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Stotte fra sine egne

Likemannsarbeid i funksjonshemmedes organisasjoner

A bli mett med bakgrunn i egenbaserte erfaringer danner grunnlaget for det organiserte
likemannsarbeidet i funksjonshemmedes organisasjoner. Arbeidet kommer til uttrykk i en-til-en-
relasjoner, i grupper, ansikt-til-ansikt, eller pa avstand via telefon eller internett. Likemannsarbeid er
en samhandling mellom mennesker i xsamme bat», hvor selve samhandlingen har som mal & vaere en
hjelp, statte eller veiledning partene i mellom. En av dem som inngdr i samhandlingen har en lengre
og mer bearbeidet erfaring. Denne personen betegnes som likemann. Artikkelen gir en innramming
av likemannsarbeidet, presenterer noen sentrale former for likemannsarbeid, og trekker fram
perspektiver som bidrar til & forsta hvorfor denne form for organisasjonsarbeid er viktig. Artikkelen
baseres pa ulike studier av likemannsarbeid over flere ar.

i trenger alle noen a lene oss mot, noen
som er der for & stette nar hverdagen
oppleves i oppoverbakke, nar utfordrin-

gene blir for store til a magte dem alene.
A vaere i samme bét, og & bli mett og
forstatt med bakgrunn i egenbaserte erfaringer, dan-
ner grunnlaget for det som i internasjonal litteratur
ofte betegnes som likemannsstgtte (peer support), en
virksomhet med lange tradisjoner, ikke minst i funk-
sjonshemmedes organisasjoner, i Norge sa vel som i
andre land. Her til lands fikk likemannsstatten en skar-
pere profil og ble mer systematisk organisert etter at
regjeringens forste handlingsplan for funksjonshem-
mede (1990-1993) farte til et eget likemannstilskudd pa
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statsbudsjettet i 1990". Den organiserte likemanns-
stotten betegnes i Norge som likemannsarbeid.

Artikkelen vil gi svar pa felgende spersmal: Hva er
likemannsarbeidets sentrale prinsipper? Hva er like-
mannsarbeidets utforminger, og hvilken betydning
kan likemannsarbeidet ha? Avslutningsvis vil artikke-
len ogsa ta opp likemannsarbeidets utfordringer.

Funksjonshemmedes organisasjoner:

Et mangfold

Funksjonshemmedes organisasjoner utgjer et ulendt
foreningslandskap, med markante forskjeller hva
gjelder historie, status i samfunnet, medlemsstar-
relse og gkonomi. De representerer en tradisjonsrik og
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bredt sammensatt organisasjonsflora. Det har vart
en sterk vekst i antall organisasjoner etter at myndig-
hetene etablerte et eget driftstilskudd for funksjons-
hemmedes organisasjoner i 1982 og et likemannstil-
skudd i 1990 (Prytz og Olsen 2007). Organisasjonene
som er dannet de siste tidra er i det alt vesentlige
sma og diagnoserelaterte, med fokus pa behandling
og medisinske tilbud. Det brede sosialpolitiske enga-
sjementet finner en hovedsakelig i de eldre organisa-
sjonene som har en infrastruktur som gjer det mulig
med en politisk beredskap. Likemannsarbeidet pa den
andre siden har blitt en sentral organisasjonsaktivitet
i sd vel sma som store organisasjoner (Prytz og Olsen
2007).

Likemannsarbeidet: prinsipper og betingelser

At det oppleves som stgtte og trest & mgte andre i
samme bat, synes a vaere et universelt fenomen, og
prinsippene bak like hjelper like har historiske ratter
tilbake til sosiale stgttegrupper slik de tok form under
frimurernes organisasjonsoppbygging pa 1soo-tallet
(Barak, Boniel-Nissim og Suler 2008). | Norge kan
prinsippene bak det formaliserte likemannsarbeidet
spores tilbake til betydningen av det sosiale felles-
skapet som mange funksjonshemmede opplevde pa
spesialskolene, og som pa slutten av 18o0-tallet og
forst pd 1900-tallet ga stetet til etableringen av de
forste organisasjonene av de funksjonshemmede selv.

Det uformelle sosiale fellesskapet har fortsatt
stor betydnig. A komme sammen i ulike aktiviteter,
det vaere seg medlemsmater, turer eller styrearbeid,
representerer et stottende samhold som er viktig for
svaert mange. Disse aktiviteter vil normalt ikke utlg-
se likemannsmidler; de defineres inn under ordinaer
organisasjonsvirksomhet og skal dekkes av organisa-
sjonenes driftsmidler.

Hva som kunne utlgse likemannsmidler opplevdes
uklart de fgrste ara, og mange organisasjoner mente
det var vanskelig a trekke opp grensene mellom ordi-
naert organisasjonsarbeid og likemannsarbeid. Sosi-
aldepartementet ga derfor i 1994 ut en veileder som
definerte det organiserte likemannsarbeidet pa denne
maten:
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Likemannsarbeid er en samhandling mellom mennes-

ker som opplever d veere i samme bdt, eller noenlunde i

samme livssituasjon, og hvor selve samhandlingen har

som mdl d veere en hjelp, stotte eller veiledning partene

i mellom. [...] Det beerende prinsippet i likemannsar-

beidet er at det bygger pd en aktiv og mdlrettet bruk av

egenbasert erfaring. En av dem som inngdr i samhand-
lingen har en lengre og mer bearbeidet erfaring enn de

ovrige. Denne personen blir gjerne kalt likemann. (OI-

sen og Rossholt 1994"M).

