Funksjonshemmede i utviklingsland

Muligheter og begrensninger for rehabilitering i lokalsamfunnet

Benedicte Ingstad

Varldshalsoorganisationen raknar med att cirka
10 procent av varldens befolkning eller 400 mil-
joner manniskor har funktionsinskrankningar.
Av dessa raknar man med att cirka 60 miljoner,
varav tva tredjedelar bor i utvecklingslanderna,
skall kunna hjalpas med en eller annan form av
rehabilitering. Endast 2 % av dessa mottar hjalp
idag.

Utifran detta enorma och otillfredstallda be-
hovet ar det givetvis angelaget att komma fram
till 1ampliga och praktiskt tillampbara modeller
for rehabilitering. Hittillsvarande sadana mo-
deller har vasentligen utvecklats i i-landerna
med sikte pa en relativt valbestélld stadsbe-
folkning. Det kravs nya modeller som ocksa kan
anvandas i u-landerna. | arbetet i varldshalsoor-
ganisationen baseras sadana modeller pad Alma
Ata-deklarationen om priméarvarden och har fatt
karaktdaren av en ““community based rehabili-
tation”.

| nedanstdende artikel skildras hur en sadan
"kommunbaserad rehabilitering” utvecklats i
Botswana.

Avslutningsvis konstateras i artikeln att en re-
habilitering till hogsta mojliga funktionsniva i
Alma Ata-deklarationens anda kraver en inves-
tering av manga sma enheter for specialutbild-
ning, helst som en integrerad del av det vanliga
utbildningsutbudet i landet. Det kraver ocksa
fantasi och ekonomisk vilja att skaffa arbetsplat-
ser i narmiljon. Men da ar det inte langre sakert
att den kommunbaserade rehabiliteringen ar ett
lagkostnadsalternativ och det kan vara det
storsta dilemmat i framtidenr.

Benedicte Ingstad &r forsta amanuens vid In-
stitutt for sosialmedisin, universitetet i Oslo.

Innledning
Det internasjonale ar for funksjonshemmede — 1981
— ligger godt bak oss, og som de fleste andre slike
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merkear spgr man seg selv: “var det egentlig til
noen nytte?”’

I Norge, og trolig ogsé i mange andre vestlige
land markerte aret pA mange mater toppen av en
bglge. Gjennom forberedelser lokalt og nasjonalt
var det blitt skapt forventninger om at visse forand-
ringer til det bedre skulle inntreffe. Men etter 1981
kom gkende arbeidslgshet og trange budsjetter, og
mange funksjonshemmede, deres pargrende og
intresseorganisasjoner har fglt at forventningene pa
langt neer er blitt innfridd.

Vi kan imidlertid med glede konstatere at aret i en
rekke utviklingsland synes a ha hatt betydning nar
det gjaldt a vekke oppmerksomhet omkring og in-
teresse for & gjgre noe med de funksjonshemmedes
livssituasjon. Viljen i industrilandene til & bidra til
prosjekter for funksjonshemmede i utviklingsland
synes ogsé & ha gkt.

Men selv om det er mulig & spore slike positive
tendenser, m& man vokte seg vel for & male bildet
rosenrgdt. (WHO)
regner med at ca 10 % av verdens befolkning, eller

Verdens Helseorganisasjon
ca 400 millioner mennesker er funksjonshemmede.
Av disse regner man at ca 60 mill kunne hjelpes ved
en eller annen form for rehabilitering. Omkring 40
mill av de funksjonshemmede som har behov for
rehabilitering bor i utviklingslandene, og bare 2 %
av disse mottar noen slags form for hjelp.

Lokalsamfunnsbasert rehabilitering

Ut fra erkjennelsen av det enorme og udekkede
behov, sgkte WHO pa slutten av 70-tallet 8 komme
frem til en modell for rehabilitering (attfgring) som
ville vaere egnet for utviklingslandene. Mange av I-
landenes rehabiliteringsmodeller var allerede ut-
provd forskjellige steder, men de fleste hadde fgrst
og fremst vist seg egnet til & hjelpe fa utvalgte i
byene og de stgrre sentra, oftest de som tilhgrte de
@gvre sosiale lag.
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I sgken etter en slik modell vokste det frem en
erkjennelse av at rehabilitering av funksjonshem-
mede matte fglge de samme prinsipper som for den
primzre helsetjenesten og fortrinnsvis vare en
integrert del av denne. Alma Ata deklarasjonen av
1978 (2) har definert Primary Health Care (PHC)
som:
‘ essential health care made universially
accessible to individuals and families in the com-
munity by means acceptable to them, through their
full participation and at a cost that the country can
afford.”

Med dette ble ogsa en bit av veien staket opp for
WHO’s fremtidige program for Community Based
Rehabilitation. (CBR)

Begrepet rehabilitering (attfgring) er i seg selv
problematisk.

WHO definerer rehabilitering som:

“The combined use of medical, social, educa-
tional and vocational training and retraining of the
individual to the highest possible level of functional
ability’’. (3)

En innvending mot en slik definisjon vil imidlertid
vaere at ‘‘highest possible level’ til enhver tid vil
avhenge av den kulturelle og sosiale sammenheng
den funksjonshemmede lever i. Dette skal jeg
komme tilbake til.

