virke-
middel for & na milet om
full deltaking og likestilling.



4. Sumeld.nr. 50 (1998-99)
Utjamningsmeldinga

5 strategier for utjamning:

— En mykere arbeidslinje

Et mer fOnmasket sosialt
sikkerhetsnett

~ Bedre offentlige tjenester

En mer sosial boligpolitikk

- En rettferdig op effektiv
skattelegging

Utviklingshemmedes
levekar og livssituasjon -
Utfordringer inn i et nytt
millennium

Helsetjenesten

Underspkelser presentert i Ut-
jamningsmeldingen tyder pa at
funksjonshemmede generelt har
darligere helse enn ikke funk-
sjonshemmede, men det varere
med grad og type funksjons-
hemming.

Undersakelser tyder ogsld pa
at det er et underforbruk av
helsetjenester blant Tunksjons-
hemmede.

Endring av det verdimessige
grunnlaget (normalisering, inte-
grering) for politikken for men-
nesker med funksjonshemming
har skapt nye utfordringer for
bide primerhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten.  Gijen-
nomfaringen av ansvarsrefor-
men, nedbygging av langtids-
plasser 1 psykiatrien og
nedbyegingen av de somatiske
spesialsykehjemmene har ogsi
bicieant til en slik wtvikling.

I 5t meld nr. 25 «psykiatri-
meldingens omtales spesielt psy-
kisk uotviklingshemmede med
psykiske lidelser. Det sies her at
opptil 50% av mennesker med
psvkisk utviklingshemming har
pevkiske lidelser av ulik grad,

Det pekes pd manglende kom-
petanse blant fagtolk bade i | og
annenlinje tjenesten og mangel-
fullt samarbeid mellom habilite-
ringstjenesten og den psykia-
triske spesialisthelsefenesten.

Erav tiltakene 1 5t meld. Nr.
25 — «psykiatrimeldingen» var 4
giennomfere en kartlegging av

de fylkeskommunale spesialist-
helsetienestene til psykisk ut-
viklingshemmede med alvorlige
atferdsavvik eller psykiatriske
lidelser Helsetilsynet har gjen-
nomft kartleggingen og selv
om rapporten ikke er off. enni
kan jeg allerede na si at den be-
krefter det vi allerede visste —
annenlinje tilbudet 1l psykisk
utviklingshemmede med - store
atferdsavvik oppleves som me-
get mangelfull av de som har det
daglige ansvaret | kommunene,

Det mid iverksettes tiltak for 4
bedre tilbudet.

En kartlegging av funksjons-
hemmedes behov for psykolo-
gisk og psykisk hjelp viser at
funksjonshemmede  har  liten
kontakt med psykiatere 1l tross
for sterre forekomst av psykiske
problemer enn ikke-funksjons-
hemmede.

En uivalgsundersokelse blam
utviklingshemmede som  tidli-
gere var beboere ved en sentra-
linstitusjon 1 Ser-Trandelag
konkluders med at der gjenstir
ulgsie oppgaver hva  gjelder
opplering av n@rpersonalet, av
leger og psykologer og generelt
at de ordinzre tjenestene utvik-
ler en kompetanse som kan gi
utviklingshemmede et godt fil-
bud. Dette gielder bide kommu-
nale og fylkeskommunale tiltak,

I Stmeld. nr. 50 { 98-99) ut-
jevningsmeldingen er dette om-
talt og folgende tiltak er fore-
slirt glennomfbort:

SHD vil - gjennomfpre pro-
sjekter for & prove ut hvordan
funksjonshemmede som sely
ikke spker helsetjenesten nir
de trenger det, fir et forsvar-
lig og godt helsetilbud,
Gjennomfpre utviklingsarbeid
for 4 giere helsetjenestene
bedre tilgjengelige for funk-
sjonshemmede, bide i for-
hold il fysisk tilrettelegging
og i forhold il kommunika-
sjonshemmede.

Det skal gjennomferes. tiltak

for 4 heve kompetanscn til

helsepersonell om psykiske
problemer hos funksjonshem-

mede. Arbeidet blir seu i

sammenheng med Opplrap-

pingsplanen lor psykisk helse,
Stmeld nr® og handlings-
planen for funksjonshemmesde.

Helsetjenester til funksjonshem-
mede vil ogsi vaere et tema i den
nert forestiende St. meld om
helse — «Helse ar 2000k

Kompetanseutvikling/
personell

En viktig forutsetning for & kunne
oi et godi faglig tlbud tl funk-
sjonshemmede 1 kommunene er
at det er tilstrekkelig kompetanse
pi de aktoelle omridene.

I Handlingsplanen for helse-
og sosialpersonell 1998-2001
har departementet etablert et
program for & stimulere kom-
munene til at flere ufaglere fir
ta faghrev som omsorgsarbeidere
eller hjelpepleiere.

Handlingsplanen har ogsi til-
skuddsordninger ul etter- og
videreutdanning béde til perso-
nell med helse/fomsorgsfag fra
videregiende skole og til hay-
skoleutdannede, Det er etablen
et prosjekt i planperioden for i
styrke videreutdanning for per-
sonell med helse/omsorgsfag fra
videregiende skole. Her blir
blant annet en lereplan i autisme-
omsorgen provd ut i to fylker

I forbindelse med gjennom-
faringen av ansvarsreformen ble
tilbudet til mennesker med
autisme trukket ut som et fag-
omridet det mitte satses eksira
pi.. Et 3 érig program for kom-
pelanseheving i autismeomsor-
gen ble etablert i 1994 og fra
1.1.99 ble programmet for ut-
vikling av autismekompetanse
Fart videre som el varig kompet-
ansenettverk 1 samarbeid med
KUF. En sentral faglip enhet er
lagt til Universitetet i Oslo.

Antallet vemnepleiere er skt
fra 300 i 1990 til 925 i 1998.

Fo & mgte de store utfordring-
ene kommunene og fylkeskom-
munene mater 1 omsorgen for
autister og andre psykisk ut-
viklingshemmede med store at-
ferdsavvik har Autismenettverket
giennomiert flere prosjekt hvor

modeller for i bygge opp kompe-
tanse | kommunene er provet ut.

Den 1.1.99 ble loven om ret-
tigheter for og begrensning og
kentroll med bruk av makt og
tvang overfor énkelte personer
med  psykisk  utviklingshem-
ming iverksatt,

I arbeidet med loven og for-
skrifiene er foretatt vanskelige
avveininger. Milet er gode be-
handlingsopplegg  for psykisk
utviklingshemmede med store
atferds avvik. Loven gjelder for
3 dr og praktiseringen wvil bli
evaluert. Praktiseningen felges
neye av et kompetanserddgiv-
ende utvalg

Det er behov for ekt kompe-
tanse for & sikee en forsvarlig
prakiisering av loven,

Departementet  gjennomiprie
hasten 1998 landsdekkende regi-
onvise oppleringskonferanser for
fylkesmanns- og fylkeslegeem-
betene den [ylkeskommunale ha-
biliteringstjenesten  og  fylkes-
nemndene | sosiale saker. |
fehruar 1998 finansierte og gjen-
nornfarte departementet et tilsva-
rende program pi en konferanse
som ble holdt av Norsk Forbund
for Utviklingshemmede:

Det er nd fylkeskommunenes
ansvar & bisth kommunene i den
videre opplering i praktise-
ringen av loven. Vi vil ta initia-
tiv for & [ tilbakemelding fra
denne virksomheten og vurdere
eventuelle behov,

I forhold til faglige forutset-
ninger og behoy i tjenesteappa-
ratet, har departementet iverk-
satt fulgende tltak:

Utpreving 1 Akershus og
Rogaland av lereplaner for
videreutdanning i autisme-
omsorg for hjelpepleiere, om-
sorgsarbeidere og barne- og
ungdomsarbeider:
Veiledningsprosjekt for ver-
nepleiere fra hele landet som
arbeider med autister
Samarbeidsprosjekt  mellom
Trondheim  kommune  og
Hyggskolen 1 S¢r-Trendelag
om tjeneste- og holdningsut-
vikling i kommunen, serlig
overfor brukers som utviser
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problematferd, og om fagut-
vikling ved hogskolens tilbud
i vernepleierutdanningen.

Departementet har ogsd iverk-
satt to forskningsprosjekt gjen-
nom MNorges forskningsrad:

Universitetet i Oslo skal utar-
beide en nasjonal og inlerna-
sjonal kunnskapsoversikt nir
det gjelder ulike metodiske
tilnierminger overfor psykisk
utviklingshemmede med be-
tydelige atferdsproblemer.
Hpgskolen i Boda skal foreta
et kombinert kvantitativt sam-
menlignende  stodium, der
tvang er vediatt brukt og der
det ikke er vedtan brukt, og et
kvalitativt delstudium.

Departementet har videre levert
relevante bidrag til revideringen
av rammeplanene for bame-
vernpedagog-,  sosionom-  og
vernepleientdanningene, Videre
har vi sendt rundskriv [-H1/598 til
alle landets hegskoler som om-
handler begrensning av bruk av
makt bg tvang.

Departementet vil felge oven-
nevate tiltak for det eventuel
besluttes nye. Vi vil ogsi ha naer
kontakt med Radgivende gruppe
og landets fylkesmenn.

Psykisk utviklings-
hemming og aldring
Litenlandske underspkelser viser
at levealderen for psykisk utvik-
lingshemmede har gkl de senere
arene. Vi besitter ikke tlsva-
rende data fra for utviklingshem-
mede | Morge, men det er rimelig
& anta at denpe wiviklingen ogsi
har funnet sted 1 Norge.

SHDs nekkeltall fra kommu-
nene viser al 61% av uiviklings-
hemmede er i alderen 21-59 ar,
8% 60 dr eller mer.

Med utgangspunkt i gkende
antall eldre er det interessant 4
stille spersmil om det er noe som
skiller aldringsprosessen  hos
utviklingshemmede fra aldrings-
prosessen 1 den pvrige befolk-
ningen, hva gjelder psykolo-

giske, fysiologiske eller sosiale
forhold.

SHD har stettet og stetter en
rekke tiltak for d fremskatfe mer
kunnskap om funksjonshemmede
og aldring. Her kan bla. nevies:

Midler til Nasjonalt utviklings-
program for aldersdemens
SHD ga i rtidsromimet
19961998  Samordningsri-
det SOR midler til & gjen-
nomfgre et prosjekt om psy-
kiske utviklingshemming og
aldring. Fokus var retiet mot
a stimulere til skt forsknings-
arbeid o0z informasjonsfor-
midling gjennom tidsskrifier
og konferanser.

Delratt i arbeidsgrupper @ regi
ay Europarddet.

Gijennom Statens Helsetilsyn
er det bevilget midler til SOR
som i samarbeid med Hay-
skolen i Bergen er i ferd med
4 giennomivre et tverrfaglig
etterutdanningstilbud om ut-
viklingshemming, psykiske
lidelser i helseregionene.

Den videre satsningen er nedfelt
i St.meld. nr. § - om handlings-
planen for funksjonshemmede
og det skal etableres et prosjekt
sorn skal kartlegge og g1 kunn-
skap om aldrng hos personer
med psykisk  utviklingshem:-
ming og vurdere mulige tiltak
som kan ha forebyggende ef-
fekt, Progjekter  skal  danne
grunnlag for kompetanseheving
ng spredning av informasjon.