Reviderte versjoner av veilederen har holdt fast pa
denne forstdeen. Det har ogsa vaert en forstaelse bade
fra departementet og fra organisasjonene at likemen-
nene skal fa en skolering hvor de blir kjent med viktige
sider ved organisasjonens likemannsarbeid og viktige
krav til det & vaere en god likemann.

Det organiserte likemannsarbeidet kommer til
uttrykk enten som en-til-en relasjon eller i grupper,
ansikt til ansikt, eller pa avstand via telefon eller inter-
nett. Besgkstjenester i behandlingsinstitusjoner eller
i hjemmet, telefontjenester og ulike former for like-
mannssamlinger er eksempler pa sentrale likemanns-
tilbud. Med dagens elektroniske muligheter har ogsa
internett blitt en sentral arena.

| enkelte organisasjoner inkluderes selvhjelpsgrup-
per som en del av likemannstilbudet, i de fleste tilfeller
uten noen grunnleggende diskusjoner om hva som er
eventuelle forskjeller mellom selvhjelpsgrupper og det
organiserte likemannsarbeidet. Enkelte — bade innen-
for og utenfor funksjonshemmedes organisasjoner —
vil nok hevde at selvhjelpsprinsippet ikke ivaretasi like-
mannsarbeidet fordi man i det sistnevnte baserer seg
pad at minst én av deltakerne skal ha en lengre og mer
bearbeidet erfaring (likemannen). En sentral forskjell
mellom selvhjelpsgrupper og dagens likemannsarbeid
er tidsfaktoren. Mens selvhjelpsgrupper normalt vil ga
over tid, vil det aller meste av det som tilbys av like-
mannsarbeid vaere her-og-na-tilbud, og ytterst sjelden
et tilbud som strekker seg over flere mgter, hva enten
det er tale om et likemannsarbeid en-til-en eller i grup-
per og samlinger.

Mens en i litteraturen om selvhjelpsgrupper eller
stettegrupper framhever myndiggjering eller empo-
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werment som en antatt eller gnsket gevinst (Stang og
Mittelmark 2008, Barak, Boniel-Nissim og Suler 2008),
vil en innenfor det vanlige likemannsarbeidet (besaks-
tjenester, telefontjenester og samlinger) i kun beskjeden
grad operere med disse begrepene.

Likemannsstgtte: et internasjonalt fenomen

Funksjonshemmedes organisasjoner i en rekke land
vektlegger medlemmenes egenbaserte erfaring, med
gnske om at den skal kunne komme andre til gode. |
Danmark og Sverige finner en at frivillige besgkere og
frivillige konsulenter som selv har en funksjonsnedset-
telse statter og hjelper andre pa en mate som likner
det norske likemannsarbeidet, dog uten samme krav til
organisering, og uten statlig finansiering.

| engelske og amerikanske organisasjoner er peer sup-
port det begrepet som kommer naermest det vikaller like-
mannsarbeid. Det inkluderer «visitor programs», det vil si
ulike former for besgkstjenester, «telephone-based peer
support» og ulike former for «peer support groups». Det
typiske med peer support-aktiviteter bade i England og
USA, er at dette er tiltak som ofte er direkte knytta opp
mot rehabiliteringsinstitusjoner og sykehus. Likemenne-
ne som betegnes som peer supporters eller visitors eller
groupleaders, avhengig av hva aktiviteten gar ut pa, vil
ofte fa sin skolering ved det sykehuset som initierer like-
mannsstetten, av det medisinske personalet. Det er ikke
negdvendigvis noen kopling mellom behandlingsstedet
og de aktuelle organisasjoner av funksjonshemmede,
men det er ogsa eksempler pa at sykehus i skolering av
peer support'ere benytter et opplegg som er utarbeidet
av funksjonshemmedes organisasjoner (Reuille 2004).

Artikkelens empiriske grunnlag

Til grunn for denne artikkelen ligger studier av like-
mannsarbeidet i funksjonshemmedes organisasjoner
som forfatteren har deltatt i over en tidsperiode pa
narmere tjue ar; studier med sa vel kvantitative som
kvalitative data, med deltakelse av et stort antall organi-
sasjoner. Artikkelen baserer seg pa en vurdering av like-
mannsarbeidet fra 1992/1993 (Olsen 1993), en vurdering
foretatt fem ar senere (Olsen 1998), og en vurdering i
2009 (Olsen og Strand 2009).

Sistnevnte studie skilte seg ut fra de tidligere vur-
derings- og kartleggingsarbeidene forfatteren hadde
deltatt i ved at den var mindre forskerstyrt og i langt
storre grad et faglig samarbeid mellom forskerne og et
utvalg representanter fra funksjonshemmedes organi-
sasjoner.

Det trekkes ogsa veksler pa en bredt anlagt bru-
kerstudie av funksjonshemmedes organisasjoner fra
1993/1994 (Olsen i samarbeid med Langeng 1994), hvor
likemannsarbeidet inngikk som en sentral del av stu-
dien, og en kartleggingsstudie av funksjonshemme-
des organisasjoner fra 2006 (Prytz og Olsen 2007) hvor
deler av studien omfattet likemannsarbeidet.

Protokoller fra Fordelingsnemndas tildeling av like-
mannsmidler for dra 2008 og 2009 er gjennomgatt.
Disse gir informasjon om hva organisasjonene har
oppgitt som sentrale likemannsomrader, hvor mye de
spker om og hva fordelingsnemnda har sagt ja til. Av
protokollene framgar det ogsa om nemnda har hatt
merknader til organisasjonens sgknad og hva merkna-
dene gar ut pa.