I utforming av en modell for rehabilitering som
var egnet for bruk i utviklingslandene var det sarlig
tre prinsipper man sgkte & ivareta:

. Tilbudet skulle ideelt

Sfunksjonshemmede uansett om de bodde i byene

sett kunne na alle
eller langt ute pa landet, og det skulle nég dem i
deres nermiljg. Dette var i trdd med anden fra
Alma Ata deklarasjonen og likeledes i trad med
de tanker om integrering og normalisering som
har preget arbeidet for funksjonshemmede i
mange vestlige land i de senere ar.

2. Tilbudet skulle vere billig (“‘low cost’’). Bade
fordi det ut fra Alma Ata deklarasjonens ret-
ningslinjer skulle sta i forhold til utviklingslan-
denes egen yteevne, og sikkert ogsa fordi det da
ville vaere lettere & ’selge’” det til de forskjellige
land. *‘Low cost’ innebarer at man i si stor
utstrekning som mulig baserer seg pé de allerede

eksisterende ressurser i lokalsamfunnet, det
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Huvudansvaret for att trina den funktions-
hdmmade ligger pa den nirmaste familjen.

vare seg av organisatorisk, (feks PHC), perso-

nellmessig eller materiell karakter.

3. Tilbudet skulle vere enkelt G benytte seg av og
vere utformet pa en slik mdte at det i prinsippet
kunne brukes i alle utviklingsland. Det siste for-
toner seg som en ambisigs og grensende til hals-
brekkende malsetting, nar man tar de store so-
siale og kulturelle forskjeller landene imellom i
betraktning, men er forstaelig ut fra det behov
for generalitet og effektivitet som en FN -organi-
sasjon har.

Ut fra disse prinsipper, samt forarbeid og utprgv-
ing i flere land, landserte man sa i 1980, (kort fgr
starten av Det internasjonale &r for funksjonshem-
mede) noe man med rette kan kalle en *’pakkelgs-
ning’’, nemlig programmet Training the diasabled
in the community—an experimental manual on re-
habilitation and disability prevention for developing
countries. (Denne ble revidert i 1982 ut fra de erfa-
ringer man hadde gjort til da, og en ny revisjon er pa
trappene).

Kort fortalt dreier det seg om en samling instruk-
sjonshefter som med enkel tekst, oftest ledsaget av
enkle tegninger, gir retningslinjer for rehabilite-
ringsarbeidet. Rehabiliteringsprosessen er sgkt av-
mystifisert ved & splitte den opp og ved & beskrive
hvert trinn pa en sa enkel méte at det trygt kan
utfgres av lekfolk. (4)

Hovedansvaret for treningen av den funksjons-
hemmede ligger pa den narmeste familie, og det er
hittil utarbeidet 32 instruksjonshefter for forskjel-
lige typer funksjonshemninger og problemer som
familier med funksjonshemmede medlemmer kan
komme til & sta overfor. I tillegg er det utarbeidet
retningslinjer for personer i naermiljget som skal ha
ansvaret for a veilede familiene, retningslinjer for
lokale ledere om hvordan integreringsprinsippet
kan settes ut i livet, og retningslinjer for lerere til
funksjonshemmede barn i normalskolen.

Fra mars 1984 er programmet satt i verk i 25
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utviklingsland, 15 nye star for tur, og ved utgangen
av 1989 regner man a vere i gang i 65 land. (5).

Det dreier seg altsd om et omfattende program
som involverer beslutningsenheter pa ulike nivaer.
Med en grov inndeling kan vi snakke om (minst) 4
aktgrnivaer, nemlig det internasjonale (WHO), det
nasjonale (sentraladministrasjonen), det lokale som
vi kan kalle fotfolket eller implementgrene (FWE)
og endelig familie/individ-nivaet som i siste instans
er selve malgruppen for rehabiliteringen. Alle disse
nivaer vil ha sin forstdelse av problemer og malset-
tinger i forbindelse med rehabiliteringsarbeidet.

Lokalsamfunnsbasert rehabilitering i Botswana
Jeg skal nd med eksempel fra et enkelt land —
Botswana — diskutere muligheter og begrensninger
for iverksettingen av CBR-moddelen etter dens in-
tensjoner. Diskusjonen baserer seg pa data fra et
feltarbeid utfgrt i arene 1984—85. Dette prosjektet
er lagt opp som en Igpende oppfglging (monitoring)
og evaluering av CBR-programmet over en to-ars
periode og har fglgende fire hovedmalsettinger:

1. A finne ut hvilken effekt CBR-programmet har
for den enkelte funksjonshemmede og hans/hen-
nes familie. 1 hvilken utstrekning er deres evne
til & mestre dagliglivets problemer blitt pavirket?

2. Agd dypere inn i begreppet ‘‘Community based
rehabilitation’’. Hva er virkningene av program-
met i lokalsamfunnene og hvilke s@rtrekk ved
lokalsamfunn skaper muligheter og begrens-
ninger for realisering av programmet? Hvordan
star dette i forhold til WHO’s intensjoner og
sentraladministrasjonens planer?

3. A identifisere mulige utilsiktede bivirkninger av
programmet for den enkelte funksjonshemmede,
familien og lokalsamfunnet.

