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PSYKISK UTVIKLINGSHEMMEDE

— hvordan er omsorgen og helsetilbudet
I5 dr etter ansvars/HVPU-reformen?

IVAR SKEIE INTERVJUER GEIRMUND SKEIE

Det er gitt 13 dr siden ansvarsreformen — eller HVPU-reformen som den gjerne ble kalt

—ble gjennomfgrt. Ansvaret for helse- og omsorgstjenesten for de psykisk utviklingshemmede

ble ved denne reformen overfort fra den statlige szromsorgen — HVPU — til kommunene.

Utposten har snakket med Geirmund Skeie (GS), en av de sentrale legene innenfor norsk

retardasjons- og habiliteringsmedisin de siste 25 ira, om hvordan helsetjenesten for

denne gruppa er i dag, og hvor de store utfordringene framover ligger i ei tid med sterk

forvandling i helsetjenesten. Innen allmennmedisinen er det en «honngrparole» at man

skal «gi mest til dem med de stgrste behov», og det er 4penbart at de psykisk utviklingshemmede

er en av gruppene med store og sammensatte behov for helsetjeneste.

Hvordan mgtes disse behovene i dag?

Urrosten: Ved innforingen av reformen i 1991 foreld det dels
skepsis og dels optimisme. Mange var engstelige for at kommu.-
nene ikke ville veere i stand til d bygge opp et omsorg- og tjenes-
tetilbud som ville fungere like godt som den tidligere seromsor-
gen. Samtidig var det stor tilslutning til tanken om at alle,
uansett funksjonshemning eller ei, har rett til levekdr som legger
til rette for utvikling, selvstendiggjoring og deltagelse i samfun-
net under sd normaliserte betingelser som mulig ut fra den en-
keltes forutsetninger. Har erfaringene i ettertid gitt skeptikerne

eller optimistene mest rett?

Fgrstvil jeg nevne at noen av de stgrste forkjemperne —bide
ndr det gjelder initiativ til og gjennomfgring av ansvarsre-
formen — var 4 finne blant de pirgrende. Spesielt er NFPU
(Norsk forbund for psykisk utviklingshemmede) [ndva-
rende NFU — Norsk forbund for utviklingshemmede| &
nevne. P organisasjonsnivd oppsto det imidlertid i denne
brytningsperioden en utbrytergruppe som dannet sitt eget
forbund, LUPE (Landsforbundet for utviklingshemmede
og pargrende), og som var motstandere av en full avvikling
av institusjonsomsorgen. Mange av de pirgrende som var
direkte involvert var pd en helt naturlig méite usikre. Man

visste hva man hadde og ikke si mye om det man skulle fa.
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Kommunenes overtagelse av primaroppgavene representerte

et betydelig samfunnsmessig lgft. I tillegg til at de som bodde
pd institusjoner skulle etablere seg pa nytt, ble kommunene
ogsé palagt 4 kartlegge behovet for og, ut fra en slik kartleg-
ging, 4 etablere tilbud til dem som fortsatt bodde hjemme hos

foreldrene selv om de var kommet opp i voksenalder.

Det var ogsd lagt til rette for gkonomiske virkemidler slik at
kommunene hadde reell handlekraft for de lpft som treng-
tes. Dette skjedde hovedsakelig ved at det ble gitt gjennom-
snittlige og standardiserte overfgringsbelgp per person. De
aktuelle belgpene ble lagt inn i overfgringene til kommu-
nene over statsbudsjettet uten formelt 4 vere gremerkede.

Bdde bedgmt ut fra stgrrelsen p4 det samlete gkonomiske
Ipftet og ut fra levekarsundersgkelser som er gjort i ettertid,
innebar reformen et betydelig lgft i levekar/livskvalitet for
de fleste som flyttet ut fra institusjon. Undersgkelser som
ble gjennomfgrt for noen 4r siden har i grove trekk vist at
bedring har funnet sted for rundt %s’s vedkommende. For
de resterende var situasjonen, si vidt jeg husker, om lag

uendret for /s og forverret for '/s.