I tillegg til de nevnte studiene, bygger artikkelen pa
systematiske oppsummeringer fra arbeidsseminarer,
kurs og likemannssamlinger hvor forfatteren har del-
tatt, og pd en gjennomgang av internasjonale studier
pa feltet de siste ti dra. Samla gir dette en bredt anlagt
kunnskap om likemannsfeltet. De ulike metodene og
informasjonskanalene som er benyttet, og den lange
tidsperioden, har gjort det mulig a fglge likemannsar-
beidets utviklingstrekk, muligheter og utfordringer.

LIKEMANNSARBEIDETS UTFORMINGER

Med utgangspunkt i likemannsvurderinga fra 2009
(Olsen og Strand 2009) vil jeg presentere noen sen-
trale likemannstilbud, deres utforminger og utfor-
dringer. Presentasjonen dekker ikke mangfoldet som
likemannsarbeidet representerer.

Besgkstjenester i sykehus

De etablerte besgkstjenestene er ofte organisert langs
to hovedformer. Den farste modellen er at sykehuset
etter avtale med pasienten tar kontakt med organi-
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sasjonen. Skal en slik ordning fungere optimalt, ma
de ansatte vaere oppmerksomme pa organisasjonens
tilbud, og det md inngds gode avtaler om besgkstje-
nesten. Det er avgjgrende at sykehuset vet hvem de kan
kontakte, og at de faktisk nar fram til vedkommende
nar det er ngdvendig.

Den andre modellen er at organisasjonens besgke-
re har faste turnuser pa sykehusene. Det betyr at like-
mennene kommer pa faste dager, og sykehuset infor-
merer de aktuelle pasientene nar besgkere er a treffe.
Avtalene som inngds mellom organisasjon og sykehus
varierer. Det er lokale ordninger som gjelder.

Motet mellom besgker og pasient kan etter avtale
med avdeling og pasient ogsa finne sted pa pasientens
rom. Det er vanlig at besgkerne gar to og to sammen,
og at nye besgkere har en fadder.

Besokstjenester i hjemmet

Kun et fatall organisasjoner satser pa besgkstjenester
i hjemmet. Hgrselshemmedes Landsforbund (HLF)
og Norges Blindeforbund (NBF) har det mest syste-
matiserte opplegget. HLF startet besgkstjenesten,
gjerne kalt haerselshjelpsordningen, som en reaksjon pa
manglende rehabiliteringstilbud og som fglge av den
darlige opplaeringa tungherte fikk i bruk og stell av
hgreapparater (Vanem 2005:8). | 2005 var det om lag
40 prosent av norske kommuner som benyttet HLFs
harselshjelpsordning (Eilertsen 2005). Likemannskart-
legginga fra 2009 bekreftet at det fortsatt gjenstar
mye fgr et godt offentlig tilbud er pa plass.

Harselshjelperne i HLF tilbyr tjenester i folks hjem,
pd medlemsmgter eller ved at harselshemmede opp-
sgker harselshjelperen. Det vanlige er at den hgrsels-
hemmede ringer (ofte etter oppmoding fra helseperso-
nell) og inviterer hgrselshjelperen hjem.

| Norges Blindeforbund er besgkstjenesten ett av
forbundets mest kjente tilbud. Besgkeren skal vaere
en stgttende samtalepartner, dele sine erfaringer, vei-
ledede den synshemma i bruk av praktiske hjelpemid-
ler, og motivere vedkommende til & delta pad et av NBFs
rehabiliteringskurs. «Vi er bade sjelsesgrgere og selge-
re pa en og samme tid» var karakteristikken en av besg-
kerne ga. Men a «selge» forbundets tilbud var ikke van-
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skelig, for det var noe besgkerne selv hadde erfart som
et gode.

HLF og NBF har en sterk organisering av besgkstje-
nesten bade sentralt og i de lokale ledda.

Telefontjenester

Selv om telefonen er satt under hardt press av en rekke
elektroniske medier, er den fortsatt et effektivt kom-
munikasjonsmiddel. Folk far muligheten til & sta fram
uten a synes, noe som kan vaere viktig for mange. | til-
knytning til den farste likemannsevalueringa, fram-
holdt en likemann at telefonkontakt kunne sammen-
liknes «med en katolsk skriftestol». Innringeren kunne
betro seg til en «ikke-person», uten a bli senere kon-
frontert med sine uttalelser (Olsen 1993).

Telefonkonferanser er ikke uvanlige i funksjons-
hemmedes organisasjoner, men lite brukt i likemanns-
arbeidet. Vision Australia har innenfor sitt frivillighets-
arbeid med blinde og svaksynte benyttet telefonkonfe-
ranser som et sentralt virkemiddel i formidling av infor-
masjon, men ogsa som et ledd i emosjonell statte. Sa
vidt vites var Vision Australia den fgrste blindeorgani-
sasjonen som startet opp en sakalt likemannstelefon
(social support telelink) i 1979 (Milner 2003).

Telefonen er et krevende hjelpemiddel. En telefon-
samtale fordrer et heyere presisjonsniva enn samta-
ler ansikt-til-ansikt hvor alle sansene kan bringes inn
i relasjonen. For en likemann krever dette en saerskilt
evne til a lytte.