Brukermedvirkning

Et samfunn for alle forutsetter
kjennskap og kompetanse om
funksjonshemmedes rettigheter,
behov og muligheter. Sveern
mange folkevalgte kan ikke
bypge pi egne erfaringer. Vi
trenger hjelp fra funksjonshem-
mede selv, pirprende og deres
organisasjoner for 4 utforme et
samfunn for alle.

Systemel med offentlige he-
ringer og prinsippet om bruker-
medvirkning skal sikre at de
som saken gjelder skal bli hen
far vedtak blir fattet og tilbud

utformet. Til na har det vart en
tendens 1l at  Funksjonshem-
mede fir seg forelagt og blir
hrt | saker som spesielt gjelder
funksjonshemmede.

Organisasjonene har hatt van-
skelig for & [ gjennomslag for
sine fremlegg nar det gjelder den
allmenne utformingen av tjenes-
tetilbud og fysiske omgivelser i
samfunnel. Da har Tunksjons-
hemmede blitt oppfattet som en
sErgruppe, selv om sammenhen-
gen er klar: behovet for sertiltak
minsker dersom allmenne tilbud
er tilgjengelige for alle.

Handlingsplanen for funk-
sjonshemmede tar sikte pa fore
hensynet til funksjonshemmede
imn som en premiss 1oall kom-
munal og fylkeskommunal plan-
legzing. lkke fer dette er gjen-
nomtert kan en nd mélet om at
all planlegging, lovverk og ret-
mingslinjer skal 1a hensyn Ll
funksjonshemmede.

For i bedre den reelle bruker-
medvirkningen pd systemniva
har Sosial- og helsedepartemen-
tet revidert retningslinjeene for
kommunale og ylkeskommu-
nale riid for funksjonshemmede
i forkant av ny valgperiode i
kommunene.

For & sikre brukermedvirk-
ning pi individnivd er det i
handlingsplanene for funksjons-
hemmede lagt opp til flere tiltak
som 4 sikre tilgjengelig infor-
masjon og tlrettielegging av el
mer brukerstyrl  enestetilbucd,
Jeg er svient fomeyvd med nylig
& ha lagt frem en odelstingspro-
posisjon om lovhjemling av ord-
ningen med brukersiyrt person-
lig assistent.

Bet er spesielt viktig at det
arbeides videre med 4 endre
holdninger, tramskaffe og spre
kunnskap og utvikle modeller
som sikrer at ogsd funksjons-
hemmede med kommuonika-
sjonsproblemer fir reell mulig-
het il individuell medvirkning
over egen livssituasjon.

Parorende /familier:

Funksjonshemmede bam. blir
som andre barn tatt best vare pid

av sin egen familie. Dei offent-
lige skal hjelpe il med i legpe
til rette For en familie basert om-
sorg, og ordningen med om-
sorgslenn og avlastning er tiltak
s0mMm er ment i stotte opp om fa-
milien. Tidligere undersekelser
viser at det sannsynligvis er
flere som har behov for avlast-
ning enn de som har det,

Nopkkeltall for kommunene
viser i det fremdeles er et storl
behoy for stpttekontakter og av-
lastningsordninger. Et tltak i
handlingsplanen for funksjons-
hemmede er i legge frem en sta-
tusrapport basert pa tidligere un-
dersgkelzer om behovet for
avlastning og stptiekontakier.

Rapporten skal ogsd komme
med forslag il thak som kan
bedre situasjonen. Rapporten vil
foreligge i slutten av november.

et er foretatt en kartlegging
av tildeling og bruken av om-
sorgslennordningen i noen kom-
THLTET.

Kartleggingen sier noe om
brukerenes erfaringer med ord-
ningen og kommunenes prakti-
sering av ordningen. Kartleg-
gingen viser at til tross for at
ordningen synes noe uklar og
praktiseres ulikt i de forskjellize
kommunene ér dette en ordning
som gnskes velkommen, Men
rapporten  trekker ogsa  frem
ulemper med ordningen slik
mottakerne ser det.

Vi arbeider nd med 4 sette i gang
el praveprosjekt 1 3 kommuner
knyttet til ordningen med om-
sorgslonn for foreldre  med
funksjonshemmede barn

Mange familier med funk-
sjonshemmede bam opplever et
vanskeliz mete ned det offentlige.

Fra en underspkelse i Ser-
Trondelag uttaler en far at det
tyngsie ikke er i ha et funk-
sjonshermmet barm, men kampen
en ma td med hjelpeapparatet.
Denne opplevelsen deler mange
pararende 1l barn med funk-
sjonshemninger. Faktorer som
positivt synes 4 pavirke familie-
nis opplevelser av i bli ivaretatt
er tilzang pi god informasjon i
ulike faser. Dette kan dreie seg
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arm
funksjonshemming eller infor-
masjon om barnets rettigheter
og mulige hjelpeordninger,

Undersgkelser viser al fami-
lier, 1 storre ombang enn det de
fir tilbud om, har behov for ulike
former for familieopphold. Hvor
familiens kan treffe andre i
samme sitasjon, i informasjon
og kunnskap om bamets funk-
sjonshemning. Departementet vil
sette i gang en kartlegging av hva
som finnes av tilbud pi dete fel-
tet og for i bidra ul yiterligere
styrking av slike tilbud.

Wi har satt i gang en kartleg-
ging av behovet for samlivs-
hielp i regi av Modum Bad i
samarbeid med NFU og For-
eldreforeningen for svaksynte.
Parallelt med kartleggingen
slennomferes det i hast, med
midler fra departementet, en
pravveordning med tre Familie-
kurs for familier med funksjons-
hemmede barmn ved Modum.
Crrdningen skal evalueres og re-
sultatet av evalueringen skal
sammen med resultatene  fra
kartleggingen vurderes 1 forhold
til om dette skal bli et varig til-
b,

Tjenestetilbudet, et sam-
spill mellom det offentlig
og private/frivillige orga-
nisasjoner.

Den omsorg og hjelp vi gir hver-
andre 1 familien i vennekretsen
og zrannelag, berer i seg viktige
verdier. Den er et ngdvendig
fundament i et solidarisk sam-
funn der vi tar ansvar for hver-
andre. Dl er verken snskelig
eller mulig & erstatte denne om-
sorgen /bistanden med offent-
lige tjenester. De offentlig om-
sorgsordningene  for de  som
trenger det har aldr vaert mer
omfattende enn nd. Qg beho-
vene vil bare ke i drene fremo-
ver. Men det er vikiig & under-
streke al behover for omsorg
bare kan bli dekket fullt ut i et
samarbeid mellom  pirarende,
andre frivillige og offentlig
hjelp. Jeg vil utdype dette i stor-
tingsmelding Omsorg 2000 som

informasjon  om  barnets:

legges fram ved drsskifter.Re-
gieringen vil stimulere til fort-
satt frivillig innsats. Vi har lagt
grunnlag for 62 nye frivilliz-
hetssentraler i lspet av to dr,

Et viktizg grenseomride mel-
lom offentlig og privat sektor er
alle typer innsats som i den ve-
sentlige retter scg mot ensom-
het, som ulike typer sosial kon-
takt og kultur/fritidsaktiviteter.

| evalueringen av gjennom-
faringen av reformen for psy-
kisk uotviklingshemmede er
mangel pd sosial kontakt, kultur
og fritidsaktiviteter blant utvik-
lingshemmede trukket frem som
et problemomride. Her er det
flere sektorer som ma legge seg
i selen og foreta et laft.

I Handlingsplanen for funk-
sjonshemmede er det en klar
milsetting  at  funksjonshem-
mede skal ha en reell mulighet
til & delta i kulwrlivet pd lik
linje med andre. Det foreslis
flere tiltak som til sammen kan
viere med pa 4 bedre kultur og
fritidstilbud Gl psykisk utvik-
lingshemmede.

Prosjektet; «idrett for alles
— el tredirig prosjekt som er
igangsatt av Norges Idrettstor-
bund for & integrere funksjons-
hemmede 1 norsk idrett ved at
serforbundene tar ansvaret for 4
gi et tilbud gjennom sine lag,

Kulturmedvirkning for
barn og unge med sanse-
hemninger

Prosjekter om  skolefritidsord-
ninger som areng for kulturakt-
viteter. Milel er i skape storre
sosial kompetanse og tilharighet
innenfor en ramme av felles
opplevelser,

Tegnspraktolking av
teaterforestillinger

Sigtien il regnsprakiolking av
teaterforestitlinger vil bli videre-
feart.

Helse og kultur

Et samarbeid mellom SHD og
Norsk  Kulturrdd, Rikskonser-

tene, kommuner og fylkeskom-
MU,

Milet er & oke evnen til &
mestre deltaking 1 aktiviteter i
lokalsamfunnet for grupper av
kronisk syke og funksjonshem-
mede,

Ordinzere fritidstilbud
BFD vil arbeide for al de gene-
relle  frtidstilbudene  (fritids-
klubber etc) blir tilrettelagt slik
at de tilpasses barn og unge med
funksjonshemninger,

Her er det foretatl en kart-
legging ay funksjonshemmede
barn og unges mulighet for del-
tagelse i fritidsklubbene 1 9 store
bver.

Sist men ikke minst vil jeg
nevne samarbeidet med Sam-
ordningsridet som et godt ek-
sempel pd samarbeid mellom
det offentlig og private organi-
SAsjoner.

Bolig og boforhold for
funksjonshemmede

Det ligger store boligpolitiske
utfordringer i at betydelipe deler
av vire boliger er lite egnet for
mennesker med funksjonstap.
Samtidig blir det stadig flere
med redusert funksjonsevne,

Omsorgsboliger  skal  vaere
fysisk nlrettelagl slik at beboers
etter behov skal kunne motta
heldegns  pleie og omsorg.
Boligene skal tilfredsstille Hus-
bankens minstestandard og lvs-
lapsstandard og  er kvalitets-
sikret bade ved Husbankens
funksjonskrav og gjennom byg-
zeforskrifiene.

Omsorgsholiger er beboere-
nes egel hjem. De er ikke fast
bemannet, idet hjemmetjenester
tildeles individuelt som for ov-
rige hjemmehoende.  Prinsip-
pene fra gjiennomfaring av an-
svarsreformen  for  mennesker
med  psykisk  utviklingshem-
ming er dels videreforl. Hjem-
mebaserte enester som funk-
sjonshemmede  trenger.  skal
individuelt tilpasses og falge
personen, og ikke boligen, dvs
at en-av slike omsyn ikke npd-

vendigvis ma flytte til en spesi-
ell bolig.

