Kyrkjelyden sitt ansvar
for dei funksjonshemma

Diakonhjemmets teologiske
hggskole arrangerte eit ope semi-
nar den 20.3. med tema «Kirken
og de funksjonshemmede». Fore-
draga som vart haldne der vil vi
presentera for lesarane vare i det-
te og fyljande nummer av Diako-
nos under vignetten ovanfor.
Lars Taule er diakon og distrikt-
sosialsjef i Bergen.

Aldri vil eg glpyma det sjokket
eg fekk d4 eg fgrste gongen fekk
«pocket»-utgiva «kirken og de
funksjonshemmede» i hendene.
Det var pé eit diakoniledermgte
pa Diakonhjemmet, og eg gav
straks mine reaksjoner til kjen-
ne. Eg kom nemleg ikkje lenger
enn til omslaget som ber bilete
av eit forvridd ugras (Igvetann)
som er gatt i frg. Skulle det sym-
bolisera kyrkja sitt syn pa dei
funksjonshemma?

I samband med dette foredra-
get har eg lese boka, og innhaldet
gav meg eit heillt anna inntrykk
enn permen.

Den gir eit vell og sakleg opp-
lysning og informasjon, og pei-
ker pé ei rekkje atgjerder for a
betra dei funksjonshemma sine
forhold generelt og i hgve til
kyrkja spesielt.

Eg vil difor ikkje g& nzrare inn
pa det her, men heller etterlysa
verknaden av denne innstillinga i
vére kyrkjelydar.

Kvifor har lite og ingenting
skjedd?

Eg trur &rsaka stikk svart
djupt, heilt inn i var grunnhold-
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ning til dei funksjonshemma og
alt som er «onnorleis». Og det er
dette eg vil tala om — var hold-
ning til dei funksjonshemma ge-
nerelt og konkret-personleg. Vi
ma vera villige til 4 avkle oss —
du og eg ma finna oss sjglve.
Korleis vi eigentleg stir i vire
kjensler og motiv i hgve til den
funksjonshemma. For mange har
det vorte ei bitter erkjenning, s
bitter at ein ikkje har innlate seg
péa den.

Til sjuande og sist grunnar hei-
le denne problematikken seg pa
din og min grunnholdning til den
funksjonshemma i var kvardag.
Véart engasjement har sitt ut-
spring og sin basis her.

Fgr eg gar vidare, skulle eg
gjerne hatt med eit par definisjo-
nar. Nar eg talar om kyrkjelyden,
sd meiner eg kyrkjelyden i vidas-
te forstand, og ikkje avgrensa til
prest, soknerad, diakonat o.l.
Nzrmiljset fell sileis gjerne sa-
man med den geografiske kyrkje-
lyd.

Nér eg talar om funksjons-
hemma, kan eg bruka sentralra-
det for yrkesvalghemmede sin
definisjon, som er slik; «Funk-
sjonshemmet er den, som pa
grunn av varig sykdom, skade,

lyte eller pa grunn av avvik av .

sosial art, er vesentlig hemmet i
sin praktiske livsfgrsel i forhold
til det samfunn som omgir ham.
Dette kan bl.a. gjelde utdanning,
yrkesvalg og yrke, fysisk og kul-
turell aktivitet».

Emnet handlar om kyrkjely-
den sitt ansvar for seg sjglv, et-
tersom dei funksjonshemma er
ein del av kyrkjelyden, eit lem i

ein levande organisme. Rett nok
ofte ein lidande lem. Skrifta seier
og noko om korleis ein frisk or-
ganisme ter seg. Nar eit lem lid,
da lid heile organismen og alle le-
mene yt si teneste for 4 opprett-
halda heilskapen. Ikkje det at dei
bgr eller skal gjera det, det berre
er slik.

Kristen teneste — diakoni —
er i tylgje Guds ord, ingen szr-
funksjon, men rett og slett kyr-
kjelyden sin méte 4 leva og verka

pa.