Telefontjenestene er oftest organisert ved at like-
mennene oppgir sine telefonnumre i medlemsblad og/
eller pa organisasjonenes hjemmesider. Stadig flere
organisasjoner har imidlertid etablert et sentralt tele-
fonnummer, og begrunner det med at folk kvier seg for
d ringe private numre. Sentralisering gjer ogsa koordi-
nering av tjenesten bedre. Ved a sette opp vaktlister og
ved at flere betjener telefonen, kan organisasjonen sar-
ge for en sa god match mellom innringer og likemann
som mulig.

Likemannssamlinger

De fgrste ara etter at likemannsmidlene ble intro-
dusert var likemannssamlinger noe som i ferste rekke
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fant sted i de minste organisasjonene. Det hele var
lgst organisert, og likemannsarbeidet hadde kun unn-
taksvis status utover sosialt samvaer (Olsen1993). | dag
harflertallet av organisasjonene samlinger som et sen-
tralt likemannstilbud. La meg nevne fire former for
samlinger.

Det er for det farste familiesamlingene, som er rela-
tivt vanlige i foreldreorganisasjoner, det vil si forenin-
ger hvor det er et barn som har en funksjonsnedsettel-
se; ikke sjelden kan det veere tale om en sjelden diag-
nose. Ofte inviteres ogsa besteforeldre, og det er en
stadig st@rre oppmerksomhet rettet mot sgsken som
tilbys egne opplegg. Etter hvert som barna vokser opp,
vektlegges ogsa saerskilte ungdomssamlinger.

Et stort antall barn som tidligere ikke ville overlevd
barneara pa grunn av sin alvorlige funksjonshemming,
bliri dag ungdommer og voksne. Denne positive utvik-
linga gjor det naturlig at flere organisasjoner kan ha
familiesamlinger hvor funksjonshemmede pa tvers av
generasjoner treffes. Det kan by pa emosjonelle utfor-
dringer. En kvinne med dysmeli fortalte at da hun for
forste gang som voksen var med pd en familiesam-
ling, ble det en sterk opplevelse. «Jeg ble kastet innimin
egen barndom igjen» (Dysmelisten nr. 3, 2008).

For det andre er det pdrarendesamlinger hvor fokus
sarlig er pa voksne pararende, ofte en ektefelle. Sam-
lingene synes a vaere sarlig aktuelle ndr et familiemed-
lem har en degenerativ lidelse, eller det er tale om et
funksjonstap som medfgrer personlighetsendringer
eller fgrer til intellektuell svikt. Det inviteres ogsa til
samlinger hvor paret er i fokus; ektefellen kan ha en
kreftdiagnose eller det er tale om et fysisk funksjons-
tap som forverres.

En tredje form for likemannssamlinger rettes inn
mot diagnostiske undergrupper. Dette synes mest aktu-
elt i organisasjoner hvor det inngar diagnosegrupper
som er sa vidt ulike at det samme opplegget ikke pas-
serforalle.

Den fjerde formen jeg skal nevne er samlinger hvor
sorg er det som binder deltakerne sammen. En funk-
sjonshemming kan fere sorg med seg, og i noen orga-
nisasjoner er dgden et sentralt tema. | Foreningen for
hjertesyke barn (FHB) er sorgsamlinga den sentrale like-

mannsaktiviteten. | forkant blir deltakerne bedt om gi
en del informasjon, om seg selv som foreldre og om det
barnet de har mistet. Det legges stor vekt pd matching
og informasjonene brukes aktivt ved sammensetning
av gruppene.

Nettforum

En rekke nettfora og «pratelinjer» er etablert i organi-
sasjonene. Dette er viktige tilbud, ikke minst for men-
nesker som pa grunn av en funksjonshemming har pro-
blemer med a formidle seg pd en god og flytende mate
gjennom spraket.

Flere organisasjoner er redde for at medisinsk infor-
masjon skal flyte fritt (Olsen og Strand 2009), men
forskning pa nettbaserte grupper med pasienter som
til daglig bruker mye medisin, viser at frykten for feilak-
tige informasjoner ofte er overdreven (van Uden-Kran
m.fl. 2009).

Internett knytter folk sammen ogsa pa tvers av geo-
grafiske avstander, og gir i sa mate unike muligheter.
Potensialet er klart stgrre enn det organisasjonene har
klart & utnytte, men den kvalitetssikring som den sko-
lerte likemannen skal borge for, har det sa langt vaert
vanskelig a fa til i den nettbaserte likemannsstatten
(Olsen og Strand 2009).

LIKEMANNSARBEIDETS BETYDNING

Jeg vil i denne delen av artikkelen rette oppmerksom-
heten mot den kunnskapen vi har om likemannsar-
beidets betydning, og deretter presentere noen teo-
retiske perspektiver som kan synliggjere hvilke kom-
ponenter som bidrar til at likemannsfeltet er en viktig
0g meningsbarende sosial arena for mennesker med
ulike former for funksjonsnedsettelser.

Kunnskap om likemannsarbeidets betydning

En studie om organisasjonenes betydning for med-
lemmene (Olsen 1994) viste at likemannsbehovet var
mest uttalt i de mindre organisasjonene. Det var ikke
organisasjonenes starrelse i seg selv som var viktig,
men det var heller organisasjonenes narhet til med-
lemmene som var avgjgende; en naerhet som gjerne
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utviklet seg hvis diagnosen var sjelden og hadde saer-
trekk som gjorde det vanskelig a finne forstaelse blant
utenforstaende.