Pi bakgrunn av tilbakemel-
dinger bl.a. fra brukerorganisa-
sjoner om at det 1 noen kommu-
ner skjer en  utvikling  hvor
omsorgsboliger og brukergmp-
per med forskjellige behov sam-
lokaliseres og plasseres i nerhe-
ten av institusjon, har Sosial- og
helsedepartementet sendt ul el
rundskriv til kommunene hvor
det presiseres at utformingen ay
bo-og tjenestetilbudet skal skje i
neert samarbeid med den enkelte
bruker, og mest mulig i trad med
brikerenes pnsker. Boligen og
tienestetilbudet bar vere utfor-
met slik at det blant annet i starst
mulig grad fremmer en selvsten-
dig livsform for brukerene,

Vi vil fulge ngye med i utvik-
lingen ndr det gjelder etable-
ringen av botilbud il for funk-
sjonshemmede. Vi vil ta initiativ
tl en mer systematisk innhen-
ting av informasjon pa omradet,
dette som grunnlag for vuorde-
ring av behovet for presiseringer
og eventuelt justeringer av da-
gens virkemidler for 4 nd de mil
som er satt i politikken for funk-
sjonshemmede,

Den tenkning og verdigrunn-
lag som er lagt il grunn for bo-
ligpolitikken  for  funksjons-
hemmede pnskes  viderefwrt,
Tjencstene ma ta utgangspunkt i
mottakerens behov, Funksjons-
hemmede méd t& muligheten fil
samme selvatenchighet som en-
hver annen innbygger.,

Levekar,
livskvalitet/forskning

For & sikre en malretiet politikk
er det viktig & kunne dokumen-
tere behov. Det er her levek:irs-
undersakelser kommer inn.

De er politisk viktig fordi en
med stgrre sikkerhet kan av-
gjere berettigelsen av ulike krav
setl @ forhold nl utviklingen 1 tid
og i forhold 6l levekdrene til
andre grupper og befolkningen
som helhet. Jeg viser igjen til
Uamningsmeldingen,

Funksjonshemmedes levekir
er spesielt avhengig av al det
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offentlige har gode og velorga-
miserie enester. Det gjelder
ikke bare trysdeytelser, helse-
0g omsorgstjenester, men ogsa
sekiorer som skoler, utdannings-
institusjoner, kommunikasjoner,
kultur og fritd.

Et velfungerende lokalsam-
funn med livekraftig sosialt nett-
verk og privaie og offentlige
serviceinstitusjoner er ikke bare
godt for mennesker med funk-
sjonshemming, men godt for alle.

Mange funksjonshemmede
og eldre trenger tjenester fra
flere etater og yrhesgrupper. Det
innebzerer at dersom den skal ha
kvalitet, ma den vere koordinert
til et helhetlig tilbud. Her ligger
det fremdeles store utfordringer
bide for yrkesuteverene og deres
utdanningsinstitusjoner.

Forskning om levekirene for
funksjonshemmede har vist at
levekirene for funksjonshem-
mede ikke har utviklet seg pa
samme mite som for folk ellers,

Det er viktig at det gjennom-
fures levekirsunderspkelser/ for-
skning som dokumentere detle
slik at npdvendige tiltak kan settes
inm.

Forskning for funksjonshem-
mede har inngitt som et delpro-
gram 1 [orskningsprogrammet
velferd og samfunn (93-99) i
Morges forskningsrid, Forsk-
ningen skal viderefores og vaere
handlingsretiet til hjelp for of-
fentlig politikk, brukere og bru-
kerorganisasjoner. Hovedtema:
Levekiar — hvordan levekirene
for funksjonshemmede har ui-
viklet seg sammenliknet med
befolkningen  ellers.  Livslap-
hvordan situasjonene til funk-
sjonshemmede er i olike livsfa-
ser og sparsmidl som knytter seg
tl overganger mellom ulike
livsfaser. Daglighv oz sosiale
rammer- serlig hvordan hjelpe-
ordningene fungerer og hvilken
innretning  funksjonshemmede
har pa disse.

| forbindelse med gjennom-
feringen av ansvarsreformen har
departementet innhentet arlige
rapporteringer fra kommunene
om status for tjenestetilbudet ti
paykisk utviklingshemmede,

Felgende nekkeltall gir oss et
bilde av utviklingen fra 1995
frem tl 1993:

Pr 1.1.58 bor 10253 eller 52%
av utviklingshemmede for seg
sely 1 egen bolig uten felles
areal, 29% i egen bolig med
fellesareal mens 2% bor i ho-
kollektiv, Det er en gkning i an-
delen som bor 1 egen bolig uten
felles areal op en nedgang |
andelen som bor i bokollektiv.

9438 av de 10253 utviklings-
hemmede som bor for seg selv
mottar  hjemmetjenester.  Detle
er en gkning pd 500 personer
sammenliknet med dret for.

Departementet har initiert et
tredirig program i regi av Notges
Forskningsrid som skal gjen-
nomga livssituasjonen for utvik-
lingshemmede 10 ar etter at
HVPU ble avviklet.

Forskningen vil bli lagt opp
etter to hovedlinjer:

— Oppfalgingen av evalue-
ringen av reformen

- Oppvekstvilkir

- Integrering

~ Sosialt nettverk

— Nye problemstillinger knyttet
til utviklingshemmedes livs-
situasjon.

Som eksempel pa prosjekt som
allerede ersatt i gang kan nevnes:

— NTNU/Jan Tessebro; Ulvik-
lingshemmedes levekir 10 dir
etter HVPLU-reformen

- SEFOS/Karen Christiansen ;
Tjenester for psykisk wivik-
lingshemmede

- Mordlandsforskning/Trond
Berg; arbeidets sosiale betyd-
ning — en studie av arbeid for
personer med utviklingshem-
ming

I lgpet av dr 2000 vil det bli tatt
nye initiativ for 4 sette i gang
flere forskningsprosjekt hvor en
vil setie fokus bl.a. pd sosial del-
taking (kultur og fritid) og leve-
karene for de darligst funge-
rende.

Det er ogsd gledelig de senere
drene 4 kunne regisirere gkende

intergsse for forskning om funk-
sjonshemmede. Det er etterhvert
etablert miljger ved forsknings-
institutter rundt i landet hvor
forskning  for funksjonshem-
mede stir sentralt. Jeg kan bl.a,
nevne «Senler for [unksjons-
hemmede-forsknings som  ble
etablert hpsten 1998 ved Nord-
landsforskning i Boda,

Avslutning

Som det framgdir stir vi frem-
deles overfor store utfordringer
hva gjelder milet om full del-
takelse og likestilling for funk-
sjonshemmede. Regjeringen leg-
ger opp til en aktivt dialog med
brukerorganisasjonene, forskere
og fagmilje for & {3 et best mu-
lig bilde av utviklingen og utfor-
dringene, Ogsa nar det gjelder
tiltak wvil det for regjeringen
vere vikiig 4 opprettholde en
dialog med de samme miljpens,
Vi hiper og tror at den utred-
ningen regjeringen ni har bestilt
for & se pd funksjonshemimedes
rettigheter 1 en stgrme sammen-
heng kan bidra til § gi oss et
bedre grunnlag for fastsla sitoa-
sjonen pi ulike samfunnssekio-
rer hva gjelder funksjonshem-
mede, og gi rid om dagens bruk
av virtkemidler er tilstrekkelige
eller bar korrigeres.

God Jul og

Godt Nytt Ar

C
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Brukerherredgmme

I lokal baserte tjenester

Jan Steinar
Thomassen er helse-
og omsorgssjef i
Tingvell kemmune,
Artikkelen er en
bearbeiding av et
foredrag Thomassen
holdt pa pd SORs
hestkonferanse 1999,

Kulturbegrepet
Kulturbegrepel er sammensatl
og er gjenstand for mange defi-
nisjoner. Schiefloe (1992} gjen-
gir Goodenoughs definisjon fra
1957: «Er samfunns kultur be-
stir av alt det som en md vite
eller tro for &
kunne fungere pa

menene, men den berprer bare
overflaten. Eksempler kan vere
en stilltiende aksept pd & ned-
vurdere stigmatisers mennesken
og subkulturer og forherligelse
ay mennesker i eliteposisjoner,
idrett, fjas og ralp.

Schiefloe (19927 nevner fre
grupper av kulturelle fundament
som sentrale: (1) Sprik, (2) kunn-
skap, tro og verdier, (3) normer
og sanksjoner. Miar mennesker
samhandler, pdvirker de hver-
andre og gir dermed bidrag 6l 4
bekrelle eller omforme kulturen
ut fra sime roller som privat
person, bruker, fagperson, admi-
nistrator, politiker m.y.

Et samfunns kultur
Kulturen 1 sin opprinnelige be-
tvdming som et samtunns kultur
synes & ha mistet interesse i det
moderne samfunn og kulturen er
kommel i vannry, Kulturen har
sakte og sikkert tapt sin dan-
nende, livsundrende og byg-
gende kraft, hvor «den andres
var like si viklig som en selv, og
at det i neste om-
Zang kunne

en mite som sam- Kulturen komme alle il
funnets medlem- er blitt gode, da en sely
mer kan  god- oEsd var «den an-
kjennes. fortrengt av et nens, Kulturen er
Hennestad ( 1986) kulturbegrep blitt fortrengt av
hevder at kaln- hvor kremmeri o kulturbegrep
ren er lert, oger i og fritidskultur hwvor Ilclrn:nuntri
g-.t:’.llg _.ululrrrl.j_:. rader. u:z_ Irr1luJ!,L1|in.||
en blir tatt for rider.
gitt, uten at vi er Det er dess-

klar over hvilke kulturverdier og
modeller som er virksomme |
085, Bourdiew (1977) framsetter
begrepet om det doksiske rom.
Doxa beskriver aspekt  ved
kulturen som tas for gitt. Dette
utelukker ikke debatt om feno-

uten denne kulturen som er ul-
skilt 1 offentlig politikk med
egel departement, desentral ad

ministrasjon og med gkono-
miske  virkemidler, Dermed

edommes og reguleres men-
neskenes utrvkk i bdser i den

grad uttrykkene er artikulert i
henhold til vedtatte normer om
kunsineriske  uttirvkk, eller i
verre: fall som atferdsavvik og
symptom som kobles il diagno-
sesystemer.

ment, (3) betaler, (4} tilskuer og
i5) kunde., Horkheimer og
Adorno (1969) beskriver kul-
turindustriens . tingliggjarende
paradoks av hvor reklamens

triumf dokumen-

Det kan illus- teres ndr konsu-
treres med at for- Det er mentens  Ivangs-
skjellen  mellom tvingende messig etterligner

IC Dahl of
ICDI0 er at den

nodvendig a
bruke kulturens

det reklamen kre-
ver samtidig som

farste  hetrakter de gjennomskuer
skaperverket, kraft med reklamen,

mens den andre

betrakter den som thangspunkt

betrakter. Sam- 1 det samfunns-  Kulturkrefter
funnets kulturpo- orienterte Bregger (1993)
litikk og adminis-  keultur- nevner  borger-
trasjon er 1 liten hE‘QI‘EIJEt. skap og byrikra-

grad opplatt av de
livsforhold  hvor
uttrykkene og ytringene vokser
fram fra, og hva som kan vere
grobunnen.