4. Og av mer generell interesse — A samle grunn-
leggende data om funksjonshemmedes situasjon
i et utviklingsland med sikte pa senere sammen-
likning med norsk og annet materiale.

Den anvendte metode er fgrst og fremst delta-
kende observasjon, supplert med semistrukturerte
intervjuer. Community Based Rehabilitation er pa
mange mater enda i ferd med a finne sin form i
Botswana. Ved a ha etablert et nart samarbeid med
de ansvarlige for giennomfgringen pa alle nivaer har
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jag sgkt & bidra med informasjon underveis som kan
vare nyttig for utformingen og gjennomfgringen av
programmet.

Betydningen av at oppfglging og evaluering far en
slik integrert og kontinerlig karakter er blitt sterkt
fremhevet av bla S¢grbg i den senere tids debatt
omkring utviklingsforskning. (6).

Den fglgende diskusjon gis med forbehold om at
databearbeidingen enda ikke dr endelig avsluttet.
Og jeg vil derfor ved denne anledning bare bergre
en del av de spgrsmal som prosjektmalsettingen
reiser.

Botswana er et av verdens tynnest befolkede om-
rader med et flateinnhold pa stgrrelse med Sverige
og Danmark tilsammen og en befolkning pa ca 1
million. Omkring 85 % av befolkningen bor pa
landsbygda. Flertallet av folket er Batswana, for-
delt pa 8 innbyrdes svert like stammer, med Sets-
wana som nasjonalsprak. San-folket (Bushmen) er
Kalaharis urbefolkning, i dag en forsgmt minoritet.
Stgrstedelen av landet er semi-grken og meget sar-
bart for variasjoner i nedbgrmengden. Landet er na
rammet av alvorlig tgrke pa fjerde aret, og omkring
halvparten av befolkningen er avhengig av matvare-
utdeling for & klare seg. Arbeidsledigheten er stor,
og mange arbeidsforemenn migrerer til gruver i Sgr-
Afrika for & skaffe en inntekt for seg og sin familie.
Dette, og migrasjonen av unge menn og kvinner fra
bygd til by innen Botswana, har fgrt til at en stor del
av husholdene pa landsbygda har middelaldrende,
til dels ogsa eldre kvinner som sitt daglige over-
hode. (7).

Tradisjonelt har Batswana-folket tre "’hjem’’ som
de har flyttet mellom til de forskjellige tider av aret,
nemlig landsbyen, dessuten jordbruksomrddene
som til dels kan ligge ganske langt unna landsbyen
(the “‘lands’’), og ‘‘the cattle post’’ som gjerne lig-
ger enda lenger vekk, og er omradet der kveget
beiter. De av familiens medlemmer som ikke har
Ignnet arbeid eller gir pa skole, tilbringer pa denne
maten en stor del av aret borte fra landsbyen i
arbeid med jord og dyr, mens lgnnsarbeiderne og
skolebarna ofte kommer ut for & hjelpe til i helgene.
Dette bosettingsmgnsteret bidrar utvilsomt ogsa til
at mange barn og unge ikke blir sendt pa skole, idet
de utgjgr viktig arbeidskraft med dyr og i hushold-
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ningen. Grunnskolen er gratis, men ikke obligato-
risk, og en betydelig del av den voksne befolkning
pa landsbygda er ikke lese- og skrivekyndige. Fami-
liebandene er enda sterke og utgjgr den viktigste
sosiale sikkerhet ved sykdom, ufgrhet og alderdom.
Derfor er barn ettertraktet, ogsa av ugifte kvinner.

Ved inngangen til 1970-arene var det gjort lite for
de funksjonshemmede i Botswana, og de fa tilbud
som fantes var i regi av private organisasjoner med
stgtte utenfra. Imidlertid slo regjeringen i den na-
sjonale utviklingsplan for 1973—78 fast at man ¢ns-
ket & spke hjelp slik at det kunne startes ... et
program for & oppspore, hjelpe og rehabilitere de
funksjonshemmede innenfor de begrensninger som
mangel pa personell og penger skaper.”’ (8). Blant
de konsulentrapporter som ble innhentet for & ut-
forme et slikt program skulle en fra WHO, komme
til & danne en viktig del av grunnlaget for det etter
hvert sa verdensomspennende programmet (9).
Botswana ble séledes ogsa et av de fgrste land hvor
CBR ble utprgvd (1979) og sto ved inngangen til Det
internasjonale aret for funksjonshemmede klar til a
sette programmet i verk for alvor.

Basert pa registrering i to distrikter har man reg-
net ut at av landets 100000 funksjonshemmede har
ca 31 % fysisk funksjonshemning, 17 % psykisk ut-
viklingshemning, 20 % multiple funksjonshem-
ninger og 33 % sansedefekter.

Man regner med at den viktigste arsak til funk-
sjonshemning i Botswana er de smittsomme syk-
dommer som feks poliomyelit og tuberkulose, samt
sykdommer og skader omkring fgdelsen. Imidlertid
vet man enda lite om hva forhold som gkende alko-
holforbruk hos vordende mgdre, og feil- og underer-
naering som fplge av tgrkekatastrofen, kan forar-
sake av varige skader i den store barnebefolkning-
en. Trafikkulykker viser ogsa en sterkt gkende ten-
dens.

