Ut over det vanliges tyranni
— et faglig essay

Jeg tilhgrer en samfunnsskapt kategori som kalles
«vernepleier».Vernepleien har sin opprinnelse i
den offentlige omsorgen for en annen kategori,
som kalles «kmennesker med psykisk utviklings-

hemning»." | tall utgjgr de mellom 1 og 3 prosent
AV THOMAS OWREN av oss alle, litt avhengig av hvordan man maler og

Thomas Owren er hagskole- teller.? Torhild Melgard kaller psykisk utviklings-
leerer og masterstudent,

med e-post tow@hib. o hemning «en samlebetegnelse, som innbefatter

S el el tilstander med ulike arsaker og sveert forskjellige
bindelse med Hagskolen

i Bergens nyopprettete funksjonsforstyrrelser», og hevder at personer med
masterstudie i samfunns- - . . . T
arbeid. utviklingshemning ikke bare er «like forskjellige

som folk flest,men mer forskjellige».?

Jeg er enig. Min yrkeserfaring har handlet mye om tilrettelegging
av hjelp i dagliglivet til folk med psykisk utviklingshemning. Etter
hvert har jeg blitt sveert opptatt av hvordan deres hjelpere opp-
fatter dem. Og ikke minst, hvordan hjelperne oppfatter sin egen
rolle.

Norge undertegnet nylig FNs Convention on the Rights of
Persons with Disabilities, om rettigheter for personer med nedsatt
funksjonsevne.* Her omtales funksjonshemning som et resultat av
«vekselspillet mellom personer med funksjonsnedsettelse og hold-
ningsmessige og miljemessige barrierer som hindrer deres fulle og
effektive deltakelse i samfunnet».® Vi har dermed forpliktet oss
ikke bare til @ motvirke, men eliminere diskriminering pa
grunnlag av funksjonsnedsettelse, ogséd intellektuell.® Og
diskriminering defineres som «enhver distinksjon, eksklusjon

eller restriksjon».”
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Inclusion International er en organisasjon for
personer med utviklingshemning og deres pare-
rende. Rapporten «Hear our voices: People with
an intellectual disability and their families speak
out on poverty and exclusion» henter sitt
innhold fra 80 land og alle verdensdeler. Den
forteller med stor tydelighet at psykisk utvik-
lingshemning kan medfere bade vansker og ned.
Ordene fattigdom og utestenging star sentralt, og
ingen land gar helt fri. Som regel er bdde den det
gjelder og familien blant de fattigste der de bor.
Mange stenges ute fra utdanning, noe som far
store konsekvenser for deres senere muligheter i
arbeidslivet. Mange steder bidrar negative hold-
ninger og kunnskapsleshet til ytterligere ute-
stenging fra arbeid og sosialt fellesskap. Og for
mange gir det overordnete lovverket, som skulle
sikret bdde dem og familien rettigheter, ikke
engang grunnleggende vern mot krenkelser og
overgrep.?

Her prover jeg ikke gripe fenomenet psykisk
utviklingshemning i globalt perspektiv. Ei heller
nasjonalt. Jeg prover ikke & favne alle syndromer,
typer skade, folgetilstander, funksjonsnivéer, per-
sonligheter og liv dette handler om. Jeg skriver
om noen mater utviklingshemning kan forstés
pd. Jeg forteller ogsa noen glimt fra historiene til
to menn. Noen bruddstykker som jeg ble opptatt
av. Noen mater de to — som her heter Bjarte og
Per — har vert annerledes. Og hvilken betydning
andre har tillagt disse forskjellene. Jeg griper her
etter hvordan noen holdningsmessige og miljo-
messige barrierer har preget deres liv. Kanskje
kan det ha relevans ogsa for andre.

Noen vanlige forstaelser

Nér jeg skal forklare mine minste barn «hva det
er» med Bjarte og Per, sier jeg «de har en hjerne-
skade som gjor at de ikke laerer like lett og klarer
s& mye som andre. Derfor ma de ha litt hjelp
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béde hjemme og i butikken og sann, selv om de
er voksne».

Jeg er for tiden hegskolelerer. I vernepleier-
studentenes pensum star det at «betegnelsen
psykisk utviklingshemning brukes om personer
som har en betydelig svikt i kognitive funk-
sjoner».” Som tenkning, hukommelse, og pro-
blemlgsning.'