Korleis lever og verkar kyrkjely-
den

Ei undersgking viser at kvar
4. eller 5. husstand i dette land
har eit eller fleire funksjons-
hemma medlemmer. Men hva tid
ser videi? Ser du deiikyrkja eller
i kyrkjeleg samanheng? Eller gér
kyrkja ut til dei? Har vi rett og
slett kutta dei ut og overlete dei
til spesialservice, dvs. institu-
sjon, prest, diakon/diakonisse og
skippertak-service 1 kyrkjeleg
regi? «Kirken ligger pa et hgyt
sted hos folket», fritt gjengitt et-
ter eit velbrukt sitat. Ligg kyrkja
s& hggt i fleire tydningar, at det
berre er eliten, godtfolket, som
nar opp? Og at kyrkjelyden har
vanskar med & stiga ned? Har vi
ein funksjonshemma kyrkjelyd?
Nyleg las eg at ein rekna med at
6% av alle born er funksjons-
hemma. Vi veit at 6% satsen au-
kar med 4ra ettersom sjukdom,
ulukke og alderdom gjer seg gjel-
dande. Ei aldersgruppe eg s@rleg
vil nemna er fgrskuleborna. Etter
dei tala eg nett nemnde, skal
f.eks. Bergen kommune ha 1.500



funksjonshemma forskuleborn i
alderen 0-7 &r. Har vi eigentleg
stoppa opp forkvadet vil seia 4 fa
eit funksjonshemma barn? Og
kva rolle dette barnet vil spela i
familien sin? Den funksjonshem-
ma vil lett bli ein dominant innan
familiedynamikken. Vi talar ik-
kje lenger om eit funksjonshem-
ma barn — men ein funskjons-
hemma familie. Samfunnet vart
inntek i dag ei holdning overfor
dei funksjonshemma som ma
oppfattast som klart avvisande,
ettersom det ikkje er teke omsyn
til dei i den totale samfunnsplan-
legging.

Noko systematisk organisert
opplegg for desse borna og deira
fgresette, fins ikkje. Fullstendig
tilfeldig synes den medisinske/-
sosiale service 4 vera pa vegen
mot diagnose og opplegg til hjelp
og behandling. Vi har alltfor lett
for 4 sja p4 dei funksjonshemma
som eit spesifikt helse/sosial-
problem. Dette er ei grov og
urettvis forenkling. Faktisk er
det like mykje ei sak for plan og
reg.avd. som har med nye bolig-
felt og rehabilitering av eldre bo-
ligstrgk 4 gjera. Det er si avgjort
eit kommunikasjons-spgrsmal,
og det burde vera ei stadig hode-
pine for arb.direktoratet med si-
ne underavd. Det er eit sveert pe-
dagogisk spgrsmal, og skolen er
s& smétt i ferd med & vakna opp
for det, jfr. den nye skolelova om
integrering. Heim og nzrmiljg
méd vera det primare, og kva
med eit kyrkjeleg engasjement?

IC.P. bladet for mai 1975 seier
3 funksjonshemma det slik:
«Funksjonshemmede er ikke en
del av gatebildet eller av folkets
daglige liv, de henvises mer og
mindre til sine egne steder, fordi
samfunnet som helhet ikke er
planlagt med tanke pa & kunne
fange flest mulig ulike grupper
0g mennesker opp i seg. Man
glemmer at det er mennesker og
enkeltindivider det dreier seg om
fordi man far for fa og ingen sjan-
se til 4 oppleve og mgte funk-
sjonshemmede pa «nart hold»
— og kanskje oppdage at det he-
le dreiet seg om et menneske, en
personlighet pa like linje med en

selv. Er ikke denne opplevelsen,

grunnlaget for all virkelig inte-
grering?» Spgr desse 3 funk-
sjonshemma.

A f3 eit funksjonshemma barn!

Ma eg fa lov til & vera litt per-
sonleg — da eg gar ut i frd at det
eg na seier er den eigentlege ar-
sak til at det er eg som stér her i
dag. I 15 &r hadde eg vore prakti-
serande sosialarbeidar da eld-
stebarnet — ei seks ar gamal
jente — bratt vart funksjons-
hemma. Dette er 11 ar sidan.
Noko seinare gjekk det heilt opp
for oss at vart to r gamle barn
utvikla ei medfgdt progressiv
funksjonshemming. Der stod eg
medsjukepleie, diakon-ogsosial-
utdanning + etter méten lang
praksis. Kona er og sjukepleie-
utdanna med ein del praksis. Vi
var ribba til skinnet og visste
korkje ut eller inn. Det tok oss
mange, mange ar fgr vi fann fram
i den jungel av hjelpeordningar
som var skipa for & hjelpa vare
barn og oss. Eit utal av etater
— ennd fleire fagfolk — dei
fleste med skylappar — f3 visste
om kvarandre.