Den viktigaste orsaken till funktionsinskrink-
ning i Botswana dr smittsamma sjukdomar
som polio och turberkulos, samt sjukdomar
och skador vid fodseln.
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Den viktigaste maojligheten for att lyckas med
att fora in CBR-programmet ligger i Bots-
wanas existerande program for primdrvarden.

Den viktigste mulighet for en vellykket innfgring
av CBR-programmet ligger i Botswanas eksisteren-
de program for primarhelsetjenesten (PHC), (bla
finansiert gjennom bistandsmidler fra Norge). I
Alma Ata deklarasjonens and har man fra slutten av
60-arene satset pa utbygging av helsetjenesten pa
landsbygden. Et nettverk av klinikker, helseposter
og “mobile-stops’’ gir i prinsippet helsetjeneste til
78 % av befolkningen innen en avstand av 15 km fra
der de bor. (10). Nederste trinn pa helsearbeidernes
rangstige, men pa mange mater krumtappen i hel-
searbeidet er Family Welfare Educators (FWE).
Disse er vanlige kvinner eller menn fra lokalsamfun-
net, ofte valgt av det lokale stammerad (kgotla) og
utdannet pa et tre maneders Kurs i hovedstaden.
Family Welfare Educators star sentralt i CBR-pro-
grammet. De har ansvaret for & finne frem til de
funksjonshemmede og deres familier, sette dem inn
i treningsopplegget og fplge dem opp nar dette er
péakrevet. Dette kan skje gjennom klinikksyke-
pleierne som er deres direkte overordnede eller
gjennom sosialarbeidere tilknyttet helseministeriets
Special Service Unit for the Handicapped (SSU),
som er hovedansvarlig for CBR-programmet i de
enkelte helsedistrikter.

CBR-programmet settes ogsa i verk gjennom
Botswanas Rgde Kors (stgttet av Norges Rgde
Kors gjennom Et Nytt Liv’’-midler). Denne or-
ganisasjonen har et nettverk av frivillige over hele
landet, -og har dessuten ansatt feltoffiserer som skal
veilede de frivillige og organisere rehabiliteringsar-
beidet i de forskjellige distrikter. De frivillige trenes
og settes inn der hvor den funksjonshemmede ikke
har andre nare pargrende som kan hjelpe, eller de
far som oppgave a veilede familietrenerne, pa linje
med Family Welfare Educators. At mange Rgde
Kors-frivillige ogsa er Family Welfare Educators,
bidrar snarere til & forenkle enn & kompliserte bil-
det.

En tredje instans som etter hvert involveres i
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CBR-programmet er Utdannelsesministeriet som
med en nyansatt Special Education Officer er opp-
tatt av a gi lererne de ngdvendige kunnskaper og
holdninger for a fa funksjonshemmede barn inte-
grert i grunnskolen.

Krumtappen i lanseringen av CBR er en rekke
arbeidsseminarer for Family Welfare Educators og
Rgde Kors-frivillige, som er blitt arrangert over
hele landet siden 1979. Her kan trenere og veiledere
ta med seg ’’sine’’ funksjonshemmede og bli in-
struert av fagfolk (fysioterapeut, audiolog ol). De
kan ogsa lare gjennom foredrag og den instruksjon
som blir gitt til andre. At oversettelsen av instruk-
sjonsheftene til Setswana har gatt tregt og at lesefer-
digheten og lesevanene er begrenset, har derimot
ikke medfgrt noen vesentlig hindring for a sette i
verk ideene bak CBR. P4 et vis har det til og med
kanskje veart en fordel, idet man dermed i stgrre
grad har kunnet tillempe programmet til de lokale
forhold i en innledningsfase. Arbeidsseminarene
har etter hvert ogsa kommet til & omfatte lerere,
sykepleiere og lokale ledere, men da med mer infor-
masjon enn direkte instruksjon.

Muligheter og begrensninger

Vi har til nd sett CBR modellen slik den er blitt
lansert som et ideal av WHO, og akseptert og tilpas-
set lokale forhold av den Botswanske sentraladmi-
nistrasjonen. Vi skal na se hvordan dette passer inn
i den organisasjonsform vi ellers kan observere i
samfunnet og hvorledes modellens intensjoner star i
forhold til malgruppens situasjon og behov.

Vi har sett at idealet om & basere programmet pa
de allerede eksisterende ressurser for en stor del har
latt seg realisere i Botswana ved & bygge pa den
primare helsetjeneste og Rgde Kors’ nettverk av
frivillige.

Et annet forhold som trolig har bidratt positivt er
den autoritet som enda er tillagt tradisjonelle ledere
de fleste steder. Hver stamme har sin hgvding, of-
test tilhgrende en av de gamle hgvdingslekter. Un-
der han er det “’headmen”™
de mindre landsbyer. Dessuten er hver landsby delt

som ledere for hver av

opp i forskjellige seksjoner ("'wards’’) som hver har
en leder. Denne er oftest ogsa slektsoverhode for
flertallet av de hushold som bebor omradet. Hgv-
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Trots gemenskapen kring bostad och det lo-
kala ledarskapet tyder mycket pa att det inte
ar sa litt att genomfora den mobilisering i
ndrmiljon till praktisk hjilp for funktionshdm-
made, som CBR-modellen avser.

dingen eller de lokale ledere kan kalle inn til alman-
namgter nar det er noe de ¢gnsker & informere om
eller diskutere. Likeledes kan folk bringe sine
klager — store eller smd — inn til doms pé slike
mgter. Selv om de tradisjonelle lederes innflytelse i
storsamfunnet nok har vert avtagende, sa har de
fortsatt stor autoritet lokalt. (11). Folk kommer til
kgotla-mgtene og merker seg det som blir sagt. I
lanseringen av CBR-programmet er det blitt lagt
vekt pa & informere befolkningen gjennom kgotla-
mgter, samt a trekke pa de lokale lederes personal-
kunnskap for a oppspore de funksjonshemmede.