Etter mitt skjgnn er det grunnlag for 4 hevde at utviklingen
ilppet av de siste par 4r, vel ti 4r etter reformen, gir atskillig
mer grunn til bekymring enn det utviklingen i de fgrste om-
stillingsdrene etter reformen gjorde, den tids turbulens til
tross. Pionérfasen, og kanskje mye av storsamfunnets inter-
esse og til dels «glgd» med den, er over. Det blir et spgrsmal
hvorvidt den tematiske «trofastheten», avgjgrende i det
lange lgp, fra politisk og byrakratisk hold fortsatt stir ved
lag. Det kan i dag reises spgrsmal ved kommunenes evne til

digangsette nyetableringer etter hvert som nye brukere mel-

UTPOSTEN NR.3 o 2004

INTERV]JU

der seg p4, og kommunenes evne til 4 opprettholde standar-
den pd de tilbud som gis. Spgrsmélene blir etter hvert mange
og gér ut over rammen for et intervju som dette. Fra statens
side er det nylig gitt signal om at Kommunal og regionalde-
partementet i 2004 skal ta initiativ til en undersgkelse om bo-
liger som tilbys utviklingshemmede, om kommunenes og
brukernes erfaringer knyttet til disse og om gkonomiske
kostnader knyttet til bolig- og tjenestetilbudene.'

UrrosTEN: Hvordan har du inntrykk av at det tverrfaglige om-
sorgs- og behandlingstilbudet for de psykisk utviklingshemmede
fungerer i kommunene? Er det bare miljparbeidertjenesten som
er engasjert, eller er ogsd andre deler av helse- og omsorgstjenes-
ten med, for eksempel psykiatriske sykepleiere og primerleger?
Bildet er nok svart variabelt. Det kan ofte oppleves slik at
deter for tette skott mellom sektorer og instanser i kommu-
nene hva enten organiseringen av disse gir etter tradisjo-
nelle eller nykonstruerte skillelinjer. Helsetjenesten kan sti
i fare for i for stor grad 4 komme i en «pd siden posisjon» i
forhold til den gvrige tiltakskjeden. Et cksempel pa dette,
siden du spgr nettopp om det, vil vare at tjenesteapparatet i
fprstelinjen, noe som for gvrig ogsé er situasjonen i andre-
linjen, har vanskelig for & favne situasjoner som innebarer
en kombinasjon av intellektuell funksjonshemning og psy-
kiatrisk problematikk. Derfor vil en som oftest finne at
psykiatriske sykepleiere i kommunene er lite involverte
selv om unntak fins.

Utgvere av helsetjeneste, ikke minst legene, vil ha viktige
roller 4 utgve, ikke bare som behandlere, men ogsd som sen-
trale informatorer og ridslagningspartnere i det tverrfag-
lige samarbeidet som er forutsatt skal finne sted. Helseper-
sonellets bidrag vil i mange situasjoner kunne ha
avgjgrende betydning for den enkeltes livskvalitet.

Det er viktig at samarbeid mellom instanser baserer seg pa
rimelig utviklet og gjensidig kunnskap om hverandres
arbeidsfelt og respekt for hverandres arbeidsbetingelser.
Sist, men ikke minst, er det ogsé viktig at det foreligger en
felles forstaelse for at hver enkelt skal ta del med sitt bidrag
i et hele og ikke ha ansvar for 8 komme med alle Igsninger
alene. Leger star nok fortsatt noe utsatt til for at slike for-
ventninger kan bli lagt pa dem. Den bgra inneholder uan-
sett for mange staur hva enten den er selvpilagt eller, som

vanligere er, plassert pd dem av andre.

Etter ‘Forskrift om habilitering og rehabilitering’ og ‘For-
skrift: Individuelle planer’ forutsettes «pd tvers arbeid».
Hver enkelt klient skal ha en individuell koordinator

innenfor det kommunale tjenesteapparatet og denne vil

! Stortingsmelding 40 (2002-2003) Nedbygging av funksnohsemmene barrierer-
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ogsd, gjennom sitt ansvar for at det foreligger en rimelig hel-
het i tjenestetilbudet til den enkelte, ha et ansvar for at helse-
tjenestene blir involvert. Helsetjenesten bgr vare seg bevisst
at mennesker med psykisk utviklingshemning trenger en

helsetjeneste som er aktivt oppsgkende og forebyggende.