Foreldre til barn med funksjonsnedsettelser erfarer
at likemannssituasjoner kan bidra til bedre informa-
sjon (Olsen 2001), og til gjensidig forstaelse og til opp-
levelse av bedre mestring i forhold til barnets sykdom
eller funksjonstap (Sullivan 2008, Hasle og Risstub-
ben 2007, Nicholas og Keilty 2007). «Vi trenger det for
a overleve» var en fars svar pa mitt spgrsmal i 1992 om
hva det betydde for ham og hans kone & mgte andre
foreldre som hadde et barn med den alvorlige stoffskif-
tesykdommen Spielmeyer Vogt. | 2006 blir likemanns-
arbeidets betydning understreket pa samme maten av
andre ngkkelpersoneriorganisasjonen (Prytz og Olsen
2007).

Funksjonshemmedes organiasjoner har ulike tilbud
som retter seg inn mot barn og unge hvor likemanns-
stotte er en sentral del av opplegget. Likemannsstat-
ten skjer ved at barn med likhet i funksjonshemming
mgtes og samhandler i ulike aktiviteter. Sommerleire
for barn og unge inngdr som del av flere organisasjo-
ners likemannsarbeid, dog uten at barn og unge har
noe direkte ansvar som likemenn. Intervju med barn
i organisasjonenes medlemsblad gir et overbevisen-
de inntrykk av den glede det er for mange barn & kom-
me sammen pa denne maten. At det betyr noe & kom-
me sammen med andre med samme type funksjons-
nedsettelse kommer ogsa tydelig til syne i et pagaen-
de prosjekt hvor fokus er pa unge funksjonshemmede i
overgangen fra barneskolen til ungdomsskolen."

Nar mennesker som selv har en funksjonshemming
uttaler seg om det & mate en likemann, uttrykker de
gjerne betydningen av det a ha kjent det pa kroppen,
det d snakke samme sprdk, bli stgttet pd egne opple-
velser, bli klar over at en ikke er alene, og fa stette uten
omveier (Olsen 1993, 1994, 1998). A unnga stigma trek-
kes fram av mennesker som har en funksjonshemming
som har store sosiale konsekvenser (Olsen 1994).

Utover de vurderingsrapporter som er nevnt sa
langt i artikkelen, er det sparsomt med systematisert
kunnskap om det organiserte likemannsarbeidet i Nor-
ge, noe som gjar det vanskelig & si noe om den samla
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betydningen dette arbeidet har. P4 bakgrunn av mine
egne studier pa likemannsfeltet er jeg likevel ikke i tvil
om at det a treffe andre med den samme funksjons-
nedsettelsen og mennesker i den samme livssituasjo-
nen, har stor verdi. Tilsvarende konklusjon ble truk-
ket av den bredt anlagte vurderingsrapporten av norsk
selvhjelp (Hjemdal, Nilsen, Riiser og Seim 1996) som
pekte pa den positive betydning gjensidighet og felles-
skap med sine egne hadde for mennesker som deltok
i selvhjelpsgrupper. Intervensjonsstudier av selvhjelps-
grupper, med fokus pa kvinner med brystkreft (Stang
2008, Sandaunet 2008) viser at gruppene bidrar til
bevisstgjering, gir kunnskap om sykdom og behand-
ling, og det a dele erfaringer med andre apner for nye
perspektiver pa livet til den enkelte.

Ogsa internasjonalt publiserte studier™ under-
streker den verdi det har for mennesker med ned-
satt funksjonsevne & treffe andre i samme situasjon;
det kan veaere besgk til nyrepasienter i forkant av dia-
lyse (Hughes, Wood og Smith 2009), internettbaser-
te stgttegrupper for kvinner med brystkreft (van Uden-
Kraan m.fl 2009, Stang 2008), internettbaserte grup-
per for mennesker med psoriasis (Fox, Rumsey og Mor-
ris 2007), likemannstelefon for blinde og synshemma
(Milner 2003), eller samtalestgtte til KOLS-pasienter
og deres pargrende (Kanervisto, Kaistila og Paavilainen
2007), for & nevne noen fa undersgkelser.

Samtidig som en rekke studier viser at likemanns-
statte bidrar positivt hva gjelder stgtte og veiledning,
refereres det ogsa til mindre positive sider. Disse kan
vaere resultat av manglende kjemi mellom partene, at
personene som inngar i likemannsrelasjonen er for uli-
ke med hensyn til funksjonsnedsettelsen ellerat de eri
ulike faser av sykdomsforlgpet. I noen fa tilfeller adva-
res det mot stgttegrupper (support groups), fordi det
er fare for at enkelte personer kan komme til & fungere
mentalt darligere (Uccelli m.fl. 2004).

Samtidig som en rekke studier viser at likemanns-
arbeid bidrar positivt hva gjelder statte og veiledning,
er det fa av dem som har en metodisk design som gjar
det mulig a fa fram mer spesifikt om likemannsarbei-
det (peer support) har effekt i forhold til malbare hel-
segevinster, i form av psykologisk eller somatisk hel-
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se. De studiene som opererer med fgr- og ettertesting
av deltakerne, og de fa undersgkelsene som legger opp
til randomiserte kontrollerte forsgk ( RCT-studier), kan
i liten eller ingen grad pavise malbare helsemessige
gevinster (Dale m.fl. 2009, Hoey m.fl. 2008, Macvean,
White og Sanson-Fisher 2008), eller det er vanskelig &
skille ut hva som eventuelt er den effektive komponen-
ten (van Dam m.fl. 2005).