Verdens Helseorganisasjons diagnosesystem
ICD-10 beskriver psykisk utviklingshemning
som en «tilstand av forsinket eller mangelfull
utvikling av evner og funksjonsniva», spesielt
kjennetegnet av hemning av ferdigheter som
«bidrar til det generelle intelligensnivéet, f eks
kognitive, spraklige, motoriske og sosiale».'!

Alle disse forklaringene ligger innenfor det
som kan kalles en biologisk-medisinsk forstaelse
av funksjonshemning, hvor funksjonshemningen
forst og fremst knyttes til egenskaper ved per-
sonen selv.'? Hjelpetiltak vil ha fokus pd den det
gjelder, og handle om & bedre hans tilpasning til
eksisterende rammebetingelser.’* I NOU
2001:22, «Fra bruker til borger», hevdes det at en
slik forstdelse ligger til grunn for «den vanlige
folkelige oppfattelsen av funksjonshemning».!*
Den politiske strategien som folger av en slik
madte 4 se funksjonshemning pa, blir gjerne «en
kombinasjon av forebygging, behandling (medi-
sinsk, psykologisk eller pedagogisk) og — nér
dette ikke er tilstrekkelig — en tilrettelegging av
spesielle miljg.»*

Begrepet «psykisk utviklingshemning refe-
rerer til en grunnleggende forestilling om at
mental kapasitet kan males».'® Dette kan gjores
ved hjelp av intelligensprover, og «disse kan sup-
pleres med skalaer som maler sosial tilpasning i
et gitt miljo».'” Grensen for utviklingshemning
gar ved 70 IQ-poeng, to standardavvik under
gjennomsnittlig intelligens.'® Standardavvik er et
statistisk begrep, som sier noe om graden av
avvik fra gjennomsnittet.” Og to standardavvik



synes i en del ssmmenhenger 4 ha fitt en viss
status som grensen for det normale.”’ I mote
med de personene som fenomenet psykisk utvik-
lingshemning knyttes til, beveger vi oss dermed
ut over det vanlige og gjennomsnittlige. Inn i det
uvanlige.

For ovrig blir jeg stadig mer opptatt av ord.
For meg taler ord som svikt og mangelfull om
skuffelse. Om forventninger som ikke ble inn-
fridd. Noe som skulle veert, men ikke er. Det er
ikke ord som taler om anerkjennelse.

Bjarte

Bjarte og jeg hadde mange samtaler. For
eksempel om verdien av & pusse tenner, i tilfelle
man traff sgte unge kvinner. Jeg husker ogsé de
vanskelige samtalene, som da jeg skulle forklare
ham hvorfor han aldri kunne ta sertifikat. Han
var en ung mann, nesten som unge menn flest.
Jeg var ansatt i en spesialisthelsetjeneste. Han
skulle flytte hjemmefra, til et bofellesskap for
utviklingshemmete. Vi skulle hjelpe kommunen
med & finne ut hva slags hjelp han trengte i
hverdagen.

Blant papirene hans var mange rapporter, om
alle matene han var kommet til kort. Det var
ikke innlysende at det «var noe». P4 fodestuen
ringte ingen varselklokker. Men Bjarte ble, som
babyer blir, mélt og veid pa sd mange mater
underveis. Og han var litt senere ute enn andre,
bade med a lofte hodet og rulle rundt. «<Noe
forsinket motorisk utvikling», skrev de pa helse-
stasjonen. Men dret etter var ogsa Bjarte pd
beina. Barnehagen produserte heller ikke mye
papir. Men jeg leste at han kunne vere uveren,
ikke alltid fungerte i de andre barnas lek, og ikke
alltid fikk dem med pé sine mater & leke.

Senere fant jeg mange tegn i papirene hans.
Serlig ungdomsskolen produserte mange, og det
var tydelig at han hadde vaert noen til bry. Forst

gjennom det 4 ikke leere det de andre leerte, nar
de gjorde det. Senere ogséd gjennom de matene
han kunne oppfore seg pd, bade i klassen og sko-
legarden. Den videregaende skolen sendte ham
til PPT, Pedagogisk Psykologisk Tjeneste. De
testet ham med et helt batteri av ulike tester. Med
en IQ-skare noe under 70, fikk Bjarte diagnosen
«psykisk utviklingshemning i lett grad». «Evne-
veik», mumlet noen av de eldre leererne.