Lokalbaserte tjenester

De lokalbaserte tjenester mi
utformes i dialog med
lokale samfunnskulturen, Det er
tvingende nedvendig 4 bruke
kulturens kraft med utgangs
punkt i det samfunnsorienterte
kulturbegrepet. En viktig argu-
ment er @ fram-
veksl og etablering av sigmali-
serende og nedvurderende sub-
kulturer bade innenfor de livs-
rom der tjenestene foregir,
utenfor i de private livsrom og i
mellomrommet (=1 bakrom-
mets, somm Drillo kanskje ville
ha sagt).

den

forhindre

Kulturindustrien

Kultorindustri har et kaldt fokus
pit konsum og menneskel som
f.eks. (1) forbroker, (2) Konsu-

tiet  som  eliter
med makt 1 sam-
funnet. Elitenes maktgrunnlag
setter pd mange miiter preg pd
befolkningens daglige liv. Lip-
ski (1980} beskriver bakkebyri-
kratiets dobbeltrolle pi den ene
siden som hjelper og portvaki
for & skille mellom verdige og
uverdige trengende, Bakkebyid-
kraten representérer  sdledes
bade Faget o byrikratiet.
Abbott (1988) peker pit den
maktkamp som foregar mellom
profesjoner
ulike fagomrider. Milet er
styrke sin posisjon og beholde
kontroll. Ved & definere og rede
finere fagomrider og utvikle
egne metoder og teknikker skaf-
fer man seg midler til 4 Fore
kampen wvidere. Haungsgjerd
(1998} hevder at det er nadven-
dig & nyttegjere seg samspillet
mellom de fire tradisjonene: Det
medisinske, det psykodyna-
miske, det humanistiske og det
relasjonelle | psvkisk helsear-
beid, Tradisjonene supplerer og
komigerer hverandre og danner

som  kontrollerer
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siledes broer for mulig samar-
beid over tradisjonene, Trass det
synletisk omsorgstjensste kan
ikke erstatte omsorg som bygger
pi felelser og personlige bind.

Kulturelle motkrefter

Eidheim m.fl. (1999} beskriver
det norske samfunns manglende
kulturforsthelse for samisk kul-
tur. Resultatet ble at samenes
ressurser ble underkjent, og om-
formet til noe eksotisk. Samene
opplevde dette som nedlatende.
Jernsletien {1999) refererer Homi
K. Bhabhas teori om en «sleips=
unnvikende motdiskurs koloni-
serte folk bruker i sin retoriske
maotstand mot inntrengerne, Hun
refererer videre 1l Harald Gaski
som har pavist hvordan samene
brukte joiken i en relorisk dob-
helkommunikasjon i sin mot-
stand mot kolonisering.

Kulturinnhold og kultur-
uttrykk

Der kollektive og individuelle
kulturinnhold i lekalsamfunnet
gjenspeiles 1 de ridende verdier.
Disse beres bide av den enkelte
person og av lokalsamfunnet
som kollektiv enhet. Hennestad
(1986) viser fil Geertz (1973)
som hevder at det ikke er tl-
strekkelig 4 beskrive det ytre ut-
trykk, atferd og ritbaler. Det er

fprst nar en klarer & fortolke og
finne hvilken mening personen,
eller gruppen legeer i sine uttrykk
og handlinger. De kollekuive og
individuelle kulturinnhold og
kulturuttrykkene viser seg ver-
balt, atferdsmessige, gjennom
fysiske forhold og anvendt tek-
nologi. (Hennestad 1986,

Kunst- og livsuttrykk
Camus sa 1 sitt foredrag da han
fikk Nobelprisen i litteratur: Det
som  rettferdiggjer kunstneren,
er nar den gir ordet til den som
ikke har det. Carling (1999)
framhever at kunsten skal stille
kritiske sparsmil og forstyrre g
derigiennom dpne for ny for-
staelse. Ut fra dette skulle kanst-
neren gjennom sine utirykk ha
oppgaver som en kulturentre-
prengrer.

Det er sagt at en kunstneren
fremstiller ikke tingene slik de
er, men shik kunsteneren er. Ut-
trykkene henter niering fra illu-
sjonen og realitetene 1 samfun-
net og i tfiden, og finner sin form
etler kunstnerens egenart. Deter
samme dynamikken som er i
virksomhet nar hvem som helst
uttrykker sine tanker og falelser
knyttet til sitt indre og sing livs-
erfaringer. Det er derfor interes-
sant & merke at det kunsineriske
uttrykk er i ferd med & narme
seg det personlige, private ut-

trykk. Et eksempel her kan viere
boken Ritekst (1999,

Det er ogsd en motrend maot
det seregenes tilstedeverelse |
samfunnsrommet, delvis i form
av det forebyzgende perspektiv.
Man stir i fare for 4 slipe bort
de uvanlige menneskeutirykk,
Annerledeshet og avvik fra nor-
malen ses med feilsekende blikk
som signaler om framtidige pro-
blemer. De mda derfor disipline-
res gjennom forebyggingsiek-
mkker. Zygmunt Bauman har
lansert begrepet «defekte for-
brukeres de faller utenfor de
gkonomiske rammene. De er
ikke fullgode forbrukere, de har
ikke lisens til & unrykke sine
tanker og fglelser pd sin genuine
mite.

Senbyrakratiets jernhansker
synes i ville lovforskrifte
livets gang gjennom mennesket

som om menneskel bare var

en maskin som livet skulle
passere mekanisk gjennom

med en off. godkjent skyvekraft
o en off. godkjent motstand
og med en off. godkjent utgang,

Det er patrengende sparsmil om
man ikke i rent kulturegoistisk
gyvemed skulle Hine are og ayvne
til de onginale, upolerte og ekie
uttrykk fra hverdagslivel. Anner-

Praktisk politikk

Pivirke og fordele levekar
Planer og tjenester
Anvendt ieknologi

Kollektivt Individuelt
Kunnskaper Ary
Kultur- tro verdier, normer Sin historie
innhold Personlighet
Kunnskap, tro
Verdier
Sprik, sjargong, kroppssprak Kulturadekvate uttrykk
Aiferd, ritualer, veeremater Vellykkede kunstuttrvkk
Kultur- Normative sanksjoner Uttrykk med symptomsignal
uttrykk Fysiske og materielle sanksjoner Atferd, vieremiite, framioning

Figur 1. Sammenheng mellom kollektive og individuelle kulturinnhold og kulturuttrykk.

ledesher blir i stedet gite pd
«lisens» il ad hoc-eliter og som
produserer svntetisk og uekte
annerledeshet eksempelvis pé
pengetrillende og stayende ralpe-
Lv.

Rett til & pavirke andre
Lev Tolstoy stilte seg det spors-
mil: «Hvem har rett til 4 under-
vise andre?».» Ingens, var hans
svar. Mennesket selv skulle fi
muligheter il & tilegne sep ler-
dom og livskompetanse. Hang
romaner ble beremte, ogsd i
Russland. Han ble sett pd som
aden andre Tsars, mens hans pe-
dagogiske ideer som han ul-
trykte i sin lesebok For bam, ble
forbud.

Nettverk og fangst

Opphavsmannen Gl nettverksbe-
grepet Barmnes fant inspirasjon i
fiskegarn som hang til terk un-
det en besek i Norge i 1954,
Sely om man ofte forbinder
nettverk med relasjoner som er
til mytte i livet, kan man ogsa be-
trakte det i et annet lys. Fiske-
garns funksjonelle oppgave 1 4
fange noe, er opsa gieldende.
Det nettverk som er styrkende
for noen kan ha sin front vendt
maot en annen,

Kulturbygging i lokal-
samfunnet

Lokalkaserte tienester mdd for-
mes og utvikles i dialog med
den lokale kulturen, Det er niad-
vendig & gjenreise kulturbegre-
pet i betydning av et samfunns
kultor. De lokalbaserie tjenes-
fene kan fjene som entreprens-
rer, Med lokalbaserte tjenester
menes i dette tilfelle de tjenester
som  favnes av  kommunens
helse- og sosialtjenester. Disse
tjenestene  omtales  vanligvis
som pleie, omsorg, habilitering
og rehabilitering og grenser opp
mot begrepet behandling. Det er
i anta at personer som trenger
omfattende og sammensatie tje-
nester 1 starst grad er avhengig
av at brukerperspektivet er vel-
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fundert og at det virker i praksis.
Dermed kan lokalbaserte tjenes-
ter bli en sentral kulturentre-
prengr i lokalsamfunnet,

FNs beskrivelse av
rehabilitering

«Begrepet «rehabiliterings hru-
kes for den prosess som tlar sikle
pd 4 sete funksjonshemmede |
stand til 4 nd og bevare sitt opti-
male fysiske, sansemessige,
intellektuelle, psykiske ogleller
sosiale funksjonsnivi. og pd den
miten g dem mulighet il 4
endre sitt liv og oppnd storre
uavhengighet. Rehabilitering kan
omfatie tiltak som gir eller gjen-
oppretter funksjoner. eller som
kompenserer  for  tapte eller
manglende  funksjoner  eller
redusert funksjonsevne. Rehabi-
literingsprosessen omfatter ikke
akutt medisinsk behandling, Den
omlatter en rekke dltak og akti-
viteter, fra mer grunnleggende og
generell rehabilitering til malret-
tede aktiviteter, for eksempel yr-
kesmessig aulering.»

Dermed settes det krav 6l at
tienestene skal fokusere et felles
rehabiliteringsperspektiv. - ogsi
inn i de omrdder som vanligvis
omitales som omsorg, pleie og
habilitering. Dessuten skal leve-
kar, miljgfaktorer, rammebe-
tingelser synliggjores og knyttes
til forstielse av personens Lil-
stand, og gjeres optimale. Elster
og Hovind (1997} betoner lokal-
demokratiet og kobler sammen
innbygger og bruker som to sider
av samme sak,

Lokalbasert rehabilitering
— Community Based

Rehabilitation (CBR)

Lokalbasert rehabilitering er et
npkkelbegrep i bistandsarbeid
for funksjonshemmede og er ut-
sprunget fra WHO undlig pa
198(-tallet. Peat (1997). Inter-
nasjonalt brukes ofte rehabilite-
ring som el samlebegrep for
bide habilitering og rehabilite-
ring. Milet er at mennesker med
funksjonshemning skal kunne
ni og opprettholde sine opti-
male fysiske. sansemessige, in-

tellektuelle, psykiske og sosiale
funksjonsnivi, og pi den maten
ha mulighet 1l & endre sine liv
og oppnd sterre uavhengighet.
Strategien i1 CBR kan med for-
del benyttes nir det modemne
samfunn skal utvikle de lokal-
baserte fenestene. CBR per-
spektivene styrker brukeren her-
redpmme Zjennom
empowerment perspektiver.

Empowerment

Empowerment er en maodell
som mennesker | marginalsitua-
sjon kan benytte for  skaffe seg
makt over sin livssiluasjon,
NOU 1993:18. viser Lil sentrale
element assosiert til levekar,
som i styrke sosialt nettverk,
endre rammebetingelser og
skaffe seg adgang til ressurser.
Salomon, B.B. (1976) papeker
at de direkte makthindrende
midler er ytre forhold, og kan
siledes pivirkes. Hennes rid er
heller & identifisere oz kombi-
nere krefter enn i hjelpe. Gra-
neér (1997) og Coleridge (1993)
dokumenterer  sammenhengen
mellom CBR og empowerment.

Levekar

Det er ingen uwenighet om at
levekir virker inn pd hvordan
mennesket kan realisere livet
slik mennesket gnsker det selv,
Deter ogsa anerkjent at levekir
virker inn pa opplevd livskvali-
tet og helse. Fordi levekir er et
normativt begrep, ma personen
ut fra sime livsverdier og sin
livsstil selv kunne avgjare hvilke
levekirsmal som er viktige for i
kunne fremme sitt gode Ly,
Folks levekir beskrives wved
hjelp av sikalte levekirsmal pé
en rekke livsomrider.