UrrosTEN: Er det mye ensomhet blant de psykisk utviklings-
hemmede?

Ja, og i alle fall for mye.

Der er tankevekkende & tenke noe systematisk gjennom
hva ‘ensomhet’ er.

Forst vil jeg trekke fram ‘ensomhet blant flere’ som et karak-
teriserende utsagn som kan passe pa tilverelsen til personer
med svart svekket kontaktevne som fglge av selve funk-
sjonshemningen. Det kan dreie seg om personer med kli-
nisk bilde av djup/alvorlig utviklingshemning eller av al-
vorlig autisme. Dette vil vare personer som store deler av
sin vikne tid trenger hva jeg vil kalle sosialt og opplevelses-
messig pafyll. Jeg har naer sagt, 1 spissformulering tilpasset
dagens innsparingstider, behov for & presisere at det er
snakk om péfyll av en ganske annen karakter enn det som
pd det fysiske plan kommer en til gode i glass, pa fat eller,
og ikke minst for dem det her gjelder, p4 skei.

Jeg vil, som det andre karakteriserende utsagn, trekke fram
‘ensomhet alene’. Dette bpr vare et entydig begrep. Det er
viktig & ha oppmerksomhet pd at utstrakt alenetilverelse
generelt sett er lite pnskelig for mennesker med psykisk ut-
viklingshemning. (Fallgropen i den andre ytterlighet vil
selvsagt vare et pitvunget fellesskap idet retten til privatliv,

fysisk som sosialt, ogsé utgjer et fundament.)

En kan bli skremt av hvordan en noen ganger kan komme
over situasjoner hvor personer innenfor den svaktfunge-
rende kategorien jeg nettopp omtalte, i tillegg til 8 vaere ‘en-
somme blant flere’ 0gsd ma tilbringe uforholdsmessig mye
tid fysisk alene. Alenectilvarelse p& dagtid bgr for disse per-
sonene fagetisk sett bare vare begrenset til kortere «hvile-
og fred»-perioder. Kvaliteter i sosialt samspill og i opplevel-
ser vil vere avhengig av hvilke personellmessige og rent fy-
siske rammer som gis. Etter min vurdering tilsier
de verste tilfellene at tiden trolig snart igjen er inne for
—i arlighet — & pusse stgvet av termen «oppbevaring» etter
at dette begrepet i norsk debatt pé dette feltet har fitt ligge

ifredien tifrsperiode.

I fare for 4 havne i ensomhet er ogsd en annen gruppe og
denne er tallmessig langt stgrre. Den utgjeres av et ikke
ubetydelig antall personer med lettere grader av psykisk ut-

viklingshemning. Disse vil kunne ha et funksjonsnivd som

gjor at de i rimelig grad mester dagliglivets krav til prak-
tiske ferdigheter. Hjelpeapparatet blir besnzret, for & bruke
et alderdommelig men ganske s treffende uttrykk, og ev-
ner ikke 4 fange opp den sosiale hjelpelgsheten som kan fo-
religge. Det kan fglgelig bli lagt opp til singellgsninger som
innebarer at svart begrensede stgttetjenester blir den en-
kelte til del. Ensomhet blir fort en konsekvens.

Onskemailet om gkonomisk besparelse innenfor offentlig
tjenesteyting er nok ofte en bakenforliggende drivfaktor

som bidrar i samme retning.

Urrosten: Hvordan fungerer fastlegesystemet i forhold til
denne gruppa?