Nér jeg traff Bjarte, opplevde jeg at hans
erfaringer med 4 komme til kort, hadde satt spor.
Og som hjelpere gar vi alltid i andres fotspor.
Han hadde en betydelig varhet overfor hjelp.
«Tror du jeg er helt dum, eller?», ropte han. Vare
svar var alltid «Nei, men...». For det var mye i
dagliglivet han ikke fikk helt til. Vi sd at andre
kunne reagere negativt pd mater han gjorde ting.
Og pd et vis ble vegringen hans mot hjelp en
ytterligere funksjonsnedsettelse. Vi provde a
alminneliggjore: «Alle trenger hjelp», sa vi.

«Vi ogsa, bare til andre ting».

Etter hvert syntes jeg a forstd, at det Bjarte
aller mest gnsket seg, var & veere vanlig. Han var
negativ bade til diagnosen han hadde fatt, og til
andre med samme diagnose. «Det er jo bare
mongoer og tullinger i rullestol, det», sa han. Og
han kunne passere som vanlig. En liten stund.
Han var spesialist pd samtalens forste 30 sek-
under. Hver gang vi mettes, hilste han over-
strommende, spurte hvordan jeg hadde det, for-
talte om seg, hvordan det gikk med Brann, og
spurte om barna mine. S var det, ja, tomt.

Erving Goffmann beskriver begrepet stigma
som egenskaper ved en person som fungerer
dypt diskrediterende.” Trekk som av andre til-
legges negativ betydning. Og i forbindelse med
stigma «blir skam en sentral mulighet».?? Rele-
vante spersmél kan da bli: Hvor apenbare er
disse egenskapene for andre? Hvor synlige er
tegnene man avgir? Vil man kunne passere som
normal?”® Han papeker ogsa en tendens til at
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stigmatiserte personer tilskrives flere negative
egenskaper, pd bakgrunn av det opprinnelige.**

Etter hvert som jeg ble kjent med Bjarte,
tenkte jeg at hans storste funksjonshemning
sprang ut fra hans innbitte gnske om & veere noe
han aldri kan bli. Malt mot det gjennomsnittlige
og normale, vil Bjarte alltid komme til kort. Han
har ikke mye av det som Pierre Bourdieu kaller
kulturell kapital:* I de miljoene han lengter etter
4 tilhare, vil han aldri fremstd som veltilpasset.
Eller kul. Om han liker de rette tingene, liker han
dem pa feil mate. Og de miljoene der han kunne
hatt en selvfolgelig plass, skyr han.

Han avviste for gvrig ogsa tankene mine om
tannpuss, og sa det ikke var noe vits: De unge
kvinnene ville ikke kysse ham likevel. Det hadde
livet leert ham.

Stigma

Det handler ikke bare om hvem du er, men hvem
du ikke vil sammenliknes med. Per Solvang
karakteriserer utviklingshemning som et tungt
stigma, og forteller om Dysleksiforbundets leder,
som mente det var viktig & spre kunnskap om
dysleksi og lese- og skrivevansker, slik at folk
slapp a bli oppfattet som evneveike. Solvang
kaller det en utnyttelse av utviklingshemmetes
lave status, for & fremme egen sak.”

I utredninger kan spersmalet om folk viser
«innsikt i egen situasjon» dukke opp. Mark
Rapley kommenterer at det 4 ikke bekjenne sin
utviklingshemning pé oppfordring, kan fore til
dobbelt diskvalifisering.”” For sin del vil han i
mange tilfeller anse vegring mot d innlemmes i
en s negativt karakterisert kategori, som tegn pa
kompetanse.*

P& mine minste barns skole synger man fort-
satt «Vare sma sgsken». Inger Hagerups tekst
knytter utviklingshemning til egenskaper som i
mine grer kaller pd medlidenhet, men ikke
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respekt: Annerledeshet. A ha «mindre hindba-
gasje». Aldri bli «riktig stor». Veaere «lette a skubbe
vekk» og «sta tilbake med hjelpelose trekk». Ha
«barnehjerter», kun med «sorg og glede». Og det
eneste malet er 4 «gi dem gleden».?