Poenget for personen er 4 finne
{1} hvilke rammebetingelser
personen ma handle innenfor i
det enkelte levekarsmil og (2)
hvilken grad den enkelie opple-
ver fribet 1l aktive & bruke sine
ressurser sely, eller spke ekstra
histand for 4 forbedre de leve-
karsmal personen selv gnsker a

Jan Thomassen pd host-
konferansen.

forbedre. En oppdatert lokal-
basert tjeneste ma ha kraft til 4
bidra til at personer kan kjempe
seg til verdige levekir, og se pl
et som en del av personens re-
habilitering.

Eksempler pda funksjonelle
levekirsmil kan veere; (|) Neaere
relasjoner og  netiverk.  (2)
Fysisk miljo, (3) Tilgjengelighe
1 narmiljget, (4) Dognrytme, (5)
Nar en trenger bistand i person-
lig hygiene. (6) MNir en trenger
bistand ved kosthold og er-
niering, (7) Uidanning og kom-
petanseutvikling, (&) Arbeid/
sysselsetting, (9) Personlig eko-
nomi, (10} Tienestenes omfang
og kvalitet, (11) Forutsigharhet i
hverdagen, (12) Utfordringer og
spenning i livet. (13) Ansvar og
myndighet i sin livssituasjon.

Dannelse

Faglig praksis mi bygge pd en
grunnleggende personliz dan-
nelse oz kulwrforstdelse. | til-
lege il en personlig dannelse
mi fagfolk ha en faglip dan-
nelse, Med stette 1 disse 1o dan-
nelsene md man utforme sin

praksis og tilpasse og ta i bruk
fagenes teknologi pd samme
basis. Eidheim m.fl. ([1999)
vektlegger kjennskap til og for-
stdelse for brukerens kultur-
grunnlag og historie for d kunne
bistd med relevante tjenester,

Gentleman

Forfatteren av gentleman-wan-
nabe, Ake Edwardson hevder at
en gentleman behandler alle likt
uansett samfunnsklasse. En
snobb derimot er i konstant red-
sel for & bli veiet og funnet for
lett, behandler derfor mennes-
ker fra ulike samfunnsplasser
forskjellig. Det bar viere et mél
& vokse til 4 bli en faglig gentle-
man. Tramfor & fylle rollen som
en faglig snobb.

De fire vendingene

Praksis i lokalbaserte tjenester
mi tilpasse sin bistand til perso-
nens kulturbakgrunn og historie
og veere oppdatert i henhold til
FMs standardregler og de Fag-
lige signaler som reglene gir
(Eks: CBR og empowerment),
Kvalitet sikres nir Genestene
benytter metoder hvor bruker og
tjeneste vurderer tjenesteproses-
sen og Henestens faglige innsats.

I hvilken grad oppfyller prak-
sis de forutsetninger som ligger
til grunn? Fungerer det el nett-
verk som  favner de  tilneer-
minger som er framfart her om
kultur, herredemme; levelkir —
for sa 4 munne ut i en helhetlig
praksis? Det er det sparsmilet vi
mi stille oss 1 mete med «den
annen» i morgen. Kan vi reali-
sere det Anderson og Goolishian
(1992} peker pd at klienten er
ekspert pd sine prosesser hver
de tar ol erde for & byule per-
spektiv fra 4 bh pavirket tl selv
a ta styringen i sin livsbygging?

Brukerherredemme kan etter
min mening bare realiseres ved
i foreta de 4 vendingene gjen-
nom: Kuliur, herredamme, leve-
kit og praksis. Jeg slutter meg
til Paul Riczur som hevder at:
«Den som tar omveien kommer
rikest il mdlet.x
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I arbeidet med mennesker med omfattende og
varige behov er det nedvendiy organisere arbeidet
spesielt for 4 sikre ansvariiggiering og langsiktig-
het. Habiliteringsplaner og ansvarsgrupper er eks-

empler pa dette.

Habiliteringsplaner
Habiliteringsplaner, et hjelpe-
middel for & skape kontinuitet
og stabilitet 1 tilbudet til men-
nesker med omfattende hjelpe-
hehow,

Habilitering er et
arbeid for & bygge opp og strite
funksjoner, samspill, ferdigheter
og livskvalitet hos mennesker
med tidlig ervervede eller med-
fpdie funksjonshemninger (og
langvarig syke). Habiliterning
skal bidra til en mest mulig sely-
stendig livssituasjon for den en-
kelte, béide her og nd og for
Detie  inneberer al
habilitering biide retter seg mol
den enkeltes ferdigheter og tl-
rettelegging av livssituagjonen.
Habilitering md veere prosess-
retiet, of krever
utstrakt koordine-
ring, samordning
og evaluering av
tiltak. (Fritt refor-
mulert etter Vei-
leder i habilite-
ring av ham og
unge fra Statens
Helsetilsyn. 199%)

midlretten

fremticen.

59 Men i mot-
setning til ™
mange andre,
vil en del av
dem ikke
kunne mestre
nye situasjoner

risk sammenheng, med en for-
historie og mange mulige fram-
tidstilveerelser. Som andre vil de
oppleve lorandringer 1 sine naere
miljper og 1 de

enkeltpersoner. grupper eller
blitt til i fagmiljper over lang
tid. Det er erfaring med praktisk
bruk av habilitenngsplaner som
ligger til grunn. Detl er en «ay
hengighet> mellom flere av de
malene som eksisterer. «Gode
ideer» blir videreutvikler eller
gitt en litt annen personlig utfor-
ming for & fylle litt andre funk-
sjoner med hensyn til alder, van-

sker eller lokale forhold.
Slik blir habiliteringsplaner
ganske ulike i sin

krav de vil mgite. utforming. Bade
' = = " ' £
Men i motsetning Habilite- hensikt og mil-
il mange andre, ring skal BTUpper  varietrer,
vil en del ay dem Malene innehol-

ikke kunne mes
tre nye sitoasjo-

bidra til en
mest mulig

der alt fra sjekk-
lister til mere kri-

ner uten at de er selvstendig tiske sparsmil
ool 1'nrl:!.4.:|'mil. (4713 “‘H’SS“Uaﬁiﬂn o ihhvilkl.:r: 5.‘;}{\1-
uten b siluasjon- i menheng slike
ene er lagt il for enkelte, planer 1_hm' ut

o o Y i
rette. Dette krever Dade her arbeides.  Prose-
et visst minimum  ©g na og for dyrene for & sikre
av : i'] a1l o . b smedvirk-
1V [1|dl.1 irheid "-:1‘_ fremtiden 1.ukum.|. dvirk )
beslutninger, bide ning varierer ogsi
prival, faglig, ad- litt,

ministrativt og politisk.
Eksempler pd slikt planarbeid
forelizggger 1 Sia-
tens helsetilsyn sin
veiledningstjeneste
1-98 Veileder
i habilitering av
barn og unge.

Mal for habili-
teringsplan

Habilitering Maler for habili-
blir da nedven- uten at de er teringsplaner har
digvis et sam- godt forberedt blitt laget i ulike
mensatt.  arbeid, fagmiljper. Det er
hiide flerfaglig og ﬂ‘.g Ute_“ at miljeer med ulike
tverretatli. situasjonene arbeidsoppgaver

Mennesker er lagt til rette nir det gjelder
med  omfattende mennesker  med
hjelpebehov er funksjonshem-

«hele og levende menneskers,
ikke sammensatt av ulike tl-
taksomrider. De lever i en histo-

ninger. Fagmiljgene er ogsi
ulikt plassert i tiltaksapparatet.
Planene er til dels utformet av

Mal med habiliteringsplan
[ sammenheng med samfunns-
reformen for tiltak for psykisk
atviklingshemmede hle det laget

Habiliteringsplaner og

Finn Hesselberg er
psykolog og arbeider
i PP-tjenesten for
Svre Valdres.
Artikkelen er basert
pa underiaget for
Hesselbergs innlegg
pa SORs hostkonfe-
ranse 1995,

misk prosess; 1 et arbeid med 4
hjelpe enkelte mennesker til en
bedre livskvalitet, Dette uteluk-
ker ikke at planene ogsd ber
kunne brukes (il & samordne en
kommunes ressurser eller il & se
enkeltmenneskers behov 1 en
sammenheng, eks behov for et
sosialt fellesskap. Planeng som
nd eter hvert blir laget bor ikke
bli s«tvangstrvers, men fleksi-
ble redskaper tilpasset det en-
kelte mennesket sin situasjon.

sveiert mange individuelle til- De bruddene som naturlig
faksplaner og skjer i tiltakene
kommunale etterhvert  som
virksomhetspla- Den SPESi- barn vokser, med
ner. Effekien av i tf gkifter av skole
mange av disse i ellie utior- og fritidsarena osv
planene vet vi lite dringen som kan planlegges. Vi
OITL. I_?'u .b]‘: Ogsi |igger i at vel om dem.
laget for 4 E}'“f.v:.‘ﬂ habiliteringstil th:undn__su 0T+
mere byrikratisk bygninger, perso-
Funksjon og det er tak ofte er nell og kompe-
nok svert mange sektorover- tanse kan sikres
av L.ll.:]H som ikke gripende i.u:rftrr: om denne
er i1 aktiv bruk informasjonen er
som plandoku- tilgjengelig  for

menter i dag. Nir det na lages
nye planer. er det forhipentlig-
vis som en del av en mere dyna-

de administrative og bevilzende
myndigheter. En habiliterings-
plan kan gi oversikt over viktige
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ansvarsgruppenr

tidspunkter for personlige, fag-
lige, administrative og politiske
valg., Seknadsfrister, saksbe
handlingstid, byggetid ol kan da
tas hensyn til.

| et arbeid som vil strekke
seg over lang tid skifter bide
fagpersoner og behandlingsme-
toder. Hovedpersonen er imid-
lertid den samme, En god ha-
bili- tenngsplan vil viere et
historisk dokument over denne
prosessen og et ngdvendig hjel-
pemiddel nér det skal foretas
omfattende revurderinger. Ml
eller visjoner ma ha et perspek-
v som gir utover slike konti-
nuitetsbrudd. Pi det praktiske
plan vil «tap av ferdigheters hos
hovedpersonen og hos persona-
let kunne viere en konsckvens,
om ikke perspektivet er langt
nok og vedlikeholdet og priori-
teringen god nok. Det mi veere
framtidstanker som «alles vil
arbeide for at skal bli virkelig-
giort. De aller fleste modellene
for habiliteringsplaner foreslir
at det blir brukt tid pd 4 drgfte
seg fram il slike visjoner, for sd
4 konkretisere dem. Det neste
som ma gigres kan innebEre en
hard prioritering. Pet kan ofte
viere en smertelig prosess nir
det blir klart at & gnske noe gjen-
nomiurt. innebierer al noe annet
ma reduseres eller kuttes ut. Da
vil «det gode live 4 en utfor-
dring.

En habiliteringsplan er en
overordnet  plan for de tiltak
som ber gjennomfares. Indivi-
duelle lereplaner, trenings-
planer og behandlingsplaner av
ulikt slag ber vere samordnet
med de  milsettingens  Som
framkommer 1 habiliterings-
planen. Det bgr viere med en
oversikt over alle disse planene.
Tilsvarende bar tidsfrister, for-
deling av ansvar og arbeidsopp-
gaver mellom de ulike aktprene
komme klart fram. Den spesi-

Prosjektleder Astri Teien fra Statens Helsetilsyn og psykolog Finn Hesselberg fra PPT -
Bvre Valdses holdt sammen med lege Arne Hiemmen seminar om habiliteringsarbeid.

elle utfordringen som ligger 1 at
habiliteringstiltak ofte er sektor-
overgripende og har tiltak hjem-
let i ulikt lovverk gjor at planene
ogsd md A en samordnet be-
handling bade faglig og admi-
nistrativi.

