Er institusjonene
virkelig borte?

Av Jens Petter Gitlesen
Forbundsleder i NFU (Norsk Forbund
for Utviklingshemmede)

For ikke lenge siden besgkte jeg boligen til

en mann med tre rullestoler og lofteapparat.
Boligen var pa 70 m?, men likevel for trang.

Pa Bemlo besgkte jeg ei ung dame i hennes
leilighet pa 100 m?. Med tre rullestoler, gastativ
og lofteapparat og uten mulighet til & mangvrere
hjelpemidlene selv er heller ikke 100 m? spesielt
stort. I Sandnes bygges det nd likevel leiligheter
pa 43 m? som er tiltenkt multifunksjons-
hemmede. Husbanken anbefaler 56 m? boflate
som et minimum, men anbefalingen er ikke til
hinder for at Husbanken gir stotte til boliger
med 43 m?.



Normalisering og likeverd

For et par ar siden var jeg involvert i
planleggingen av et bokollektiv. En fra
kommunen presenterte prosjektet — synlig
stolt — og fortalte at fellesrommet var slik
laget at det bare trengtes én person til &
passe pa samtlige 16 beboere. En av
beboerne hadde bil og sertifikat, mens
andre var uten sprik og reagerte knapt

pa tale. Noen beboere var vare, andre
utagerende. Det var mye jeg reagerte pd,
men det var serlig dette fellesrommet som
fikk meg til tenke tilbake til tiden med
statlige institusjoner. Felleslosninger og lav
bemanning var de grunnleggende ideene.
Normalisering og likeverd horte jeg ikke
noe om. Noen sporsmél har forandret seg
lite pa 50 ar.

P4 1960 og 70-tallet vokste det frem
sterke ideer om normalisering og likeverd.
Fenomenet var pd ingen mite spesielt for
Norge, men en internasjonal strpmning.
Ideene ledet fram til tre store endringer
pa 1990-taller. Endringene pavirket
livssituasjonen til alle med utviklings-
hemning. Ansvarsreformen innebar
nedbygging av HVPU og en motsvarende
oppbygging av tjenestetilbudet i kommu-
nene. De statlige spesialskolene ble ned-
lagt. Og, for det tredje, i 1999 ble bruken
av tvang og makt overfor personer med
utviklingshemning lovregulert.

Avviklingen av institusjonsomsorgen
og overforing av ansvaret til kommunene
ble i hovedsak gjennomfert i drene 1991 —
1996. Ansvarsreformens ideologiske basis
hadde to fundament: Normaliserings-
prinsippet og likeverdighetsprinsippet.
Béide normalisering og likeverd er to ideer
som stottes av de fleste. Men begge

begrepene er sapass generelle at de kan
spesifiseres pd motstridende mater.

I reformperioden skapte den
begrepsmessige uklarheten fa problemer
fordi gjennomferingen kanskje var mer
logistikk enn ideologi: HVPU skulle
nedlegges og kommunene matte opprette
boliger og tjenester for 4 ivareta de nye
oppgavene. De praktiske sidene av refor-
men var nok i betydelig grad med pd a
spesifisere innholdet i normaliserings- og
likeverdsbegrepet. Reformen og den
praktiske utforelsen av den involverte hele
det kommunale hierarkiet fra assistenten
til ridmann og ordferer. Boliger matte
fremskaffes, nye statlige overferinger kom,
tjenesteapparatet matte organiseres og
personer leeres opp. Parorende ble selvsagt
sterkt engasjert i de nye livsbetingelsene
som skulle etableres for deres barn, sesken
eller nere slektninger.

Reformen skapte debatt og konven-
sjoner knyttet til normalitet. Husbanken
sa for eksempel at boenhetene skulle inngd
pa en naturlig mate i den lokale bebyg-
gelsen og at boenhetene kunne inneholde
fra en til fire beboere.

Fellesskolen kan fores tilbake til slutten
pa 1800-tallet. Men fellesskolen var ikke
felles for alle. Elever med handikap og
elever med avvikende oppforsel ble henvist
til spesialskoler. Ideen om inkludering og
spesialundervisning som en del av felles-
skolen fikk pa papiret gjennomslag med
Blom-komiteen pd 1970-tallet, men det
var forst pd 1990-tallet at de statlige
spesialskolene ble nedlagt.