Innfgringen av fastlegeordningen, bedgmt ut fra erfaringer
i «eget» fylke, opplever jeg har vart et positivt steg. Ord-
ningen gir rom for kontinuitet som langt pa veg vil vare en
forutsetning for at legen fir opparbeidet seg tilfredsstillende
kjennskap til den enkelte. At fastlegeordningen gir rom
for deltagelse i tverrfaglig arbeidsform merkes ogsd som et
positivt element og vil forhdpentligvis medvirke til at av-
standen mellom helsetjenesten og tiltakskjeden for utvik-
lingshemmede, som jeg allerede har bergrt, gradvis blir

mindre.

Et helt ferskt europeisk manifest om grunnleggende stan-
darder for helsetjeneste overfor mennesker med psykisk ut-
viklingshemning (intellektuell funksjonshemning), og som
jeg har fittanledning til & vaere med pd utviklingen av, trek-
ker fram noen forutsetninger for tilfredsstillende allmenne

helsetjenester.

Det md blant annet vaere adgang til & bruke mer tid til kon-
sultasjoner, hva enten disse finner sted i helsetjenestens lo-
kaler eller ved hjemmebesgk. Klienten m& kunne motta til-
strekkelig hjelp til & kunne formidle seg. Klienten md
motta, pd en forstielig mite, informasjon av helsemessig
karakter og informasjon om hvordan man kan fremme ut-
vikling av god helse. Denne informasjonen md ogsd vare

tilgjengelig for familie og tjenesteytere.

Forutsetning for at helsepersonell (inklusive leger) i de all-
menne helsetjenestene skal kunne ha god handlingskompe-
tanse er videre at den enkelte lege bl a. utvikler holdninger
og kommunikasjonsmessige ferdigheter, har lett tilgang til
informasjonsmateriell og til & f4 rd og veiledning fra spesi-
aliserte kolleger uten at det stpter pd ckstra finansielle,
praktiske eller lovmessige barrierer.

Hvordan disse forutsetningene skal nds reiser mange spgrs-

mal av bide faglig og organisasjonsmessig art og som man i

fellesskap m4 stille seg og ta fatt pd Igsningen av.
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UtrosTEN: Tar fastlegene gjennomgdende ansvar for disse pasi-
entene?

I alt overveiende grad —ja.

UrrosteN: Hvordan gdr det med denne sektoren ndr kommu-
nebudsjettene strammes inn og slankes? Forholdet mellom tidli-
gere gremerkede statsmidler og ndverende friere stilling i kom-
munegkonomien, kan du si litt om finansieringsordningen og
utviklingstendenser her?

Dette er kjernespgrsmdl pa systemnivd. Pkonomioverfg-
ringene til kommunene var, som jeg allerede har nevnt,
ikke gremerket ved det formelle reformtidspunktet heller.
Overfgringssummer fra stat til kommune etter 1991 har i
noe forskjellig utforming ferst og fremst vart basert pi
antall individer og belgp er lagt inn i de allmenne overfg-
ringene til kommunene. Dagens hovedordning er at kom-
munene drlig rapporterer nominelt inn til Sosial- og helse-
direktoratet hvor mange personer de formelt har gjort
enkeltvedtak pa etter helse- og sosiallovgivningen. Det skil-
les mellom personer under 16 dr, som (i 2003) hver utlgste
63000 kr, og personer over 16 4r og som utlgste 410000 kr.
Begge belgpene er fra statens side antatte gjennomsnittsbe-
lgp og lgses ut uavhengig av kommunens reelle kostnader
for hver enkelt.

[ tillegg har det hele tiden vart ordninger som har vert gitt
for & gi gkonomisk grunnlag for & ivareta tilrettelegginger
rundt ekstraordinart ressurskrevende klienter. Dette har
tidligere vart skjgnnsmessige belgp, men fra og med 2004
av er ordningen omarbeidet og vil — uansett diagnose —
gjelde i situasjoner hvor kommunen fir netto utgifter som
for den enkelte klient gir utover 700000 kr. Disse situasjo-
nene skal nd ogsé gjgres gjenstand for arlig rapportering og
ordningen innebarer at staten refunderer ca. 80 prosent av
kommunens nettoutgifter utover 700000. For personer
med psykisk utviklingshemning innebazrer dette at ord-
ningen trer i kraft fgrst etter at utgiftene overstiger ca.
1110000 kroner i og med at den grunnleggende over-
fgringssummen 410000 kr (2003) ikke anses som nettoutgift
for kommunen.