Det f@rste mgtet med helseve-
senet vil det funksjonshemma
barnet fi pi fgdeavdelinga, et-
tersom dei fleste vert fgdde der. I
mange tilfelle vil ein sjukleg til-
stand kunna konstanterast alt da,
for ein del tilfelle vil ein ha meir
eller mindre begrunna mistanke,
og nokon vil utvikla funksjons-
hemming i sine fgrste levear.

Desse borna — som ofte er i
ein svart darleg forfatning, far ei
forsteklasses medisinsk omsorg
s dei kan overleva denne fgrste
tida som er serleg kritisk. Men
som regel overser ein det faktum
at barnet er ein del av ein familie,
og at familien gjennom dette bar-
net — vert stilt overfor ein situa-
sjon som dei ikkje er budde pa.
Den informasjon som vert gitt
foreldra, kan vera tilfeldig, man-
gelfull og av og til direkte villei-
ande. Dei far m.a. inga hjelp til &
meistra dei fglelsesmessige pro-
blem som situasjonen fgrer med

seg.
Lossiuskommiteen (Nou

1973: 25) peikar pa to arsaker til
dette. For det fgrste: Serviceap-
paratet for dei funksjonshemma
er mangelfullt utbygd. Persona-
let ved fgdeavdelinga vik tilbake
for & gje ubehageleg informasjon
— ndr det ikkje samstundes kan
visast til positive hjelpetiltak.
For det andre: Personalet mang-
lar kjennskap til dei servicetilbod
som trass alt finns. Personalet
har — gjennom si utdanning —
ikkje fatt innfgring i psykososiale
problem generelt — og spesielt
ikkje i det problem dei stér over-
for ndr ein mA tru at eit barn er
funksjonshemma.

Eit foreldrepar som far eit
funksjonshemma barn, kjem i ein
folelsesmessig  krisesituasjon.
Miéten dei kjem gjennom denne
krisa pd, vil f4 konsekvensar for
heile familien som framtidige
psykiske helse — og ikkje minst
verka inn pi det skadde barnet
sine utviklingsmogelegheiter.

Szrleg det 4 fi eit psykisk
funksjonshemma barn i var kul-
tur, vil for mange lett kunna lgy-
sa ut ei kjensle av skam og aud-
mjukheit. S& kjem angsten —
kva vil familien, venner, naboar
og andre seia? Korleis skal vil
lgysa dei praktiske vanskar dette
fgrer med seg — korleis er be-
handlingsmogelegheitene? Kor-
leis bgr vi forholda oss til dei an-
dre borna i familien? Vil dei ta
skade? Osv. Dette gar pa heile
familiedynamikken.

A mgta praktiske vanskar, by-
rdkrati og tregheit nar ein sgkjer
hjelp, er ein ting, men & mgta
holdningar som skaper skam og
skuld, er langt verre. Det er ikkje
berre hjé mannen i gata dette
kjem til uttrykk, men verre enda
— hja fagfolk. Ei mor fortalde
nyleg at ho kom med sitt mongo-
loide barn pA ein spesialavdeling
der dei skulle retta ein fysisk feil
hja barnet. Ein lege kalte henne
tilside og sa at ho burde reisa
heim att med barnet d& der var s&
lange ventelister av normale born
som trong denne behandlinga.
D4 ein far — pa vegne av ei for-
eldregruppe — gay uttrykk for
ynskje om & verta teken med pa
rad i spgrsmal som gjaldt barna
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deira, uttalte ein barnespesialist:
«Enkelte av disse barna fir mer
medisinsk service enn deres for-
eldre har fortent».