Makt var blitt utevd overfor personer
med utviklingshemning i flere hundre ar.
Mange av tiltakene var svart grove inngrep
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som ikke ble benyttet overfor noen andre
befolkningsgrupper. En slik bruk av tvang
og make var ulovlig. For 4 fi kontroll med
situasjonen, fikk vi i 1999 sosialtjeneste-
lovens bestemmelser om bruk av makt og
tvang. Bestemmelsene hadde bare gyldig-
het overfor personer med utviklingshem-
ning. Bestemmelsen ga forventede effekter.
Fra Rundskrivet til Lov om sosiale tjenes-
ter kapittel 4A, kan en lese: «Evalueringen
av sosialtjenesteloven kapittel 6A viste at
loven hadde bidratt til & redusere bruken
av tvang og makt, og gitt en bedret
kontroll der hvor tvang og makt var funnet
nedvendig. Videre viste evalueringen at
bestemmelsene hadde bidratt til en hoyere
erkjennelse av tjenestemottakeres rett til
respeket for sin integritet og rett til
selvbestemmelse.»

Malene er ikke nadd

Det begynner 4 bli en del ar siden
Ansvarsreformen. Loven om nedbygging
av HVPU gjelder ikke lenger. Kommu-
nene er blitt utsatt for mange nye og
omfattende reformer. Ansvarsreformens
prinsipper er aldri blitt tilbakevist, men
reformens idé synes 4 vare dod. De sen-
trale foringene er forlatt og kommunale
institusjoner far et skende omfang. Det
hjelper lite at et samlet Storting gikk imot
4 etablere en kommunal seromsorg.
S@romsorgen er et faktum.

De statlige spesialskolene ble nedlagt.
Statistikk fra Statistisk Sentralbyra synes
i fortelle at vi fikk en mer inkluderende
skole. Men gradvis gjenoppstod
segregeringen i form av spesielle avdelinger
og kommunale spesialskoler. Det er flere
elever i spesielle klasser og styrkede
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avdelinger i dag enn under spesialskolenes
storhetstid. Et halvt drskull av grunn-
skolens elever mottar spesialundervisning
alene eller i spesielle smagrupper. Til tross
for snart 40 r med malsetning om
inkludering, er vi trolig lenger fra malet
enn noen gang tidligere.

Bruken av tvang og make ble redusert
etter lovreguleringen, men de siste drene
har antallet vedtak gkt. Bruken av ikke
planlagt tvang og makt har eksplodert.

I tre av fire tilsyn avdekkes ulovlig bruk
av tvang og makt, omfanget synes ikke 4
bli redusert. Lovreguleringen er nylig blitt
evaluert, men viktige spersmal er ubesvart:
Hvorfor gker bruken av tvang og makt
nar lovverkets intensjon er reduksjon?

Er spesialisthelsetjenestens tiltenkte rolle
oppfyle? Finnes tilstrekkelig kompetanse

i tjenesteapparatet? Evner kommunene

a forvalte feltet forsvarlig eller er det
kommunale selvstyret et problem?
Legitimerer lovverket menneskerettighets-
brudd?

Personer med utviklingshemning har
ofte flere uoppdagede medisinske
tilstander som ikke behandles. Men de
har mindre med helsetjenesten 4 gjore enn
andre. Det er ogsa liten kontakt med
psykiatrien. Til tross for dette gis rundt
40 prosent av voksne med utviklings-
hemning medisiner mot psykiske lidelser.
F4 har diagnose og nesten ingen far
medisineringen evaluert. Arbeid og
fritidstilbud er segregert. Det samme
gjelder skole og bolig. For mange med
utviklingshemning er det inkluderende
samfunnet begrenset til fodeavdeling og
kirkegird. Normalitet og likeverd var en
rettesnor, men denne rettesnoren er nd



stort sett forlatt i praksis. Fortsatt er inklu-
dering, normalisering og likeverd sentrale
verdier i nasjonal politikk. Ikke noe er
endret i den formelle statlige politikken,
men innholdet lyder litt mer hult.
Nasjonale tilsyn med spesialunder-
visning avdekker ulovligheter i ca. 90
prosent av tilfellene. Nasjonale tilsyn
med bruken av tvang og makt, avdekker
ulovligheter i tre av fire tilfeller. Det er en
byggeboom av kommunale institusjoner.
Det er tungt 4 kjempe i 430 kommuner.
Behovet for 4 arbeide for utviklings-
hemmedes rettigheter har ikke vert storre
pa flere tiar. Ved siden av NFU er det fa