Mine tanker gar til kvinnen med utviklings-
hemning som for ikke lenge siden verken fikk se
sin dede mor eller delta i begravelsen. De pare-
rende sa de gnsket a skane henne. Jeg tenker at
de ganske effektivt avskar henne fra noen gang a
forsta.

Jeg bruker «Vére sma sosken» i undervisning
om psykisk utviklingshemning. Min tanke er at
deler av kulturarven var kan fungere som hin-
dringer. I hvert fall hvis malet er & mote voksne
mennesker med utviklingshemning som myn-
dige borgere med egne meninger, krav og rettig-
heter. Ta dem p4 alvor. Men jeg kan heller ikke
lese teksten hayt uten 4 bergres. I blant kan det
kjennes som et svik.

To skritt fram, ett tilbake

Verdens Helseorganisasjons universelle klassifi-
sering av funksjon, funksjonshemning og helse —
ICF — skiller mellom funksjonsevne, aktivitets-
begrensninger, og hindringer som oppstar i mete
med omgivelser og samfunn. Et viktig fokus er
den pévirkningen som fysiske, sosiale og hold-
ningsmessige faktorer i omgivelsene har pa funk-
sjon.”® Det erkjennes dermed at andres hold-
ninger har vesentlig innvirkning péd graden av
funksjonshemning. Og holdninger opptrer pa
alle nivd — fra daglige og personlige relasjoner til
politiske, pkonomiske og juridiske strukturer —
som konsekvenser av skikk, praksis, ideologi,
verdier, normer, kunnskap og tro.”! ICF bygger
pé en «biopsykososial modell».* I en slik relasjo-
nell forstaelse av funksjonshemning, sees funk-
sjon — og funksjonshemning — som et forhold
mellom individ og omgivelser.”



Det dukket nylig opp en ny miljemessig bar-
riere i Bjartes liv. For gikk han pé postkontoret
alene, fant seg en ko, ventet pa tur, og klarte seg
fint. Men sé fikk de kelappsystem. Han kan
trekke lapp, vente, se opp ndr det plinger, og se
nar det er hans tur, men han sliter med a opp-
fatte hvilken luke han skal i. Det har flere ganger
fort til episoder han opplevde som pinlig. N&
vegrer han seg for 4 ga dit alene.

De mentale prosessene knyttet til planleg-
ging, organisering og regulering av egen atferd
kan med et paraplybegrep kalles eksekutive
funksjoner.* Ved diagnosen psykisk utviklings-
hemning vil disse funksjonene vil vare mer eller
mindre svekket.”

P4 den annen side vet man na at «hjerneut-
viklingen hos barn er intenst erfaringsavhengig,
og foregdr i en kontekst av relasjoner og tilknyt-
ninger».”® Méten barn inngdr i sosiale interak-
sjoner utgjor viktige ledd i deres evnemessige og
mentale fungering.”’

Noen sier, «det er ikke hvordan du har det,
men hvordan du tar det». Men kanskje hvordan
du tar det er et resultat av hvordan du er blitt
mott? Hvilke livserfaringer har den det gjelder?
Har oppveksten vaert preget av respekt for hans
valg? Stette til selvregulering? Handler de grunn-
leggende erfaringene hans om & bli hert og kunne
pavirke? Edward Deci og Richard Ryan definerer
selvbestemmelse som opplevelsen av 4 ha valg.®
En studie av en gruppe amerikanske barn med
psykisk utviklingshemning viste at evner til selv-
stendige valg og selvregulering, tro pa egne mulig-
heter til & pavirke omgivelsene, og realistisk kunn-
skap om egne muligheter hadde storre betydning
for mulighetene deres til 4 skaffe seg lonnet arbeid
i voksen alder, enn selve utviklingshemningen.*

Jeg oppfatter at vi nd har tatt noen skritt bort
fra forestillingen om at kognitiv funksjon er en
stabil egenskap, som etableres og fungerer uav-
hengig av omgivelsene vare.

Ett skritt til

Mark Rapley anser fenomenet psykisk utvik-
lingshemning som en hypotetisk konstruksjon.
Han papeker det haplest sirkulaere i at konklu-
sjonen om kognitiv svikt trekkes pa bakgrunn av
uvanlig eller manglende atferd, samtidig som
man forklarer den uvanlige eller manglende
atferden med at personen har kognitiv svikt.*
Etter studier av samtaler mellom hjelpere

og personer med utviklingshemning, hevder
han at omsorgsmiljeer i stor grad overser
kommunikasjonen og kompetansen personene
faktisk viser, fordi man forventer inkompe-
tanse."!