Med utgangspunkt i vurderinger av helsemessig
effekt av nettbaserte stattegrupper, stiller Azy Barak
og kolleger (2008) sparsmal om ikke forskere som
etterspgr terapeutisk effekt, blander kortene og ikke
skiller mellom behandling (treatment) og stette (sup-
port). Ifglge Barak vil mange nettbaserte grupper, i
motsetning til profesjonelle konsultasjons- og tera-
pigrupper, ha langt sterre betydning for deltakernes
myndiggjering enn for deres spesifikke helsemessige
gevinster. Barak mener effekten av nettgrupperiforste
rekke er generelle og uspesifikke (Barak 2008:1879). Det
Barak papeker vil etter mitt skjgnn ogsa gjelde en rek-
ke likemannstiltak slik vi kjenner dem fra norske for-
hold.

Den mellommenneskelige arena som likemanns-
arbeidet representerer og den mening det gir & mate
andreisamme situasjon, kan for mange bidra til en per-
sonlig myndiggjering som ikke lett lar seg male i rene
effektmal. Det betyr likevel ikke at feltet ikke kunne
tjene pa en ytterligere vitenskapelig dokumentasjon.
Men jeg har vanskelig for a tro at kontrollerte inter-
vensjoner vil kunne fange inn den virkeligheten nor-
ske organisasjoner opererer innenfor i sitt likemanns-
arbeid. Kontrollerte intervensjoner vil pa likemanns-
feltet — som pa mange felt som er i regi av frivillighe-
ten — std overfor den realitet at jo mer en sgker a legge
opp til rigorgse studier rent metodisk, jo stgrre avstand
blir det mellom intervensjonen og den setting hvor det
ordinzere tilbudet finner sted.

Teoretiske perspektiver pa likemannsarbeidet

Hva er det som gjgr at mange har tro pa at likemanns-
stette og likemannsarbeid har noe for seg? Troen eller
antakelsene om hva som er viktige komponenter i
arbeidet, kan vaere mer eller mindre empirisk belagt,

men den troen man har kan fa betydning for hvordan
arbeidetleggesopp, ogiforhold til hva som vektlegges.
Jeg vil begrense presentasjonen til tre sentrale ingredi-
enser som framstar som tydelige pa bakgrunn av mine
egne studier: Likemannens egenbaserte erfaring og
egenbaserte kunnskap, likemannsrelasjonen som en
treledda relasjon, og muligheten som likemannsar-
beidet gir til 8 sammenlikne seg med andre.

| denne delen av artikkelen vil jeg ogsa peke pa
betydningen av god kopling (matching) mellom de
parter som inngdr i en likemannsrelasjon, og mellom
det likemannsarbeidet som organisasjonene tilbyr og
de behov brukerne har, og til sist den betydning like-
mannsarbeidet har for den som yter stgtte og hjelp.

Den egenbaserte erfaring og kunnskap

Den egenbaserte erfaring er hovedelementet i like-
mannsarbeidet. | samtaler og intervjuer er dette noe
som stadig understrekes. Medlemmer og likemenn
vektlegger blant annet to forhold ved en relasjon hvor
egenerfaringene inngar som det sentrale: Relasjonens
folsomhet og eksemplets autoritet (Olsen 1994).

Relasjonens fglsomhet gir seg til kjenne ved en still-
tiende aksept av den opplevelsen en person deler med
den andre. En kvinne som lider av en revmatisk syk-
dom forteller at det & treffe andre med den samme
sjukdommen, gjer at hun ikke ma forklare og utdype
alt. Den andre forstdr hva det dreier seg om uten at s
mye ma sies.

Eksemplets autoritet kommer til syne ved at man
i en likemannsrelasjon kan vise andre at det aktuel-
le problemet er noe man kan arbeide seg igjennom.
«Gerd», som lider av en spiseforstyrrelse, forteller om
det inntrykket det gjorde da en likemann fortalte om
egne opplevelser og om hvordan hun hadde klart a vin-
ne kontroll over sjukdommen. Gerd sier det ga henne
hap. Hun ser pa den andre kvinnen som sitt forbilde i
forhold til sin egen kamp for & bli frisk.

At mennesker som mgtes har erfaringer fra samme
type livssituasjoner, kan gi matet et innhold som skil-
ler seg kvalitativt fra andre relasjoner. En kvinne som
lenge hadde levd med stor angst, forteller at da hun
fikk diagnosen, leste hun alt hun kom over. Men, sier
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hun, «mye var ikke sa lett a forstan, for det var skrevet
av fagfolk til fagfolk. Det som kom til & bety noe var &
lese om «Marit», en kvinne med angst, som sto frami
et ukeblad. Kvinnen kjente seg igjen; Marits situasjon
liknet hennes egen. Etter et halvt ar fikk hun kontakt
med Marit.

«Det var helt utrolig. Jeg snakka med henne som om

hun var en gammel bekjent. Da hun sa at hun forsto

hvordan jeg hadde det, at hun kjente seg igjen i det jeg
fortalte, da kjente jeg at tdrene pressa pd. Kanskje grdt
jeg litt, jeg husker ikke akkurat. Men jeg husker hvor
godt det var, som d komme hjem pd en mdte (Olsen

1998:3).»