En tredje ordning utgjer de sikalte vertskommunetilskot-
tene. Dette er overfgringsbelgp som gjelder i noen definerte
kommuner som gjennom reformen fikk stor tilgang p4 nye
innbyggere ut fra at kommunen var vertskommune til store
HVPU-institusjoner. Ordningen tar utgangspunkt i de
gjenlevende av disse personene og belgpene varierer noe i
storrelse fra kommune til kommune og de er stgrre enn det
allmenne overfgringsbelgpet. Ogsd for vertskommunetil-
skottene er det nd innfgrt en 4rlig rapportering for & fange
opp hvor mange som etter hvert faller fra og personene inn-

gdr selvsagt ikke i den ordinzre rapporteringen.

UTPOSTEN NR.3 o 2004

Det er viktig 4 merke seg at belgpene i alle disse tre over-
foringsordningene legges inn i de allmenne overfgrings-
rammene til kommunene. Disse ordningene er fra statens
side ment som et gkonomisk sikkerhetsgrunnlag for at per-
soner med psykisk utviklingshemning skal kunne f3 til-
strekkelige tjenester. For 4 fange opp at det er stor variasjon
1 behov bade individuelt og fra kommune til kommune er
denne type rapportering som grunnlag for gkonomistyring
av stor verdi. Det reiser seg imidlertid fremdeles en rekke
spprsmdlsstillinger hvorvidt ordningene fungerer tilfreds-

stillende selv om forbedringer riktignok gjgres.

UTPoSTEN: Ja, hvordan er virkeligheten ute i kommunene?

Hvorvidt kommunene innrapporterer korrekt er spgrsmil
nummer en. Ordningen er slik at kommunene skal kunne
revideres slik at de ikke urettmessig rapporterer inn. Unn-

latelser fra kommunenes side oppdages imidlertid ikke.

Etter min erfaring er det viktigere at offentlige myndighe-
ter er villige til & danne seg et bilde av hvordan kommunene
forvalter overfgringsbelgpene. Det er ingen reviderende
systemkontroll pd at kommunale tjenester i realiteten nir
milgruppa forholdsmessig i samsvar med de belgpene som
er kommet kommunene til del. Jeg er redd for at den stat-
lige og den kommunale virkelighetsoppfatningen ofte vil
vare svart sa forskjellige. En konklusjon er i alle fall at kva-
litetssikring pd praktiseringen av de ordningene som skal
sikre det gkonomiske grunnlaget, mangler. Vi er her inne
pé en storarena hvor sterke samfunnskrefter strides og jeg
er redd for at serhensyn til en av de svakeste gruppene i
samfunnet fort skyves tilside, et eksempel pi at sikalt
indirekte diskriminering overfor psykisk utviklingshem-
mede finner sted. Begrepet indirekte diskriminering er
nemlig nd blitt introdusert for & karakterisere fglger av
beslutninger som allment tas i samfunnet og som indirekte,
uten at det npdvendigvis er intensjonen, rammer diskrimi-
nerende.

Den nevnte gjennomgangen av den kommunale omsorgen
12004 fir en hdpe vil vare i stand til & framheve styrker,
men ogsd avdekke svakheter ved dagens rapporterings- og
finansieringsordninger.

Urrosten: Habiliteringsteamene har nd gatt over i helsefore-
takene slik resten av den fylkeskommunale spesialisthelsetjenes-
ten har gjort. Hvordan gdr denne prosessen, og hvordan er det
d vere «liten og marginal» i omorganiseringens turbulens og
kaos?

Et stort felt & besvare. Fra statens side er signalene at habili-
tering og rehabilitering innenfor andrelinjetjenestene skal
vare et prioritert omrdde. Alle regionale helseforetak skal

utarbeide en habiliterings- og rehabiliteringsplan. Dette vil



fordre bevissthet innenfor hvert av de regionale helseforeta-

kene p4 hva de spesialiserte habilitering- og rehabiliterings-
tjenestene har for funksjoner.