Rapley viser ogsé til Ivana Markova, som
pépeker at sdkalt normale pd sin side ofte
mangler bade ferdighetene og sensitiviteten som
kreves for 8 kommunisere med folk som har
nedsatt sprak, trenger lenger tid til a svare, eller
kommuniserer nonverbalt.*

En nerliggende og ubehagelig tanke er, at vi
gjennom de mdtene vi opptrer som hjelpere,
ogsa stdr i fare for 4 vaere de fremste miljomes-
sige barrierene i andres liv.

Rapley knytter maten mennesker med utvik-
lingshemning defineres, kategoriseres og metes,
til en «vitenskapelig legitimert knebling av en hel
klasse samfunnsborgere».* Selvfolgelig «er» det
noe med Bjarte og Per. Det bekrefter ogsa han.*
Spersmalet er hva. Poenget er at hva det «er»,
kan handle minst like mye om hvordan utvik-
lingshemningen tenkes, tales og leves av perso-
nens omgivelser.

Per

Per er godt voksen, som meg. Han har diagnosen
psykisk utviklingshemning i moderat grad. For
var fagbegrepet «idiot».*> I dag er idiot uteluk-
kende et skjellsord.
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Per og jeg diskuterte ikke sd mye. Han har fa
ord, og forstdr heller ikke stort av andres. Han
formidler seg i hovedsak med lyder, gester og
oppfersel. Da jeg traff ham, var jeg igjen ansatt i
en spesialisthelsetjeneste. Og nér folk ble henvist
til oss, kunne det handle om mye. Om at de
krenket noen. Eller oppforte seg pd mater som
var til bry for sine hjelpere. Eller at de rett og
slett oppforte seg sa uvanlig, at noen oppfattet
det som et problem i seg selv. Per krenket ingen.
Men han var sine hjelpere til stor bry.

Nar Per ble fodt, var det aldri tvil om at det
«var noe». Og det var ikke lett for familien, at de
hadde fétt «en sdnn en». En fjant, en fjott. En
andssvak. Slik legen snakket, var det heller aldri
serlig tvil om at han skulle bo pé institusjon.
Legen brukte ord som «ikke oppleeringsdyktig»
og «livslangt pleiebehov». Som 5-aring flyttet Per
til naermeste sentralinstitusjon. Der fikk han mat
og omsorg, vern og pleie. Og kler.

Som ungdom var Per svaert stolt over sin
forste dressjakke. Den hadde store ruter, i lilla
sjatteringer. Oldfruen hadde nemlig fitt et godt
tilbud pa et restlager av jakker, aret etter at store
ruter var helt «ut». Det var et syn 4 komme inn i
festsalen 17. mai den varen, og se ner to hundre
menn i storrutete dressjakker i alle regnbuens
farger.* Alle kler ble kjopt inn i store partier, i
passende utvalg av storrelser.

Personalet pa Pers avdeling fikk etter hvert
nye metoder i hianden. Begrepet «ikke opplee-
ringsdyktig» ble motbevist. Hvis de forholdt seg
aktivt, strukturert og metodisk, kunne Per leere
béde ferdigheter og oppfersel. *” Men overfor
ham ble de nye metodene mest tatt i bruk for &
prove a gjore ham litt mindre uvanlig. Det lyktes
ikke sa veldig.

Den gang personalet ble samlet for & fa hare
om ansvarsreformen og beboernes nye liv ute,
ble det sagt at de som flyttet ut skulle fa egne
leiligheter, med egen der og ringeklokke. Og,
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«ndr dere skal inn til dem, skal dere ringe pa for
dere gar inn», ble det sagt. Da lo folk.* Det var
en fremmed tanke. For min del synes jeg det er
interessant, nar Verdens Helseorganisasjon pa sin
nettside karakteriserer institusjonsomsorgen
som en tabbe. Sitatet lyder: «Det er ingen tvil om
at det beste stedet & vokse opp for folk med psy-
kisk utviklingshemning, er i sin egen familie.
Alternativet med & bygge store institusjoner, slik
vestlige land provde i rundt et drhundre, har vist
seg som en stor og dyr tabbe».*

Navel.