Sitatet peker pa kjernen i likemannsarbeidet, nem-
lig evnen til & forsta den andre, evnen til d lytte til det
som blir sagt pa en mate som farden andre til & fole seg
hjemme. Senere, med den intervjuede kvinnens hjelp
og tillatelse, fikk jeg selv mulighet til & mgte «Marit».
Hun var da skolert som likemann og forteller at det vik-
tigste er & kunne forstd. Hun sier det meget bestemt,
ogjegdrister meg til d siat det & forsta kanskje er lette-
re sagt enn gjort. Dette er hennes svar:

«A forstd, det syns jeg ikke er sd vanskelig. Jeg kjenner

meg igjen i det de forteller. Ikke fordi det jeg opplevde

var akkurat slik de har det, men det er alltid mye som er
likt, det er trdder som binder historiene vdre sammen.

Jeg har pd en mdte veert der deer. Det er det som gjor at

jeg kan forstd. Jeg tror jeg kan forstd det pd ordentlig.

Det er ikke noe jeg har Icert, det er noe jeg har levd.»

Pa hver sine mater gir kvinnene innhold til den egen-
baserte erfaring: gjenkjenning, forstdelse, imgtekom-
menhet og interesse. Egenbaserte erfaringer fra det
samme livsfeltet gjor at historiene til de involverte bin-
des sammen. Gjennom skolering og oppfelging er det
et mal for organisasjonene at likemannens egenba-
serte erfaring skal utvikles til en reflektert egenbasert
kunnskap.

En av de forste som benyttet begrepet egenba-
sert kunnskap (experiential knowledge) var Thomasi-
ne Borkman i en artikkel fra 1976 hvor hun introduser-
te den egenbaserte kunnskapen som et nytt begrep
for a analysere selvhjelpsgrupper for mennesker med
psykiske lidelser (Borkman 1976). Borkman sa pa den
kunnskapen pasientene hadde ervervet som pasien-
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ter som noe distinkt forskjellig fra den kunnskap profe-
sjonelle hadde. At mennesker kom sammen og utveks-
let personlige erfaringer, bidro til gkt refleksjon, og det
kunne oppsta en kunnskap som overgikk den individu-
elle kunnskapen (Borkman 1976, 1999).

Likemannsdialogen: den treledda relasjonen

Personer som skal si noe om hvorfor det & mate en
likemann har veert viktig for dem, gar ofte en omvei
via deres mgte med den travle profesjonelle. Ikke fordi
de ikke respekterer betydningen av profesjonell hjelp,
men fordi de ofte har savnet dialogen, det vil si sam-
talen hvor det kan vaere plass til mer enn «det stykkevis
og delten. Noen sitater fra den fgrste likemannseva-
lueringa tydeliggjer noe av dette. De har senere blitt
bekreftet mange ganger.
«De forstdr ikke hva vi snakker om ndr vi snakker om
hvordan vi har det. Som profesjonelle kan de nok kjen-
neigjen symptomene, men mange kan ikke snakke om
det slik vi gjor.» (Medlem i Foreningen for sevnsykdom-
mer. 1992.)

«Jeg hadde tusen sparsmdl. Det d snakke med andre
hjalp meg over kneipa... og pd sykehuset sa de bare at
«dette skal gd bra», noe jeg ikke trodde pd.» (Kvinne
som mette en besaker fra NORILCO, 1992.)

«..., da savnet jeg et menneske som visste hvordan det

var, hvordan det faltes, og som ikke fortalte at de og de

reaksjonene var normale...» (En forelder som motte en

likemann i Foreningen for hjertesykebarn, 1992.)

Det som kommer til syne i disse korte bruddstykke-
ne av vare samtaler, er menneskers behov for & mote
andre som som forstdr dem pd ordentlig. Mange gnsker
et mgte hvor det er plass for felelsene og reaksjone-
ne, og hvor emosjonene far vaere med inn i relasjo-
nen. Knapt noen har bedre kunnet tydeliggjere et slikt
behov mennesker imellom enn filosofen Hans Skjerv-
heim. | essayet Deltakar og tilskodar fra 1957 analyse-
rer Skjervheim hvordan vi kan mgtes i det han betegner
som den tre-ledda relasjonen. Det er tale om en rela-
sjon med tre elementer: den andre, meg selv og saken
som vi deler mellom oss. De som inngar i relasjonen er
subjekter; saken deler de mellom seg, for den er noe
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begge er interessert i, og begge parter lar seg enga-
sjere av den andres fortelling og forstdelse av sakens
beskaffenhet (Skjerveheim 1996). Til grunn for et slikt
mgte vil det ligge en inter esse, et mellomvare som
bygger pa likeverd.

Likemannsarbeidet pa sitt beste vil kunne represen-
tere en slik treledda relasjon. Idyllisering er det likevel
ingen grunn til. Jeg har mgtt mennesker som ikke har
opplevd dette, og som mente likemannen i stedet tok
over samtalen, og som omskapte mgtet til en arena for
egne meninger og behov.

A kunne sammenlikne seg med andre

Det som gjerne betegnes som sosial sammenliknings-
teori (Festinger 1954) gir ogsa en forstdelse av hvorfor
likemannsrelasjoner kan oppleves som betydnings-
fulle. Teorien har som utgangpunkt at mennesker i
farste rekke tiltrekkes andre som likner dem selv pa en
del sentrale omrader, eksempelvis alder og utdanning,
den samme sykdommen eller det d vaere i omtrent den
samme fasen av sykdommens forlgp.

Mgter en mennesker med samme diagnose, og ved-
kommende ser godt ut og ting synes a ga bra, dpner
dette for en sammenlikning oppover, og man kan fat-
te hap og bli optimist. Jeg har mgtt mange likemenn
som er seg dette bevisst. En besgker med en nyresyk-
dom fortalte at om hun ikke var helt i slag, ba hun en
annen ta besgksrunden pa sykehuset. Hun ville ikke
vise seg fram, for det kunne gi feil signaler. En lever-
transplantert mann fortalte at han gikk inn i besgks-
tjenesten fordi han hadde fatt «et nytt liv» etter ope-
rasjonen. Han mente det ville gjgre pasientene godt a
se ham.