Pa tross av dette fellesskap omkring bosted og
lokalt lederskap er det likevel mye som tyder pa at
den mobilisering av nermiljget til praktisk hjelp for
funksjonshemmede som CBR-modellen legger opp
til, ikke er sa lett & giennomfgre. *’Folk tenker mest
pa seg selv na for tiden’’, sier informantene, og de
tilskriver dette dels tgrkekatastrofen, dels den nye
tids pavirkning av ungdommen.

Den viktigste lokale ressurs & bygge pa blir derfor
det omsorgspotensiale som ligger i samholdet i den
nazrmeste familie, samt det forhold at husholdet ofte
omfatter flere generasjoner og gjerne ogsa flere
voksne sgsken. Serdeles viktige er ogsa arbeidsmi-
grantene som ofte sender en vesentlig del av sin
inntekt hjem. I mange tilfelle er dette de eneste
pengebidrag husholdet pa landsbygda far.

Men nettopp i forstaelsen av familiens situasjon
finner vi ogsa noen av de vesentligste begrensnin-
gene CBR-programmet star overfor i Botswana.
Det er grunn til & tro at tgrke og arbeidsledighet
over tid reduserer familiens omsorgspotensiale.
(12). Pa den ene siden bidrar den nok til at en del
arbeidsfgre unge kvinner forblir i husholdet, men
samtidig vil alle de som har noen som helst sjanse til
a fa seg betalt arbeid andre steder sgke vekk. Den
yngre generasjon av Tswana-kvinner synes i liten
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grad & regne med & ha en fast mann i sitt liv. Dette
skyldes dels arbeidsmigrasjonen, dels hva de selv
karakteriserer som mennenes flyktighet. De velger
likevel & fa barn for & markere sin egen kvinnelighet
og for & sikre sin alderdom. Kjennskapet til pre-
vensjonsmidler og bruken av disse er dessuten be-
grenset, og seksualdebuten skjer tidlig *’Mangelen’’
pa fedre gjgr at det slektskapsnettverk man kan
trekke pa i krisetider, reduseres. De unge arbeids-
lgse kvinnene blir boende hjemme med sine barn
istedenfor & gifte seg og etablere eget hushold. De
kvinnene som arbeider andre steder, lar barna bli
igjen hos mormor. P& denne maten gker omsorgs-
funksjonene i landsby og bygdehusholdene uten at
tilgangen pa kvinnelig arbeidskraft til a utfgre disse
funksjonene gker vesentlig. Et vanlig syn nar man
gar inn i en boplass er en sverm av smabarn om-
kring bestemor og et par voksne eller halvvoksne
dgtre. Ikke sjelden er ogsa bestemor alene om om-
sorgen. Trolig utfgres en stor del av CBR-program-
mets trening av slike bestemgdre. Selv om viljen
utvilsom er til stede, er kapasiteten ofte begrenset.

Matvareknappheten kompenseres i noen grad for
nar det gjelder fgrskole- og skolebarn, ved at det
deles ut mat pd skoler og helsestasjoner. For
voksne og barn over 10 ar som ikke gar pa skole
skjer slik utdeling bare nar forholdene blir sarlig
kritiske. De farreste funksjonshemmede gar pa
skole, og de representerer derfor en belastning pa
familiens allerede knappe matressurser. Mange
hevder ogsa at matutdelingen i stedet for avling og
arbeid skaper en apati i befolkningen, at alkohol-
konsumet muligens ogsa gker som fglge av dette.
Slike forhold bidrar til & minske familiens omsorgs-
evne.

Bade WHO og sentraladministrasjonen har defi-
nert holdningsendring som en viktig malsetting ved
CBR-programmet. Men dette er trolig en langt mer
dyptgripende prosess enn man har forestilt seg bgr

Den yngre generationen av Tswanakvinnor
tycks i liten grad rakna med att ha en fast man
i sitt liv.
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Hallningar till funktionshimmade visar en
tvarkulturell variation som spdnner over ett
helt register fran heligforklaring till utstotning
och drap — ddrfor far man akta sig for att
generalisera.

trolig ogsa skje pa flere nivéaer enn planleggerne har
regnet med.

Pa vestlig eksperthold og i den lokale utdannede
elite synes det a herske en oppfatning som gar ut pa
at i utviklingslandene blir de funksjonshemmede til-
sidesatt, gjemt i hyttene eller i verste fall drept. At
dette ikke er noen generell regel viser Edgertons
analyse (13) av den foreliggende antropologiske
kunnskap om holdninger til psykisk utviklingshem-
mede slik den kan spores gjennom databanken Hu-
man Relation Area File. Whyte (14) har i en under-
sgkelse fra Tanzania vist at folk vurderer forskjel-
lige funksjonshemninger ulikt med hensyn til feks
giftemalssjanser, helbredelsessjanser og stigma.
Forgvrig finnes det sparsomt med studier av dette
viktige omradet fra utviklingsland.