Kommunehelse-
lovgivningen

Bade 1 kommunehelseloven og i
lov om spesialisttjenester har
det nd kommmet med paragrafer
om individuelle planer. Loviek-
sten er vedtatt, men ennd ikke
iverksatt. Dt arbeides med for-
skrifter.

Den enkelte kommune er ut-
fra gjeldende kommunehelse-
lovgiving alt néd forpliktet til &
ha en plan for virksomhetsomra-
det habilitering (og rehabilite-

ring}. pi like linje som for kura-
tiv medisin. Et system for utar-
beiding og bruk av habilite
ringsplaner kan veere en del av
en slik plan. Det er viktig at
dette blir tatt pd alvor om ikke
de planene som etterhvert blir
utarbeidet, pd ny blir formell,
regelbundet skrivegving eller
bare lever sitt eget liv hos ner-
personer og fagfolkene som om-
gir den enkelte. Vedtak om bru-
ken-av planene, hvilken vekt det
skal legges pa dem, hvilke
foringer de skal ha pa tiltak fra
den enkelte etat osy bor gjeres
pid et politisk plan. Tidsbruken
kan ogsa vaere sd omfatende at
arbeidet ma vaere legitimert av
overordnet.

Samtykkerutiner, arkivering
og tilgang péd de taushetsbelagte
applysningens er et annet om-

ride som krever en Kommunal
giennomgang, jfr eks kommu-
nelovens paragraf om reglement
for folkevalgte sitt innsyn og de
ulike taushetsplikisbestemmel-
ser som gjelder Tor fagarbeidere,

I en habiliteringsplan bar del
framga hvilken informasjon den
bygger pa, og hvor ytterligere
detaljer er lagret. Dette bor
kunne gjgre informasjonen mer
oversiktlig og tilgpengelig for de
som faktisk trenger den og mer
kontrollert  for  suantorisert
bruks.

Mér planer strekker seg fra
barndom og over i voksen alder
gr det et problem at informasjon
og de valg som gjpres, dels er
foreldrenes og dels den det gjel-
der sine.

«Eiendomsrettens til planen
kan da veere vanskelig, Serskilt
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utfordring vil det ogsd viere nar
vedkommende har mangelfulle
intellekivelle forutsetninger for
i gjore egne valg.

Brukermedvirkning
Brukermedvirkning md sikres i
planarbeider. Det er ikke bare
faglige valg, tekniske planer for
i sikre overganger osv, men i
vel sd stor grad verdivalg, mil-
setiingsavklaringer og prioriie-
ringer mellom mil som skal gi
det «gode live. Erfaringer tilsier
at det ikke er en selvfglze at
brukermedvirkningen blir reell
vansell hvordan prosessen for-
melt er bygd opp. Men det er en
bedre garanti for slik medvirk-
ning ndr den blir satt | system og
er en planforutsetning.

Det er laget mange ulike ek-
sempler pi planprosesser som
gir viktige holde-
punkter for hva
som bar vurderes
og tas hensyn tl 1

, Habilite-

Arne Hfemmen.

mier usystematisk fra praksisfel-
tel, viser at habiliteringsplaner
er effektive hjelpe- midler og
aktiviserer  flere
faginstanser. Men
forutsetningen

for effekuy bruk

arbeidet.  Dette ﬂ"ﬂﬁlﬂa- framover vil nok
betyr ikke at alt  mer vil etter viere at bruken
skal ra:z:]nmn.llE hui-er min mening, tk'rh:n ":.-Irn tve:lt:a;:
gang eller at pla- ommunal  prak-
nene behaver i Iang tid fram- 184,

viere like detal- oOver vaere et

jett  for alle. nedvendig e

ot iteatiper,  hielpemiddel i gy pper

som er  forsekt arbeidet med Arbeid med bamn
beskrevet. Ved 4 de som trﬂl‘lg&l‘ med omfattende
h-l.u:ﬁ- di::;el omfattende fl-'inkgjnnﬁhﬁ”;-:t
s1e 15068 S8 = ninger er € er-
L1n viere rimelig hjelp t:!-g stotte. J'ugﬁg‘-.lvurrﬁlglig
sikker pa at ho- Men virker de? .icid Skl tilta-
vedomrider ikke ket vere 1 trad

er glemt. Faor
prakiisk bruk md en velge ut og
bh enige om at for «Lises er
dette  utvalget av  vanabler
denne detaljeringsgraden, denne
tidshorisonten, disse mgtepunk-
tene, disse evalueringstidspunk-
tene, osv hensikismessig,
Habiliteringsplaner vil elier
min mening, i lang tid framover
viere et ngdvendig hjelpemiddel
i arbeidet med de som tremger
omfattende hjelp og stette. Men
virker de? Erfaringene som har
kommet 1il nid, bade mer sysie-
matisk fra flere prosjekter, og

med de overord-
nete mélsettingene og viere til-
passel den enkelies behov, er det
helt  ngdvendig  med et
organisert samarbeid mellom fa-
milien, bamehagen, skolen e.l.
og andre faglige instanser.

De norske kommunene virie-
rer sviert 1 storrelse og dermed i
hvordan de praktisk har orzani-
sert hjelpeapparatet. Bydeler,
avdelingskontorer, privatprakti-
serende  spesialister, storrelsen
ph de enkelie enhetene m.m. gir
uliky grunnlag for den praktiske
styringen av arbeidet. Det en-

kelte barn/ eventuelt deres pa-
rerendes. behov for matevirk-
somhet og samordning av tiltak
vil ogsd ha betydning for mete-
hyppigheten.

Det brukes forskjellige navn
pid de uwlike gruppene som hlir
etablert. Modellene som arbei-
det organiseres etter, kan og va-
riere. «Individuell service plans
er et slikt eksempel.

Det wvil ofte
viere nedvendig
med ulike samar-
beidsgrupper

¥ Nar det na

og noen kalles inn ved behov,
Foruten de aktuelle fagfolkene
og foreldrene bar personer fra
den kommunale administrasjon
kunne innkalles ved behov, Det
er ofte pnskelig med starre lege-
deltakelse 1 disse gruppene enn
det som blir praktisert.

Nar det gielder koordinering
av melene, sikre innkallinger

osv ma dette avtales 1 hvert
enkelt tilfelle.
Det  kan feks.

viere helsespster
som  koordinerer

rundt det enkelte lages nye ansvarsgruppe-
barn. Den indivi-  planer, er det mater angfende
duelle  habalite- fnrhﬁpentlig- forskolebarn  og

ringsplanen ma
beskrive de ulike
gruppene, an-
svarsforhold, me-
terutiner,  infor-
masjonsrutiner,

n@dvendige ako-
nomiske forhold

vis som en del
av en mere
dynamisk
prosess, i et
arbeid med a
hjelpe enkelte

PPT for barn i
skolealder. Koor-
dinatoren i den
enkelte  gruppe
ber Bl valgl utfra
aktuell problem-
stilling og i sam-
rid med de fore-

it mennesker til j:l“&-

en  kanskje s NSVArSETUppen
viktigste gruppen en bedre livs ber ha en mete-
i dette organiserte kvalitet. hyppighet utfra
samarbeidet  blir hvor raskt ting

olte kallt ansvars-

gruppen, som skal drafte, plan-
legge og evaluere tiltak: Det er
imidlertid ikke en gruppe som
har noen formell vedtaksmyn-
dighet, vediak md fartes pd van-
g mite og utfra akelt lov-
verk:

Organisering av ansvars-
gruppe

Oppbygningen  av - ansvars-

endrer seg og hva
som skal planlegges, eks stome
endringer eller overzanger. Det
kan viere aktuelt med |4 mater
i dret i en slik gruppe.

I det prakniske arbeidet, 1 den
mEre gruppa, som daglig samar-
beider om eleven kan det i til-
legg viere npdvendig med hyp-
pigere og kortere mgter. For 4
skille disse gruppenes arbeid
brukes ofte navn som arbeids-
gruppe, basisgruppe, primaer-

gruppe, hvem gruppe om den
som skal delta og ZrUppen som ar-
hvem som  skal ,, Det vil beider tetrest il
koordinere  den hverdagen.

vil wvarere bade ofte vaere Det er av av-
med problemsiil-  nedvendig giprende  betyd-
ling og lokal med ulike ming at organise-
t;:'e_:ksi.a._ Utfor- samarbeids- ring og u.rpel!d
ringen 1 oppbyg- mid ANSVIrS-

ningen ligger i at
det bade skal
viere faglig for-
svarlig og prak-
tisk gjennom-
ferbart. Dette: betyr al noen
fagpersoner ber viere fast med

barn.

grupper rundt
det enkelte

grupper blir ay-
klart og at den
enkelte kommu-
nen féar klare ruti-
ner pi dette.

Der prakiiske arbeidet hand-
ler ofte om i fi samlet de ulike
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ansvarspersonene. Med ulik etats-
tilknytninger og ulike avipn-
ningsforhold kan mulighet for
tidshruk til habiliteringsarbeidet
viere forskjelhie. For privatprak-
tiserende reiser dette spesielle
utfordringer, spesielt ved en del
nadvendig og tid-
krevende — mete-
virksomhet.  selv

¥ 1 en habili-

Regler for
ansvarsgruppearbeid

Skal tidsbruken bli rasjonell, og
samtidig ivareta det enkelte
barn, er det nagdvendiz med
visse kjereregler for mptevirk-
somheten.  De
kan av og til sy-
nes  selvsagte,

om det er takster = men  praktiske
for  tverrfaglis- terings- erfaringer  viser
samarbeid.  For  plan ber det at det ikke alltid
andre kan utfordr- frarrlgﬁ hvilken blir effektive og
ingen wveere 4 fa tilstrekkelig

skaffet vikar, II'I"ﬂflI'IﬂSjﬂl‘l grundige mpler,
den bygger pa  dersom  deie

ikke er avklart,

Malsettingen
Deltakelse i med mgtet ma vere klar og bar
ansvarsgrupper vere: felles for deltakerne.

Hvem som ber delta fast og
hvem som kan innkalles er en
problemstilling som av og til er
vanskelig 4 fi avklart. Skal
f.eks. klassestyrer vaere med
eller holder det med spesial-
laerer? Skal tannlegen vere med
eller kan han innkalles enkelte
ganger? Svaret pi dette vil vaere
avhengig av hvilke valg, hvil-
ken livssituasjon, hvilke priori-
teringer som blir gjorl for den
enkelte. Dt tidsperspektivet for
planlegging og valg som gruppa
har, vil nok avgjore sparsmdlet i
praksis. Shk gjelder det al
perspektivel er «langt noks inn i
fremtiden og dekker «helhetens
fior barnet.