Nar Per flyttet ut, fulgte mange av hans hjelpere
med. N4 jobbet de ikke lenger pd institusjon,
men i bofellesskap. Det var jo de som var vant
til Per, som visste hvordan han «skulle hdnd-
teres». Noen nye tanker fikk de pa vei ut. Andre
hang ved.

Nar jeg traff ham hadde han bodd der i fem
ar. Han skapte mye rot i sine hjelperes tilverelse.
Blant annet flyttet han pd meblene sine om
natten. Om morgenen fant hjelperne dem pé de
underligste steder, og de brukte mye tid og rygg-
ressurser pa & sette dem tilbake. I ettertid har jeg
kommet pa noe vi ikke spurte om: Var det noe
menster i dette? Syntes han faktisk at nattbordet
passet bedre ved badekaret? Eller virket det til-
feldig? Kunne det tenkes at han prevde seg frem
med ulike plasseringer? Et slags evig omdekore-
ringsprosjekt? Eller likte han bare 4 baere
mebler?

Kanskje slike sparsmdl kunne avstedkommet
flere refleksjoner hos hjelperne, enn alle vire
utlegninger om retten til & flytte pa egne mebler
i egen leilighet. Det var tydelig at de ikke tilla Per
noen mening med det han gjorde. Han var jo
utviklingshemmet. Forsto ikke. Dermed hadde
de heller ingen grunn til & undre seg over hans
mening. Ingen grunn til & tenke at dette kunne



veere spennende: «Mon tro hvor vi finner stue-
bordet i dag?» «Hva skjer hvis mgblene far st&?
Flyttes de videre? Eller har de funnet ny fast
plass?» «I fjor var det jammen kronglete, med
sofaen i gangen». «Kanskje han blir med pé &
flytte lampa litt, s& vi kommer bedre til kom-
fyren?»

Pers hjelpere var forbausende lite mottakelige
for tanken om at han faktisk hadde rett til
bestemme hvor skapet skulle std. For dem var det
et stort bryderi, stadig & flytte moblene hans til-
bake der de mente at de skulle sta. Der det er
vanlig 4 ha nattbord. Og deres bestilling var klar:
«Fd ham til 4 slutte & rote sann!»

Er sa budskapet mitt at Pers hjelpere var
dumme, og vi i Habiliteringstjenesten flinke og
kloke? Jeg tenker ikke det lenger. Mye av det de
gjorde, og matene de gjorde det pd, ble ganske
dumt for Per. Samtidig skjottet de sitt omsorgs-
ansvar i trdd med sine forestillinger om Per, og
oppfatningene sine av egen rolle. Det stdr respekt
av det. Og vi som skulle veilede, gikk absolutt
frem pd noen mater som var ganske dumme.

I hvert fall hvis vi hadde som mal & fa hjelperne
til 4 se Per og hans situasjon med nye gyne. De
opplevde neppe serlig anerkjennelse fra oss,
verken for problemet sitt, tankene sine eller
ansvarsfolelsen sin. Vi fikk dem da heller ikke i
tale, og de tok i liten grad i mot vére utfor-
dringer. Kanskje vi kan si, at den eneste her som
ikke var dum, var Per. Hans eneste ansvar var 4
vaere Per, og det gjorde han helt glimrende. Bengt
Nirje, en klok mann som viet mye av sitt liv til
arbeid for mennesker med psykisk utviklings-
hemning, sa ved en anledning: «Jeg har gang pa
gang erfart, at utviklingshemmete lider langt mer
av andres dumhet — enn av sin egen».*

Mobilisering

Inclusion International skriver:

Vi utfordrer alle som vil definere intellektuell
funksjonsnedsettelse bare som langsommere eller
mangelfulle mdter d huske, tenke 0og kommunisere.
Virt budskap er klart. Respekter og forstd for-
skjeller. Verdsett alle mennesker for deres bidrag.
Behandle alle mennesker som likeverdige, uav-
hengig av deres funksjonsnedsettelser, religion,
kjonn, etniske tilhorighet, rase, kultur, seksuelle
orientering eller andre forskjeller.>!