Eg seier ikkje dette for 4 hengja
ut einskildpersonar, men for & gje
uttrykk for ei massiv holdning i
vart samfunn, ein holdning som
kvarogein av oss finn ein snev av
i sitt eige bryst. Hadde det ikkje
vore slik, hadde vi heller ikkje
hatt trong for spesialomsorg —
for di hadde dei funksjonshem-
ma forlengst blitt tekne hand om,
slik deira trong tilseier.

Det offentlege velferdssam-
funnet maktar slett ikkje 4 finna
mennesket bak skaden/funk-
sjonshemminga, og endi mindre
maktar det 2 sjd mennesket i sin
totale samanheng i hgve til sin
Gud, til sine medmenneske og
seg sjglv. Dette som er si avgje-
rande for fellesskap i heim, nar-
milj¢ og vidare samanheng. Eg
seier det for & ropa ut at kyrkje-

lyden sitt ansvar og oppgive sy--

nes 4 auka etter kvart som vel-
ferdssamfunnet avanserar — og
ikkje omvendt, som mange vil ha
det til.

«Synd pa» dei funskjonshemma

Vaardal Lunde seier det slik i
eit avisordskifte!

«En vesentlig grunn er var in-
toleranse og avvisende holdning
til alt som er annerledes. Denne
negative holdning overfgrer vi til
vare normale barn, som pi sin
side tar etter og utvikler denne
holdning til fullkommenhet. Ved
a samle barna i sentrale internat-
institusjoner vil lokalsamfunnet
aldri fA vennet seg til og lert 4
akseptere avvikerne som en na-
turlig del av vér tilvarelse.»

Vi har vorte oppseda til 4 sy-
nast synd pa dei funksjonshem-
ma, og dei vi synest synd pa dis-
tanserar vi oss frd samstundes
som vi fgreheld oss retten til &
handla pd deira vegne. Vi kjem
ikkje eingong pi A spgrja den
funksjonshemma personen pa
kva méte han vil verta hjelpt.
Kjem han til ordet, vert det sett
pa som utidig innblanding som vi
forstidsegpdarar nedlatande av-
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viser. Dersom ein funksjons-
hemma treng hjelp, vert han sett
pa som sjuk, og hans plass er da i
ein dertil eigna institusjon.

Institusjonalisering

Eg vil igjen sitera Vaardal
Lunde fra same innlegg om dei
psykisk utviklingshemma. Li-
kevel vil eg understreka at det
han her seier gjeld like mykje
institusjonar for andre typar
funksjonshemming — like fram
til vére alders/sjukeheimar.

«Jeg er en klar motstander av
de store sentrale anlegg med de
mange internerte barn pi av-
grensete omrader. La oss i hvert
fall ikke utvide dem eller lage fle-
re. Rett og slett fordi jeg mener
at svart mange barn som i dag
befinner seg i slike institusjoner
ikke burde veere der. Mens nzr
sagt alle med et fremadrettet syn
pd saken, mener det er galt 4 ga
videre med den «sentrale» linje,
sa fortsetter likevel denne ut-
bygging som om det var en na-
turlov. Hvordan kan dette skje?
Sannsynligvis fordi mange av va-
re eksperter nettopp sitter i de
sentrale anlegg og fordi det alltid
er vanskelig 4 sale om. Det kre-
ver fullstendig revurdering av alt
som skjer rundt en. Det betyr et
brudd pa et allerede fastlagt ut-
byggingsprogram. Mange fag-
folk synes de langt enklere klarer
4 hanske problemer nar de er
konsentrert pd deres egen ar-
beidsplass. De sentrale anlegg
gnskes derfor overalt komplet-
tert med all mulig ekspertise. —
Alle medisinske, pedagogiske,
psykologiske og sosiale tilbud
har en tendens til 4 bli bygget ut
maksimalt i sentralinstitusjonen
til den fremstir som en selvfor-
synt kompakt enhet som ikke
trenger omverdenen og samfun-
nets tilbud utenfor. Disse institu-
sjoner kan eksistere som om det
var en beskyttende mur rundt
med kikkhuller til den verden
barna skulle vere en del av. I sin
iver etter 4 etablere det fullkom-
me tilbud lager man separate an-
legg som bare gker isolasjonen
for de barn som man skulle ta seg
av — gker avstanden til med-

mennesker og derved underbyg-
ges intoleransen.»