Hvem som skal delta bor viere
klart. Det ber foreligge en inn-
kalling og saksliste. Den enkelte
deltaker bar ha avklart sine full-
makter pd forbind, slik ar det
ikke er npdvendiz & si gl «detie
kan jeg ikke mene noe om, del
mi jeg snakke med min over-
ordnede om», nir det er snakk
om: forhold som det er klart at
mgtet skal behandle. Ansvars-
gruppa er imidlertid ikke nog
vedtaksorgan shik al vedtak ma
gjgres 1 annen sammenheng,
MNir spesielt vanskelige spors-
midl skal tas opp, bar det ha veert
en forhindsdrefiing med de
foresatte 1 ef mindre forum,
Taushetspliktssparsmal ma viere

Et godt forarbeid for matene  avklart, samtykke innhentet,
er helt vesentlig for at de bide Tidsrammen ber veere avklart,
kan bli effektive og fylle de nad-  Ledelse md avklares, tilsvar-
vendige funksjo- ende hvordan be-
nene  med av- slutminger  fattes
ki'dl'_irrger 0g , , Skal 0g hvjlke.lm'm- de
praktiske beslut- stiller til  de-
ninger. Det er og tannlegen e Mpler
viktig & huske pi  vaare med som  ender  opp
at mptene skjer i aller kan ulen - ansvarsayv-
en  «historisks klaring og tids-
sammenheng. han innkalles f]'is;t&'t'g n;:rg mter
Fornoenavmete-  @nkelte som ofte mi gjen-
delakerne har det - ganger? tas.
veert mange mg- Uenighet md
ter med samme avklares  under-

tema om det enkelte barnet og
det vil veere stgrre behov for
kontinuitet og framdeift enn for
andre.

veis: Uenighet og uvavklarie
spersmél pa vesentlige omrider
hindrer god problemlgsning.
Dette inneberer at aktiv del-

takelse mi sikres. Referat eller
annen skriftliggjering mi avkla-
res. Dette er et vesentlig omride
for habilitering. Problemstil-
linger rundt et barn kan vare
over dr og fagfolk skifter. Det er
derfor vikiig med nedskrevet
dokumentasjon. Hvem som bar
ha hvilken informasjon i det vi-
dere arbeidet mé ogsi avklares.

Referanser

= «Medisinsk rehabilitering -
planlegging og organiserings,
Helsedirektoratets veilednings-
serie nr. 3-91. :

= wVeileder i habilitering av barn
o unge», Statens helsetilsyns
veiledningsserie 1-98.

+ aSpesialisten inn i nermiljeets.
Jon Magne Tellevik mefl.,
Unipub 1999,

* «Hahiliteringsplaners, Autis-
meprogrammet, rapport nr, 6
[ 908,

= «Handbok 1 arbeidet med
mennesker med autisme, Et
redskap for kommuner Gl &
skape kontinuitet og stabilitet
i tilbudet til mennesker med
omfatiende hjelpebehov, Ha-
biliteringsplaner,  Ansvars-
grupper og Informasjonsruti-
ners,  Autismeprogrammet
rapport nr, | 1998,

» «Habilitering, Tverretatlige
tenester for barn og unge
med  funksjonshemningers,
Gidske Holck og Arild Kver-
nevik, Kommuneforlaget
19949,

= «Habilitering. Tverrfaglig ar-
beid for mennekser med med-
fodte og tdliz ervervede
funksjonshemningers  Step-
hen Tetzchner oz Helle Schi-
arbeck, Ad Notam Gyldendal
15943,

* Lov om kommunehelsetjene-
stem.

* Loy om spesialisttjenesten:

§ skal tids-
bruken

bli rasjonell,
og samtidig
ivareta det
enkelte barn,
er det nodven-
dig med visse
kjoreregler
for motevirk-
somheten.

¥ Det prak-
tiske ar-
beidet handler
ofte om a fa
samliet de
ulike ansvars-
personene.
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Brul(el'medvn'kmng

nar brukeren ikke kan

Vi ser pd brukerinnflytelse som
en leringsprosess pd linje med
andre nye utfordringer brukerne
vire fir. Sitat: Aud Selboe,
Mazlan Skole

Og jeg vil for egen del legge
il — en lenngsprosess ogsi for
de parerende og hjelpeapparatet
for @vrig. Dette skal jeg prave &

miitte slippe taket | omsorgsopp-
maven og overlate den til andre
kan skape slike folelser av av-
hengighet og hjelpelgshet.

Den enkeltes underlegenhets-
folelse og det offentliges hold-

mnger il klienter er barnerer
som ma overvinnes. Forsker

Tone Alm Andreassen har sagt:

begrunne her, Brukermedvirk-
LUPE enga- g ning er klientens
sjerer seg sterkt , A vare giénerobring av sin
i brukermed- avhengig borgerstatus — statu
virkning/hru- sen som kompetent
kerinnflytelse av andre 02 meningsheratti-
fordi vi wor mMennesker gel  samlunnsmed-
dette har med |kan skape lem.
menneskers Her har naturlig-

livskvalitet og
falelse av like-

folelser av
tap og mindre-

vis brukeren sin
arena, sin plass

verd & gjare, verdighet. Men hva med
Den funk- foreldre, pdrgrende,
sjonshemmede spsken?

selv ogleller foreldre og sesken
til uviklingshemmede foler seg

Disse kan ogsi ha falt tap i
forbindelse med & ikke strekke

ofle u\'iwrt.]_:ipiu av hjelpeappara- 1l ikke Hiil'i..:  OMSOrgsopp-
tet og prisgitt de ansatte pd  gaven, mitte gi fra seg barnet
offentlige kontorer og de velut-  sittosv...
dannede fagfolkene og Er dette
spesialistens ern legal
Begrepet hivskvali- bakgrunn
tet inneholder bade Hvorfor for & kreve
objektive forhold som et bruker- brukermed-
levekir eller organise- medvirknings- virkning?
ring. men ogsd subjek- - En  gien-
: 2 rosjekt it
tive forhold som P J erobring av
enkeltmenneskets ser-  Uten brukere sin  borger-
egenheter,  spesielle | styrings- statas?
apavelser oo 5 P
FTEHL'&EI 0g  pro gruppen? l_l.ll--.I :
lemer, statter  hel-
D subjeknuve for- hjertet  opp

hold krever individu-
elle lpsninger. Lesninger som
bygger pid god kunnskap om
funksjonshemmingen generelt,
men ogsd om den funksjons-
hemmede spesielt.

A vare avhengig av andre
mennesker kan skape falelser av
tap og mindreverdighet. Det &

om SOR sin
progjekt om brukermedvirkning
med hovedmidl: Stimulere til gkt
brukermedvirkning for psykisk
utviklingshemmede.
En mnvending har vi likevel:
Hvorfor et brukermedvirk
ningsprosjekt uten brukere i
styrings- grippen?

Kdre Kvalvag er
styremediem i Lands-
forbundet for Utvik-
lingshemmede og
Pérerende, LUPE og
redaktor av mediems-
bladet Under LUPEN.
Han har en 39 ar
gammel bror med
Downs syndrom, som
han ogsa er hjelpe-
verge for. Broren bor
i egen bolig, har ar-
beid, fritidsaktiviteter,
litt voksenopplsring
men har tidligere
bodd | over 20 &r pa
Vestlandsheimen.
Artikkelen er en bear-
beiding av Kvalvigs
innlegg pa SORs
hostkonferanse 1999,

Brukerrepresentanter hvor er
de?

Ja. riktignok er det dannet en
referansegruppe med represen-
tamter fra brukerorganisasjon-
ene, men de har ikke avgjarende
innflytelse pa prosjekiets utvik-
ling, pooriteringer og oppfal-
ging,

Brukermedvirkning gzenereli
handler ikke bare om retten il &
utiale seg, men opsi om d viere
delaktiz i prosessen. Vi gnsker 4
ha innflytelse ph prosessen og
dermed ogsd pd produktet som
kommer ut av den,

leg spor igjen:

B.uhl[m dvirkning som alibi
for hjelpeapparatet? For SOR?
Selviplgelig er det utidig av
meg 4 sperre slik, men jeg
mener al det er behov for & sette
sokelys pa dette,

Trenger egentlig SOR de pa
rerende 1 dette prosjektet”? Jeg
mener JA og jeg
departementel  mente  ja. og
tvang frem en brevveksling og
dialog mellom SOR, LUPE og
NFLI. Egentlig tror jeg ogsd at
SOR mener ja.

er glad for at

Moteplasser/Arena for
medvirkning

La meg ta noen eksempler fra
Bergen Kommune der jeg kjen-
ner forholdene best:

I forbindelse med reform-
giennomfpringen ble det opp-
rettet et byvomifatiende samar-
beidsforum; koordineringsgrup-
pen. Ogsd 1 bydelene ble det
etablert samarbeidsgruopper. Den
byomfatiende koordinerings-
gruppen fungerte bra en periode
men 1oen periode da den «an-
svarliges ble flyttet til annet ar-
beidet fungerte det dirligere.
Ogsh de bydelsgruppene som
var etablert fungerte 1 starten,
men mistet etter hvert sin funk-
sjon fordi det fra administrasjo-
nen ikke ble tilrettelagt for dette
arbeidet.

Samarbeidet fungerer bare i
de tilfetler de ansatte og poli-
tkerne vil og tilrettelegger. De
somn sitter pa maktapparatet har
nakkelen til & fi dette til.

Mugtetidene og annet md til-
passes oss som skal frigjdre oss
fra betalte jobber for & wvere
brukerrepresentanter.

Da Bergen skulle gjgre opp
status for reformen i slutten av
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medvirke

Kére Kvalvdg onsker seg ikke maskoter | brukersammenheng.

1995, foreslo administrasjongn
at alle disse samarbeidsforacne
skulle legges ned fordi de ikke
fungerte. Det Iykkes likevel or-
ganisasjonens 4 fa polittkerns
med pd & viderefare gruppene i
forbindelse med de nye byde-
lene. Dette var altsd 1 1995-96
Mi har v1 i dag herl sosial-
ministeren  snakke om hvor
verdifull brukermedvirkning e

for regjeringen og politikerne.

MNoen viktige dokumenter skal
jeg dra frem her

Stortingsmelding nr. 8
(1998-99) Regjeringens
handlingsplan:
Diet ma vere eil medvite skilje
mellom brukarmedverknad og
brukarstyring.
Brukarmedverknad vil seie at
dei som blir pdverka av eit ved-

tak, eller er brukar av tenester,
far delta | prosessen fgr avgjerda
blir teken.

Brukarmedverknad er eil
grunnleggjunde prinsipp i regje-
ringa sitt arbeid for funksjons
hemma, Funksjonshemma skal
delta i utforminga av samfunnet.

Auka medverknad frd funk-
sjonshemma er naudsyni for & fi
ivareteke rettar og behov il

funksjonshemma.

Stortingsmelding 23
(1997-98) Om opplaering
av barn og unge med
spesielle behov:

Brukarar av tenester skal ha inn

verknad pd vedtaksprosessane
og utforminga av tenestetilboda,
Dette er serleg viktig for funk-
sjonshemme, som ofte er forhin-
dra fri vanleg deltaking i demo-
kratiske prosessar pd grunn av
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manglande tilrettelegging eller
andre samfunnsmessige hinder.

Informasjon il og med-
verknad fra foreldea er vikiig i
arbeidet med bam og unge med
sarskilde opplaringshehov. Kom-
munikasjon med foreldre mi
vere eil sentralt element i ar-
beidet biide pa barnehage/skule,
FPPT- og kompelansesenlemivi,

Sosialtjenesteloven.