Fordi holdninger til funksjonshemmede viser en
krysskulturell variasjon som spenner over et helt
register fra helliggjgrelse til utstgtelse og drap, ma
man vokte seg vel for a generalisere. Et eksempel
pa slik uheldig generalisering dukket opp i et offent-
lig dokument om funksjonshemmede i Botswana.
Det heter seg der at de funksjonshemmede *’
giemmes bort pa landet” (’’the lands’’), og under-
forstatt at dette er noe som ma endres pa. Men det
er vanlig i Botswana at de husholdsmedlemmer som
ikke er avhengig av a vare i landsbyen (pga skole-
gang eller jobb) tilbringer en stor del av aret pa
landet. Der har man tross tgrke alltid et visst hap
om at noe av avlingen skal sla til, der kan man fa
melk fra kuer og geiter og plukke rgtter og ville
frukter. Det er neppe noen som ville falle pa a si at
bestemor eller friske smébarn var gjemt bort’” ved
a oppholde seg der.

Skal man endre holdninger bgr man vite hva man
endrer, og da kreves det kjennskap til den kulturelle
sammenheng fenomenene star i. Det er viktig her
ikke bare & snakke generelt om holdninger, men &
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skille mellom de forskjellige kulturspesifikke defini-
sjoner av stigmatiserende og ikke-stigmatiserende
funksjonshemninger. I alle kulturer, den norske sa-
vel som Tswana-kulturen, er det behov for en hold-
ningsendring i den grad kulturelle ideer om skam og
vanare knyttet til en funksjonshemning fgrer til so-
sial isolasjon eller forsgk pa a skjule tilstander slik
at ikke alle tilgjengelige muligheter for omsorg blir
utnyttet. Men det er ogsa viktig a vaere klar over at
det ofte ikke er holdninger, men snarere selve mu-
ligheten til a utfgre omsorgen som fgrst og fremst
mé endres. Blant folk pa landsbygda i Botswana
synes omsorgsviljen i de fleste tilfelle & vare til
stede, men omsorgsevnen er ofte sterkt redusert pa
grunn av ytre forhold som tgrke, matmangel og
arbeidslgshet.

Holdninger til funksjonshemmede i Botswana er
nar knyttet sammen med synet pa drsaker til funk-
sjonshemning som igjen er en del av et tradisjonelt
medisinsk system med dype rgtter i Tswana-kultu-
ren. 1 fplge folketroen er de vanligste arsaker til
funksjonshemning hekseri, krenkelse av forfedre-
nes (Badimos) ander, brudd péa tabuer og andre
viktige regler for sosial adferd, eller Guds (Modi-
mos) vilje. A bli utsatt for hekseri er uheldig, men
blir vanligvis ikke betraktet som noen skam, idet
skylden legges pa en annen, nemlig den som har
benyttet seg av hekseri for & skade den rammede.
Heksebeskyldninger forekommer vanligvis heller
ikke i foreldre-barn relasjonen (15). *’Guds vilje’” er
ikke sa neert knyttet sammen med forestillingen om
straff for synd som hos oss, men betraktet som noe
skjebnebestemt man ikke kan bebreides for. A bli
straffet for & ha krenket forfedrenes ander er deri-
mot skam, noe man vil sgke a skjule for offentlighe-
ten. Det samme er tilfellet nar det gjelder brudd pa
viktige tabuer eller moralbud.

De forskjellige typer funksjonshemninger gis
forskjellige arsaksforklaringer og disse igjen blir
bestemmende for den behandlingssgkende adferd
som legges for dagen. Hekseri har man hap om a

Enligt folktron var den vanligaste orsaken till
funktionshiamning hdxkonst.
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En familj som far ett funktionshimmat barn
vandrar ofta fran helbrigdagorare till hel-
bragdagorare i forsok att hitta den ritta or-
saksforklaringen.

kunne helbrede fullstendig ved a kontakte en tradi-
sjonell doktor, som ved hjelp av urter og ritualer vil
sgke 4 fjerne lidelsen, i noen tilfeller ved a sende
den tilbake til opphavsmannen/kvinnen. Krenkelse
av forfedredndene kan i visse tilfeller gjgres godt
igjen giennom offer — urtemedisiner og ritualer, —
mens “'Guds vilje’” er noe ugjenkallelig som man
ikke kan (eller bgr) gjgre noe med. Tswana-folke-
medisin har forskjellige typer helbredere som er
“eksperter’” pa diagnostisering og behandling av
disse forskjellige omrader. (16) En familie som far et
funksjonshemmet barn vil ofte vandre fra helbreder
til helbreder i forsgket pa a finne frem til den riktige
arsaksforklaring, og dermed ogsa mulig helbre-
delse. Bruk av moderne helsetjeneste (herunder
CBR) inngar i manges bevissthet bare som en av
flere muligheter i en slik behandlingssgkende ad-
ferdskjede.