La det vera klinkande klart at
det er i heimen problemet opp-
stAdr — og at det er i heimen og
nzrmiljget problemet primaert
mé finna si lgysning. Ikkje alle
har tilstrekkeleg med eigne re-
sursar a ausa av, og anna hjelp
kjem dei ikkje imgte. Samanbro-
tet narmar seg, og for mange
vert det eit samabrot for heile
familien — med sviande sar res-
ten av livet. DA vert institusjonen
eit medlem rikare — og vi insti-
tusjonseigarar talar varmt og
stort om det ansvar og den opp-
giva vi pitek oss. Narmiljget
(kyrkjelyden?) vaskar hendene
og sukkar letta over plasseringa:
«Endeleg kom han pi sin rette
plass». Kunne vi tenkja oss &
plassera vére friske born i insti-
tusjon under andre si omsorg —
gierne ei dagsreis unna? Er vi
klar over at dei funksjonshemma
treng sine foreldre og nerskylde i
enda sterkare grad?

Konsekvenar for samfunnet

Det er ei anna side ved denne
sak som har oppteke meg sterkt,
nemleg kva verknad det har i lo-
kalmiljget at dei funskjonshem-
ma vert deportert eller isolert.
Eg har hgyrt at i det grgderike
Texas sig bgndene seg lei pa all
den unyttige skogen, grgda vart
stgrre nar dei svidde av all skog
og sddde i aska. Det gjekk vel ein
generasjon, kanskje meir, men
etterkvart vart landet gyde avdi
mennesket hadde grepe for hardt
inn i naturen sitt stoffskifte. Eg
er overtydd om at dei funksjons-
hemma h@yrer med i heimen og
nzrmiljget sitt stoffskifte og at vi
som kyrkjelyd er med 4 bryt ned
Guds lovbundne skaparordning,
og sdleis medverkar til sjuk-
domsframkallande tilstander i
vart folk.

Ved véar holdning er vi med pa
4 gradera menneskeverdet i hgve
til medisinsk, intelektuell, sosial
og gkonomisk status. I sin ytters-
te konsekvens ser vi dette i
abortlova som gjev heimel for
abort m.a. pa genetisk grunnlag,
dvs. at vi p4 lovleg vis kan utryd-
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da alle mongoloide fgr dei vert
fgdd. Det skal ikkje verta lettare
heretter & ha funksjonshemma
born, for no vil leger, sosialar-
beidarar og naboar kunne spgrja
— «men kvifor fekk du «det» ik-
kje fjerna?» Og den funksjons-
hemma vil end3 oftare f3 h@yra:
«Du skulle ikkje vore fgdd». Kan
henda lov vil endrast til at foste-
ret skal fjernast?

Eg er alvorleg redd. Kva rett
har vi til & utrydda ei heil folke-
gruppe? Kvar stansar mennesket
sin verdimalar neste gong? Su-
perprestasjonar, effektivitet og
sosial hggstatus vert hggt prist i
virt samfunn. Toppidolet er
idealet. Det gjev ingen rang & ve-
ra Kjend av eller bli sett saman
med ein funksjonshemma, enn
sei sjglv vera funksjonshemma.
Den fysisk, savel som den psy-
kisk og sosialt funskjonshemma
far heller ei sar kjensle av & vera
ein klamp om foten pi eit fra-
madstormende velferdsamfunn,
som ville nddd end4 lenger om
ikkje denne klampen hadde vore.
Handa pa hjarta — gjev vi ikkje
alle vart til & ngra oppunder den-
ne kjensla? Midt i all var overflod
der velstanden heldt pa & ta
knekken pa oss, jamrar vi oss
over den store delen av netto na-
sjonalproduktet som gér til helse-
og sosialformal.

Eg undrast om ikkje den stadig
omgripande disharmoni i vart
samfunn kjem av at vi forkastar
dei kan henda mest verdifulle
strengane i det instrument vart
samfunn skulle vera. Det at vi
ikkje godtek Guds skaparordning
slik Han vil den skal vaere.