& 8-, Plikt rif at redfpre seg med
klienten.

Tjenestetilbudet skal =4 langt
som mulig utformes i samarbeid
med klienten, Det skal legges
stor vekt pid hva klienten mener.

Den utviklingshemmede selv
i sentrum:

Selvialzeliz skal en sd langt
det er mulig Iytte og lere av den
utviklingshemmede selv.

IMFR: Aud Selboe

Alle kan uttrykke noe om
sine @nsker og behov,

Den uiviklingshemmede Kan
ofte pd egne vegne velge blant
et begrenset antall
muligheter,

Hyva nir en skal
planlegge tiltak og
prosjekter?

Den  utviklings-
hemmede mé repre-

¥ Bruker-

hov for trygehet for i «gi fra seg
barnet sitt»

Tryzghet for et godt tilbud,
adekvat, omsorgsfullt,

Hvem er da brukeren?

Dette er kjernen for mitt inn-
legg:

Hvem har tolkningsrett til 4
forsti den utviklingshemmede?

— som kanskje er wien sprik,

hjelpevergen mptes sammen
med de som har den daglige om-
sorgen for den utviklingshem-
mede. «Brukermedvirkningens
parlaments har en av vire tillit-
svalgte kalt disse gruppene,

Her vil vi utrede arbeid, fritid,
opplering og sykdom. Det har
viert spakket om at kanskje si
mange som femti prosent av

kanskje mangler vire  utviklings-
syn, eller har an- hemmede har
dre tillegeshandi- Vi onsker psykiatriske  pro-
kap som gjer at blemer som til-
han eller hun har oss ikke leggslidelse. Dei-
vanskelizg for 4 gi «maskoter:» te mi frem 1 lyset.,
uttrykk  for hva 1 bruker- [ ansvarsgrup-
han eller hun sammenheng. pen vil vi beslutte
vildensker. hensikismessige
De  parerende opplege omkring

vil ofte involvere seg hide prak-
tisk pg emosjonelt i forhold til
klienten. Pii grunn av sin serlige
interesse i klientens ve og vel, er
de en vikbg ressurs som vil kunne
viere bl stor nytte for Klienten.
Det kan heller ikke primart
viere en personaloppgave 4
velge mélene for de tiltakene
som  setles 1
gang. Milval-
gene mi gjeres

organisa- i et forplik-
g tende  felles-
fa midler og ww ph Biene

senteres av sine re-  muligheter sidighet g re-
prcs::nl:“antcg. Dc:h{ for a gi sine f-;rekt.'l)e:t:é\;
er ogsd ordinert i r ar ver
alt som har med of- I'Epl'Eﬁ'E.ﬂtﬂl“iEl' personalet  be-
fentlig forvalming,.  Opplaaring og stemmer over
(Forvaltnings- kompetanse. brukeren eller
loven —fullmektig) brukeren over
Brukermedvirk- personalet,

ning blir ikke mindre verdt eller
mindre  viktig om den ot
viklings- hemmede hlir repre-
senterl ved sin hjelpeverge, pd-
rerende eller andre.

Vi snsker oss ikke «masko-
ters 1 brukersammenheng. Lett-
vinte alibier for vir egen sam-
vittighets  skyld. Brukermed-
virkningen skal vare reel.

Dessuten; Vedr, avlastning til
hjiemmeboende, Hvem er da
brukeren?

Den uiviklingshemmede eller
familien?

Foreldre / pargrende har be-

Hvem har fasit?
Hvem skal vi Ivtie til nar stolk-
ningenes blir forskjellige?

fagpersoner med teoretisk og
mye lerdom?

pargrende med pragmatiske
lasninger?

Jeg er fristet il & si med Ole
Brum: Ja takk, begge deler.

Ansvarsgrupper:

Her skal ansvarlige fagfolk, bru-
kerens nzrmeste pargrende eller

disse lemaene og folge opp de
tiltak som er bestemt. Dette
handler om 4 ansvarliggjere en-
keltpersoner og etater og koor-
dinere de ulike tilbud som gis
slik at en far til en helhetsienk-
ning rundt hver enkelt bruker ut
fra den enkeltes behow, pnsker
of forutsetninger,

De mange sporsmil omkring
dette har vi ikke funnet svar pi i
noe kjent offentlig dokument. Vi
etterlyser fra myndighetene en
veileder for koemmunene med en
felles standard lfor hvem som
skal delta i gruppene hvor ofte
det byr viere mgter og hvem som
skal vere ansvarlig for ansvars-
gruppenes mgter og aktivitet.

Detie mi kemme. Departe-
mentet star Fast, men lover at i
lppet av viren eller sommeren
skal det komme noe om dette.
MNoen kommuner har laget sine
eene lokale veiledere. De er
svaert ulike.

¥i i LUPE wil sette dette péd
dagsorden. For 4 dra i gang de
s er seing rundt om i om-
sorgs-Morge, men ogsi for i for-
telle vare brukere og pirorende
hva de kan kreve og forvente.

| fortellingen om hverdags-
trollene fantaserer Per Tordal om
en kommunepolitiker, en kom-
muneansall og en biukerrepre-
sentant. De fremstir som det tre-
hodede trollet som alle ser 1 hver
sin retning og alle ser forskjel-
lige ting. Han konkluderer:

Dermed opplevde de verden
omkring seg pd hver sin miie.
Op akkurat det er Kanskje ikke
si galt, hvis de bare stikker
hodene sammen — og deler er-
faringene etterpé.

Oppleering

Men brukerrepresentantene mé
leres opp. Brokerorganisasjo-
nene mé i midler og muligheter
for & g sine representanter opp-
l®ering oz kompetanse. Ogsd de
ansatte i hjelpeapparatet trenger
opplering. Pi vire kurs rundi
om i landet mater det nesten all-
tid opp ansatte som gjerne vil
delta og ta til seg opplering. Og
ikke minst politikere og byri-
krater trenger en forstielse av
det som konkret foregir rundt
omkring.

Vi i LUPE har satset mye pi
likemannsarbeid. Det vil si at
noen som har gatt veien opp kan
varre til hjelp og stette for andre
som kommer etter. Her har vi
mye & gi pé.

O mest av alt da er vi tilbake
til der vi startet med sitatet fra
Aud Selboe:

¥i ser pd brokerinnflytelse
som en leringsprosess pd linje
med andre nye utfordringer hru-
kerne viire fir.

- en lwringsprosess ogsd for
de pargrende og hjelpeapparatet
for avrig.



23

-tips

FUB: Temadag om lindrigt utvecklings-
stirda med sociala och psykosociala
problem.

«Pd en tviirgata, inte langt frin Halm-
stads centrum, ligger en liten lokal som
kallas Motesplats 10:an. Lokalen har
dppet tvi ganger i veckan, tisdagar och
torsdagar mellan ki 13-22. Dér kan
man dricka en kopp kaffe och snacka
lite, spela nigot spel eller kasta dart,
Vill man sd kan man ocksd hjilpa till
med matlagning och kanske félja med
pi nagon utfird. Métesplats 10:an viin-
der sig till personer med lindrig utveck-
lingsstorming som pa olika sdte haft
svirt att hitta en plats i samhillet. Den
13 oktober inhjod Mitesplats 10:an till
en temadag runt de sociala och psyko-
sociala problem som ofta hinger samman
med den lindriga utvecklingsstirmingen. »

hitp:fiwww. fub.seffaktafkunskap/ 1 Oan
dag.himl

«:02 ndlr vi forster hos FUB, se:

huip:ffwww.fub.seffakia/fkunskapdou_li
tteratur.html

«Det hiir fir en — langtifran kompleti—
genomging av den litteratur som pi
olika sitt fordjupat vara kunskaper om
utvecklingsstorning unde de  senaste
fem dren®,

Urvalet grundar sig i huvadsak pa lit-
teratur som anmilis, sammanfattats och
recencerats i tidskriften Intra och i tidi-
gare kunskapsmappar.,

Tanken &r att den som dr infresserad
av eft visst dmnesomriade ska i en
nigurlunda heltickande bild av vilken
litteratur det finns som behandlar detta
iimne. Aliefiersom arbetet med kunskaps-
mapparna fortskrider dmnar vi upp-
datera denna lista:

- hfo

En anledning {il
a fordype seg

I formge nummer av rapport {Utgave 599, s.8-11) hadde vi med en artikkel av Willy
Lichtwarck og Johans T. Sandvin om deres undersgkelse som fokuserte «irivsel og
arbeidsmilje i tjenesten for mennesker med psykisk wiviklingshemming som bor i
bofellesskape, Rapporten som 14 (Gl grunn for denne arikkelen er na utgitt av Nond-
landsforskning (NF-rapport nr. 10V99), koster kr. 15— og kan bestilles via e-post
nf@hibo.no. Den kan selvsagt ogsa bestilles via god gammeldags post hos Nerdlands-

foeskaing, 8049 Bodp, pa tlf 75 51 7600, eller med en fax 75 51 72 34.

Parapportens «referansesides heter det at:
wUndersokelsen har kartlagr arbeidsmiljoer | omsorgen for utviklingshemmede |
Bergen. Studien har fokusers pd hvordan kompetanse og arbeidsorganisering pdvirker
arbeidsmiliger og trivsel. Undersghelsen viser bla. at jo havere ansatte | bofelles-
skapene vurderer bolipens samfede hompetanse, fo bedre opplever den enkelie
arbeidsmilipet, dette betvr at mye av trivselen { arbeider er knvtiet 1l hverdan kompe-
tansen fil d lpse de oppgaver og utfordvinger de stdr overfor § boligen varderes av den
ansatte. kke minst hordan den ansatte opplever d il appfelging og veiledning
fspiller inn].»

— hfo

r
| o Trivsel, kompetanse

_I.”_ .-1|h o {]11_1| :
" _J\_\h' b utviklingsmuligheter

]
. En studie o
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Hamreheia 17
4631 Kristiansand

Samordningsradets fond for forskning om psykisk utviklingshemning

og
Eli Vindeggs forskningsfond til fordel
for psykisk utviklingshemmede

kan [ samerbeid med

Norges Rode Kors Forskningsfond til beste for psykisk utviklingshemmede
dele ut inntil kr. 200.000,- til forskningsprosjekter.

Fondenes oppgave er i stotte forskning pa alle omrader som
kan tjene til stprre forstaelse av psykisk utviklingshemning og fore til
bedre metoder for forebygging, behandling og opplering.

Det kan bevilges stptte til forprosjekier, ferdig planlagte eller
igangverende forskningsprosjekter.
Det ytes ikke bidrag til kongresser, studiereiser eller
til prosjekter som inngdr i hovedfagsstudier.

Seknad sendes innen 1. Mars 2000 til fondenes styre (i 8 eksemplarer)
v/ SORs sekretariat - Hamreheia 17, 4631 Kristiansand.

Ovrige opplysninger og SOKNADSSKJEMA kan fas ved henvendelse til
sekretariatet: tif. 38 09 41 70 — fax 38 09 41 73

Vil du veere faglig oppdatert?

Abonner pa RAPPORT

Seks nummer pr. ar med viktig stoff fra praksisfelt og forskning.
Kr. 175,- pr. ar.

Bestill fra SOR

Hamreheia 17, 4631 Kristiansand
Tel: 38 09 41 70 - Fax: 38 09 41 73
E-post: sor @sor-nett.no