Helse (st utarbeidet en slik plan hgsten 2003. Helse Sgr
skal gjpre det samme og en prosjektleder skal vare opp-
nevnt og arbeidet i gang. Helse Vest skal ikke ha startet
dette arbeidet. I Helse Midt er det utarbeidet et forelgpig ut-
kast til disposisjon for en slik plan. I Helse Nord skal en
handlingsplan ha blitt ferdigstilt pa slutten av 2003. De re-
gionale helseforetakene mé nok vare papasselig framme for
4 sikre at de underliggende helseforetakene ivaretar habili-
teringsfeltet. De har en mer framskutt posisjon overfor hel-
seforetakene enn det de sentrale statlige organ tidligere
hadde overfor fylkeskommunene. Av den grunn vil de tro-
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lig i sterkere grad «eie» ansvaret for 4 i gjennomfort aktu-

elle endringer.

Helsereformen skjer i et spenningsfelt mellom mange og
tildels ganske forskjellige kulturer og det ligger potensialer
for mang en konflikt og lurer. P4 det honngrmessige plan
vil habilitering inngd blant prioriterte oppgaver. Samtidig
er det pkonomiske drivkrefter som fort vil skyve slik virk-
somhet til side som lite regningssvarende ut fra takstsyste-
mer og andre gkonomiske insentiver. Tjenestene bedgm-
mes fortsom lite regningssvarende. «Kronikere» lgnner seg
ikke. Det gkonomiske hardkjgret innenfor helseforetakene
kan innebare beslutninger som ogsé vil kunne karakterise-
res som indirekte diskriminerende i sin natur, ut fra den de-

finisjonen jeg ga tidligere.

Habilitering utgjor ingen medisinsk spesialitet. Det har all-
tid vert vanskelig & rekruttere leger. Innenfor habilite-
ringstjenestene for voksne var det hgsten 2002 ca. 16 lege-
drsverk pd landsplan. Det sier seg selv at dette vanskeliggjor
tjenestenes ivarctagelse av medisinske aspekter og samspil-
let med gvrig helsetjeneste bdde innenfor gvrig spesialis-
thelsetjeneste og i forhold til helsetjenestene i kommunene.
Slik jeg oppfatter det, ligger det nd innenfor foretaksstruk-
turen bedre til rette for avansert fagutvikling enn det tidli-
gere gjorde innenfor fylkeskommunal administrasjon.
Dette gjelder innenfor hele habiliteringsfeltet noe som, 1 til-
legg til de tjenestene selve habiliteringstjenestene utgver,
ogsd vil omfatte koordinerte innsatser fra gvrige spesialis-
thelsegjenester. Utfallet er imidlertid avhengig av hvilke
drivkrefter innenfor helseforetakene som blir toneangi-
vende i utviklingen. Talsmenn og voktere av kvalitet vil
fortsatt trenges og at noen baserer sine synspunkter primert
ut fra brukernes behov.

Har du kommentarer, reaksjoner eller sparsmal om artikkelen? Inspirerer den deg til & skrive noe selv?
Ansvarlig redakter for denne artikkelen har veert Ivar Skeie. Kontakt ham pa ivskeie@online.no

Full anonymitet er en selvfglge!

Vigdis Moe Christie

(samfunnsforsker, forfatter av boken «Syk lege»)
Tostrup Terrasse 9, 0271 Oslo

TIf 22 44 73 85 (eller 22 85 05 50)

Bodil Nielsen

(lege, forfatter til boken «Laegen som patient»)

Johs Buchholtzvej 3, 7600 Struer, Danmark
E-mail: bodiimn@tdcadsl.dk

Til deg som har veert pa Villa Sana

Vi er to forskere, som ved hjelp av samtale gnsker a belyse Villa Sanas betydning for noen av de
leger som har mottatt veiledning eller deltatt pa Villa Sanas kurs.

Kunne du tenke deg, a hjelpe er vi meget takknemmelige om du tar kontakt med en av oss.
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