Det fglgende eksempel viser hvordan bedring
som fglge av trening etter CBR-programmets ret-
ningslinjer ogsa har gitt resultater i form av hold-
ningsendring. Denne endringen har imidlertid
skjedd pa en mer dyptgripende mate enn hva plan-
leggerne har forutsett, idet bedringsprosessen har
rokket ved selve den kulturelle definisjon av tilstan-
den og dermed det stigma som var knyttet til den:

Mopakwane er betegnelsen for det vi ville kalle
hjerneskade med hgygradig fysisk og psykisk funk-
sjonshemming. Barna kan vanligvis hverken sitte
eller g, snakker ikke og har darlig blikk-kontakt.
Dette er pa ingen mate noen sjelden tilstand i et land
med mange infeksjonssykdommer og hvor fgdsler
ofte foregar hjemme ved hjelp av tradisjonelle jord-
mgdre. (17).

Ifglge folketroen skyldes mopakwane at moren
har forbrudt seg bade mot en viktig tabu og mot en
moralnorm. Hun har hatt samleie fgr den obligato-
riske tre maneders perioden hun skal holde seg inne
i hytten med det nyfgdte barnet er over (brudd pa
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tabu). Samleiet har dessuten skjedd med en annen
enn ektemannen (moralbrudd). Eneste mate a
unngé mopakwane pa barnet er at moren tilstar, slik
at barnet kan fa tradisjonell medisin og hun selv,
barnefaren og helst ogsa elskeren kan gjennomga
renselsesritualer fgr ektefellene har sitt fgrste sam-
leie etter fgdselen. Senere kan tilstanden ikke hel-
bredes. Mopakwane kan ogsa inntreffe hvis barne-
faren er sammen med en annen kvinne fgr barsel-
kvinnen er ute av hytten, uten at partene gjennom-
gar renselse i tide men barnet blir da oftest lettere
angrepet. Mopakwane er naturlig nok en stor skam,
fordi moren (evt. faren) har forbrudt seg, men mest
fordi hun/han har vart sa egoistisk ikke a tilstd, slik
at tilstanden kunne forebygges.

En Family Welfare Educator oppdaget i sitt di-
strikt en bestemor som bodde alene med en mopak-
wane-gutt pa fire ar og hans friske sgster pa 2.
Moren arbeidet i Gaborone, ingen visste hvor faren
var blitt av og bestefar var dgd. Bestemor var fgrst
skeptisk til & sette i gang med treningen, — mente
det var for sent a gjgre noe i alle fall, og noen naboer
hevdet til og med at det ogsa kunne vare & gi imot
’Guds vilje’’. Hun lot seg imidlertid overtale, og
FWE fortsatte & komme 2—3 ganger i uken. Beste-
mor ble instruert i gvelser som skulle myke opp
spastiske ledd, hun ble bedt om & ta med gutten
over alt hvor hun gikk og snakke til han og stimulere
han pa forskjellige mater. De bygget en lav mur
rundt hytten som han etter hvert lerte a reise seg
opp ved, og & ga langs. Gatrening ble ogsa gjort ved
4 la han holde i en stol som de langsomt flyttet
bortover.

Etter 2 ars trening kan gutten ga, om enn noe stivt
og klossete. Han kan til og med Igpe og gjemme seg
nar en fremmed hvit dame kommer & besgk. Han
sier enda bare noen fa ord, men blikk-kontakten er
betydelig bedret. Han leker ivrig med friske barn og
gjor tydelige forsgk pa a meddele seg.

Bestemor forteller at skammen er blitt borte, for
folk sier na at det kan ikke ha vart mopakwane

Folk siger att det kan inte vara Mopakwane,
dd folk siiger att han blivit sa mycket battre.
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For en fattig familj innebdr en funktionshim-
mad medlem ndgot som sdtter dem i en dnnu
sdmre situation dn deras grannar.

likevel, siden han er blitt s& mye bedre. Family
Welfare Educator kan fortelle at etter dette har folk
i distriktet kommet for a fa hjelp med liknende barn
som hun tidligere ikke kjente til.

La denne historien ogsa std som eksempel pa de
muligheter Community Based Rahabilitation skaper
for millioner av funksjonshemmede til & fa hjelp i
sitt nermiljg. Utilstrekkelige bakgrunnskunskaper
og begrensninger til tross fremstar dette som
kanskje den mest lovende modell for rehabilitering
av funktionshemmede i utviklingslandene.

Konklusjon

Men modellen er enna ny, ifred med & finne sin form
som trolig vil matte variere noe fra land til land. Det
er uendelig mange flere som skal nides og man er
enda ikke kommet over den fgrste entusiasme over
hva trening kan gjgre med mennesker som folk flest
tidligere trodde ikke kunne hjelpes.

Et av hovedproblemene med CBR i Botswana i
dag er at programmet i for liten grad tar sikte pa a
hjelpe hele omsorgsenheten '’den funksjonshem-
mede familjen’”. (18). For en fattig familie er det & fa
et funksjonshemmet medlem en hendelse som setter
dem i en enda darligere situasjon enn deres naboer.
Selv et vellykket treningsopplegg som i vesentlig
grad bedrer funksjonsevnen for den enkelte, for-
andrer bare i liten grad pa dette faktum. Det er ofte
vanskelig & opparbeide entusiasme for treningspro-
grammet hos familier som bekymrer seg for mat og
klaer til alle sine barn og for hvordan de skal berge
resten av dyrene gjennom en tgrketid.