Kvifor ser vi ikkje meir heil-
skapen i Guds hushald? Kvifor
legg vi sa einsidig vekt pi at det er
vi med evner, anlegg og fysisk
kraft som stér for all yting og dei
funksjonshemma for all motta-
king? For det forste har ikkje ein
av oss meir enn det vi har fatt
— det vera seg mykje eller lite.
For det andre mon ikkje den
funksjonshemma har stgrre ver-
diar & gje oss enn omvendt?
Temmeleg ofte opplever vi at den
funksjonshemma — utifri sine
forutsetningar — fungerer langt

betre som menneske og med-
menneske enn vi sikalla funk-
sjonsdyktige. Ein ting vil eg
sterkt understreka — og det er
sjglvoppleving — nemleg kva
rikdom i form av glede, inspira-
sjon og sann livsvisdom eit funk-
sjonshemma familiemedlem kan
gje heimen sin og nzrmiljget.

Kva normer har vi innstilt vart
verdimal etter?

Gar det reint pa materialistis-
ke eller meir kristne/etiske krite-
rier? For min del har eg matte
Justert rett ofte, og det er den
sterkt funksjonshemma 13-arin-
gen min som er leremeister., Eg
er overtydd om at det bitre sivel
som det sgte, sol og skugge, den
tyngste sorg og den villaste glede
— med alle overgangar og av-
skygningar, hgyrer med i Guds
billedvev. Eg — lille menneske
— skal vakta meg vel for 4 pluk-
ka vekk den traden Gud har teke
til & spinna inn. Om traden ikkje
fell meg i smak, mé eg stola meir
pa Guds Auge enn mine, pa hans
oversikt enn min.

Alt dette veit vi jo sa indeleg

godt — i alle hgve pratar vi my-
‘kje om det. Hvorfor let vi ikkje

handling fylgja ord?

Her ligg ei sentral oppgave. Vi
er kyrkja sine resursar, og vi kan
knyta til oss stadig fleire, si det
til sist framnar heile kyrkjely-

_den. Vi skal driva oppsgkjande

omsorg der vi skal formidla
Guds rike og samfunnet sine re-
sursar til vire medmenneske.

Dette vil gje tryggleik i nzr-
miljget i meir enn ej tydning.
Tryggleik for vart funksjons-
hemma medmenneske slik at
han og ho kan leva sitt liv, slik og
der dei helst ynskjer. Tryggheik
for oss sjglve ved & vita at vi er
med 4 verkeleggjera Guds rike
her og na. ’

Institutt for Kirke og
Samfunn

Pa representantskapsmgte
for Institutt for Kirke og Sam-
funn ble disse valgt inn i det
nye styret: Tone Benestad,
Tor-Odd Bemtsen, Einar Bo-
re, Ellen Marie Grelland,
Gunnar T. Johannessen, Ar-
ne Paulsen og Ingebjgrg
Lindheim. Instituttets gko-
nomi er for tiden anstrengt
med en gjeld p& ca. 200.000
kroner. IKS vil n& engasjere
seg sterkere i arbeidet for 4 gi
etisk veiledning til kristent
helsepersonell.

Apologetikk i
Diakoni

Institutt for Kirke og Sam-
funn arrangerer konferanse til
hgsten med tema «Apologe-
tikk i menigheten og forsam-
lingen». T den anledning inn-
byr instituttet interesserte til 4
skrive foredrag innenfor ulike
undertema. Disse er «apolo-
getikk i forkynnelse 0g un-
dervisning, apologetikk i sje-
lesorg, apologetikk i diakoni
0g om presters, forkynneres
og diakoners egne apologe-
tiske behov. Hvordan dekke
dem?».

Det kan bli antatt inntil fem
foredrag innenfor hver grup-
pe og det er sendt ut en bred
invitasjon til ulike grupper in-
ne kirken. Ytterligere opp-
lysninger og pAmelding av fo-
redrag skjer til: Institutt for
Kirke og Samfunn, PB 1705
5011 Nordnes.

Foredragene sendes innen
1. juni 1981. Konferansens
foredrag vil bli publisert i IKS
serien.