andre som ivaretar interessene til personer

med utviklingshemning. Det finnes noen
unntak: Barneombudet har begynt & se pa
spesialundervisningen. Antidiskrimi-
neringsloven er ny og lovende. Ombudet
knyttet til diskriminering er enda nyere.
Réd for funksjonshemmede er etablert i de
fleste norske kommuner. Radet kan vare
en viktig stemme inn i kommunalpoli-
tikken. Den nye plan- og bygningsloven
gir store krav til brukermedvirkning pa
systemnivd. NFU arbeider blant annet for
i styrke sin rolle som premissgiver.
Forbundet har nylig utgitt en bok om
vellykkede private boliglesninger hvor
beboerne er personer med utviklings-
hemning. Slike eksempelsamlinger har vi

Jens Petter Gitlesen, forbundsleder i NFU: «<Nar kommunene til stadighet presenterer boliglgsninger for funksjons- og
utviklingshemmede som forer oss tilbake til tiden med institusjoner, er det viktig a tydeliggjere de gode lgsningene
som finnes. NFUs boligsamling presenterer gode eksempler pa boliger der normalisering og likeverd er i fokus. Dette

er langt fra institusjonslivet!» Foto: Jan Schweneke.
- ]
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Truls og kameraten Ole bor i samme oppgang. Foto: Bitten Munthe-Kaas.

stor tro pd, derfor ma vi lage flere. Vi md
vise at det nytter 4 tenke normalisering og
menneskeverd.

Viktige anbefalinger for fremtiden

Statens rad for likestilling av funksjons-
hemmede anbefaler at det settes ned et
nytt offentlig utvalg som skal gjennomga
livssituasjonen, levekarene og tjenestene
for utviklingshemmede. Rddet anbefaler
ogsa at det settes inn tiltak for & motvirke
okt segregering og store samlokaliseringer
i boligtilbudet til utviklingshemmede.
Videre retter det spesiell oppmerksomhet
pa bruken av sma stillingsbroker i
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kommunene og pa at kompetansen ma
okes pa alle tjenestenivéier. Det ma
presiseres i lov og regelverk at tjenester
skal tildeles pd individuelt grunnlag og
ikke koples til bolig. Det mé ogsa gjores
undersgkelser vedrerende bruken av
segregerte tilbud i skolen og det ma foretas
en gjennomgang av skolens oppfelging av
elever med utviklingshemming. Radet
peker ogsé pa et behov for 4 styrke kompe-
tansen i NAV og i skolens radgivnings-
tjeneste og pa at muligheten for aktiv fritid
styrkes og at ledsagerbevis blir en nasjonal
ordning.



Endelig i egen leilighet

Truls Eide fra Askey utenfor Bergen er

28 4r. Han har Downs syndrom.
Foreldrene hadde tenkt & bygge leilighet

til ham i huset sitt, men det ville ikke
Truls. Han ville flytte hjemmefra. Han
kjopte en andelsleilighet i et nytt borettslag
pa Florvag.

Gjennom et samarbeid med boligkon-
toret i kommunen fant foreldrene ut
hvordan de skulle ordne finansene.

Truls fikk startlin og etableringstilskudd
gjennom Askoy kommune. Husbanken
star bak ordningen. I tillegg hadde Truls
noen penger selv.

Truls ville at leiligheten skulle ligge i
nzrheten av vennene hans. Den skulle
ligge i naerheten av buss-stopp slik at han
lett kunne komme p jobb, til bowling
og til musikkskolen.

Truls synes hverdagen er flott og greier
seg selv om morgenen. Spiser frokost, lager
matpakke og tar bussen til jobb. Gjennom
organisasjonen ULOBA har han sikalt
Brukerstyrt Personlig Assistanse (BPA).
Assistentene kommer fast tre dager i uken,
og ellers nar Truls skal pa tur. De kommer
ogsd annenhver lordag. Det er Truls som
bestemmer hva assistentene skal gjore.

Etter noen ér fikk Truls lyst pa en storre
leilighet. Na bor han i et borettslag som
heter Krokas terrasse. coe

Hele bolighistorien til Truls Eide, og atte
andre personer med utviklingshemning,
kan du lese i boken «Sjef i eget hus», et
samarbeidsprosjekt mellom NFU og
Husbanken. Boken kan bestilles pa
www.nfunorge.org.

Truls trives i egen bolig. Foto: Bitten Munthe-Kaas.
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