Der hvor den funksjonshemmede selv kan trenes
opp til & gjgre nytte for seg i husholdet eller til et
yrke og sikres en inntekt, er dette i seg selv kanskje
hjelp nok. Men i mange tilfelle hvor dette ikke er
mulig, bgr man vurdere a ty til andre virkemidler.
@Pkonomiske bidrag er en mulighet, men lite realist-
isk i de fleste utviklingsland. Andre mer realistiske
virkemidler i Botswana er ekstra matrasjoner og en
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viss prioritering av mgdre med funksjonshemmde
barn nér det gjelder arbeidsplasser for ufaglarte i
lokalsamfunnet (f. eks. som vaskehjelp pa offentlige
kontorer) slik at bestem@drene ikke behgver a vare
alene med ansvaret. I et land med stor arbeidsle-
dighet vil det dessuten vare ngdvendig med en lov-
givning som sikrer funksjonshemmede arbeidsmu-
ligheter, f.eks. en viss prosent av alle arbeids-
plasser i statlige eller statsstgttede virksomheter.
En slik praksis er allerede sgkt innfgrt i Tanzania.

Fremtidens hoveddilemma, som vil tre sterkere
frem nar den fgrste treningsentusiasmen har lagt
seg, blir trolig hvor langt man skal gé i en rehabili-
teringsprosess fgr man sier seg forngyd. Er det til-
strekkelig & oppna bedret livskvalitet i form av bed-
ret psykisk og psykisk funksjonsevne innenfor den
rammen som er gitt av familiens sosiale situasjon?
Eller skal man fglge WHO’s definisjon av rehabili-
tering fullt ut og trene individet til *’. .. det hgyest
mulige funksjonsniva’? 1 sd fall blir spgrsmalet
hvordan dette kan skje i CBR-programmets and slik
at tilbudene nar de funksjonshemmede i deres lokal-
samfunn og baseres pa lokale ressurser?

Jeg har tidligere reist som en innvending mot
definisjonen at hgyest mulig funksjonsniva’® ma
sees i forbindelse med den kulturelle og sosiale sam-
menheng individet lever i. Det er vanskelig & tenke
seg at noe utviklingsland — eller industriland for
den saks skyld — vil vere villig til & by sine funk-
sjonshemmede vesentlig bedre levekar enn det folk
flest har, og dette blir i seg selv en barriere for hvor
lang man kan gé.

La meg illustrere noen av problemene med gutten
i det foregdende eksempel. Skal man vare forngyd
med at han etterhvert trolig vil bli flinkere til & ga og
kanskje til og med snakke litt? At han kanskje vil
klare & stelle seg selv og til og med gjgre litt nytte
for seg innen husholdet? Bestemor vil trolig aldri
drgmme om noe annet, og nar hun dgr vil han kunne
bo hos mor eller andre slektninger. Alternativet er a
satse pa spesialpedagogikk, kanskje senere pa yr-
kesopplering og vernet arbeid. Men hvor skal i
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safall dette skje — i lokalsamfunnet, i n®rmeste

stgrre landsby eller i hovedstaden? Muligheten for

stgrre selvstendighet er tilstede, men faren for frem-
medgjgring i forhold til familie og na&rmiljg er samti-
dig overhengende.

Kravet om mer spesialiserte oppleringstilbud vil i
alle fall trenge seg pa, og er allerede blitt reist av
skeptikere til CBR. (19). I fremtiden vil det trolig
komme sarlig sterkt fra tre forskjellige kanter:

1. Fra forskjellige grupper fagfolk og kanskje s&r-
lig fra spesialpedagoger som fgler at nye kunn-
skaper og metoder ogsa bgr komme utviklings-
landenes funksjonshemmede tilgode.

2. Fra funksjonshemmedes egne intresseorganisa-
sjoner, som inspirert av sgsterorganisasjoner i de
industrialiserte land krever ’’rettigheter for
funksjonshemmede’’.

3. Fra en del av de regjeringer som i fgrste omgang
har gatt entusiastisk inn for CBR som et ’low
cost’’ tilbud, men som pa sikt kan komme til &
gnske seg de mer synlige bevis pa sin innsats for
funksjonshemmede som spesielle sentre for opp-
leering er.

En rehabilitering til det hgyest mulige funksjons-

niva, hvis den skal vare i Alma Ata deklarasjonens

og CBR — programmets and, krever investering i

mange smd enheter for specialopplering rundt om i

landet, helst som en integrert del av det vanlige

utdanningstilbudet. Det krever ogsa fantasi og
gkonomisk vilje til & skaffe arbeidsplasser i n&rmil-
joet, arbeidsplasser som gjgres levedyktige ved at
de baseres pa lokale resurser og behov. Men da er
det ikke lenger sikkert at Community Based Reha-
bilitation fremstar som et *’low cost’’ alternativ, og

dette kan komme til & bli det stgrste dilemmaet i

fremtiden.

Fullstdndig referenslista kan erhallas genom kontakt med
Benedicte Ingstad, Institutt for sosialmedisin, Rikshospi-
talet, Oslo 1.
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