Jeg oppfatter at Inclusion avviser at det er noe
galt med det 4 veere annerledes. Problemet er
ikke at Per er annerledes. Problemet er tanken
om at det er noe galt med det a vare annerledes.
Problemet er likningen «normal = bra». Som
samtidig star for «ikke normal = ikke bra».
I mine orer hevder man Pers rett til 4 skape
mening pd sine mater. Ogsa ndr vi ikke forstar.
Om han av en eller annen grunn foretrekker 4 ha
nattbordet pa badet, hvorfor skulle det vere et
problem for oss som er betalt for & hjelpe ham?
Og da blir spersmalet: Klarer vi 4 forst litt av
det Per forstar? Hvis ikke, hvem er det da som
har kognitive begrensninger?>* Kan vi — i det
minste — klare & forsta noen av hans behov?
Hvordan han trenger at vi oppfarer oss? Litt av
hva som er viktig for ham? Det faktum at vi
noen ganger ma begrense ham, der han trikker
over vare grenser eller krenker andres rettigheter,
star i mine gyne ikke i motsetning til dette. Det &
ivareta grenser og rettigheter er noe annet enn ta
kontroll — over andre, over andres liv, andres
valg, og andres mening.

Lisbeth Jensen er formand i danske ULF,
Landsforeningen for Udviklingshemmede. I en
lederkommentar pd nettsiden deres sa hun:

Ett av mine onsker for fremtiden er at personale og
andre holder opp med & metes til konferanser og
lignende for d snakke om hvordan man skal gi
utviklingshemmete selv- og medbestemmelse, da
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jeg mener at man ikke kan gi oss noe vi har. I
stedet skulle de sporre oss om hvordan de kan
hjelpe oss med d lcere d bruke det. >

Tommy Andersson fra den svenske foreningen
Grunden hevder at institusjonene aldri forsvant:
De er bare blitt mindre, og finnes inni hodene til
folk. Hans budskap er enkelt: «Mos institusjonen!
Velkommen til virkeligheten».**

Ut over det vanliges tyranni

I mote med Bjarte og Per tilbys vi noen mulig-
heter til 4 f4 oye pd — og overskride — var egen
normalitet. Tar vi s& 1 mot, eller takker vi nei?
Om vi takker nei, stdr vi i fare for a gjore det pa
deres bekostning. Selvfolgelig trenger de hjelp.
Selvfolgelig er en diagnose ogsa til nytte. En
diagnose kan vere den sikreste méten & fa hjelp
til et verdig liv. Og vern mot urimelige forvent-
ninger og krav. Mitt anliggende er forholdet vért
til det uvanlige. Det som bryter med vére vante
forestillinger. Ma Bjarte veere lik meg for at jeg
skal verdsette ham? Eller kan han vere helt
annerledes, og likevel hgste min anerkjennelse?
P4 hvilke mdter vil han konkret kunne merke
det? Og gjelder dette ogsa ndr han med sitt uvan-
lige utseende, uvanlige oppforsel, og uvanlige
verdier utfordrer meg, gjor meg usikker, eller
stiller meg i forlegenhet?

Eller verdsetter jeg bare det jeg forstar? Aner-
kjenner jeg bare det som likner pa meg selv? Og
hvis Per krenker meg, handler min reaksjon om
a stoppe, endre, straffe, oppdra, eller ivaretar jeg
mine egne grenser? Slik jeg ville gjort om han
liknet mer pa meg selv? Handler jeg ut fra min
legitime makt over meg selv, eller tilraner jeg
meg makt over ham? Stilt overfor slike spgrsmal
er det ikke bare jeg som kommer til kort. Og jeg
som individ lever ikke bare i en kultur. For kul-
turen lever ogsa i meg, grunnleggende vevd inn i
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min kropp og de métene jeg oppfatter, tenker,
tolker og erkjenner.

Det handler ikke om & velge bort det vanlige.
Alternativet er ikke Pers og Bjartes diktatur. Eller
frihet uten omsorg. Tvert om. Men skal vi aner-
kjenne deres iboende verdighet, gi tilbake noen
av de umistelige rettigheter de har vert frargvet,
md vi kanskje ogsa gi slipp pa en omsorg der for-
nuften rdr alene. Og om vi i sannhet skal lykkes a
mote Bjarte og Per der de er — for & folge dem pa
deres vei — md vi kanskje vdge oss utenfor det vi
selv forstdr. Ut over den trygge vanligheten. Og
det vanliges tyranni.
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