Like mye som en kan sammenlikne oppover, kan en
sammenlikne nedover. Ei mor fortalte at hun sa hvor
heldig hun var om hun sammenliknet seg med madre
til barn som hadde et mye sterkere hjelpebehov (Olsen
2001). Men effekten kan ogsa bli den motsatte. Det er
ikke alltid oppleftende & se at andre har det verre enn
en selv. Det avhenger av den diagnosen en har, og hvor
i sykdomsforlgpet en befinner seg. | grupper som gar
over tid, eksempelvis grupper for kreftsyke, kan det a
registrere at andre blir darligere og at sykdommen for-
verrer seg, heller fa som konsekvens at andre blir eng-

stelige for at det samme kan skje med dem (Stang
2008).

Verdien av & kunne sammenlikne seg med folk som
er lik en selv, hva gjelder diagnose og sykdomsforlap,
kom tydelig til kienne pd et likemannsseminar hvor jeg
deltok. Etter en innledning om likemannsarbeid, kom
en ung kvinne bort til meg og sa at hun «i hvertfall ikke
skulle ettersparre noe likemannstilbud». Jeg ble over-
rasket og ba henne utdype. Kvinnen fortalte at hun
hadde en sjelden kreftform hvis behandling var usikker.
Hun hadde blitt tilbudt & mgte en likemann, men ved-
kommende hadde en kreftform med svaert gode prog-
noser, og hadde optimistisk fortalt at hun regnet med
a bli helt frisk. Kvinnen sa pa meg og sa:»Skjgnner du
hva jeg mener? Essensen i hennes utsagn I1a i behovet
for matching som en viktig betingelse for et godt like-
mannsarbeid.

Ulike behov. Viktig med «matching»
som betingelse for godt likemannsarbeid

Fordi mennesker har ulike behov, vil det vare viktig
a tenke gjennom hvordan likemannsgrupper settes
sammen, hvem som gar pa besgk til hvem, og hvem
som er telefonvakt. Det er det teoretisk optimale. | vir-
keligheten er dette ikke lett & fa til. Studier viser imid-
lertid hvor viktig det er & bestrebe seg pd en sa god
match som mulig, i selvhjelpsgrupper (Stang 2008), i
besgkstjenester (Reuille 2004) og i en-til-en-tjenester
(Hughes, Wood og Smith 2009). Det a fa til en god
match gar pa det relasjonelle, men ogsa i forhold til
de tilbud som utvikles, at de matcher de behov som
eksisterer. Skal det vaere mulig, ma en ha kunnskap om
behovene og ressurser til 8 mgte dem.

Pa et medlemsseminar med deltakere med og uten
erfaring fra likemannsarbeid, ble jeg bedt om a trek-
ke fram det jeg sa som likemannsarbeidets viktigste
side. Fordi tidsramma var knapp, valgte jeg kun a foku-
sere pd den mellommenneskelige dimensjonen; det
a mete en som forstar, treffe en som har veert gjen-
nom det samme. Mange nikket bekreftende; dette
var tydeligvis noe mange mente var viktig. En mann
tok ordet og sa meget bestemt at han ikke var inter-
essert «i all denne forstaelsen». Han trengte heller ikke
informasjon om sykdommen, den kjente han etterhan-
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den meget godt. Det han trengte var noen som kunne
bista ham i kampen mot arbeidsgiver som mente han
ikke kunne fungere i sin stilling lenger. For denne man-
nen var altsa emosjonell stgtte ikke et tilbud som mat-
chet hans behov. Mangel pa matching mellom de like-
mannsaktiviteter som tilbys og de behov medlemme-
ne har, representerer en av utfordringene organisasjo-
nene star overfor.

Betydning ogsa for likemannen

| likemannsarbeidet understrekes det at fokus skal
veere pd den andre. Organisasjonene bgr likevel ikke
underkommunisere den verdien dette arbeidet kan ha
ogsa for likemannen. Farst og fremst kommer verdien
fram gjennom de relasjoner som utvikles, men flere
likemenn peker ogsa pa at det nettverk de inngarisom
likemenn er viktig for dem. Likemannsfeltet represen-
terer en vennskapsarena for mange.

At det kan vaere god hjelp i det & hjelpe, er et kjent
fenomen. Frank Riessman (1965) introduserte «the
'helper’ therapy principle»; et prinsipp som belyser et
aspekt ogsa ved likemannsarbeid. Thomas Skovholt
har i en artikkel fra 1974 oppsummert den personlige
gevinsten folk kan fa ved & hjelpe andre. Det han trek-
ker fram samstemmer med det likemenn har pekt pa
nar jeg har bedt dem si noe om hva det betyr for dem a
tilby stette og hjelp. Ifalge Skovholt vil det a4 tilby hjelp
og stette kunne forsterke fglelsen av en mellommen-
neskelig kompetanse. A hjelpe noen kan fere til per-
sonlig laering, og opplevelse av a bli verdsatt for det
en gjor, kan bidra til et positivt og forsterket selvbilde
(Skovholt1974).

ORD TILAVSLUTNING

En funksjonsnedsettelse stiller mennesker overfor
mangefasetterte utfordringer, bade pa det personlige
plan og i forhold til byrakrati og behandlingsapparat.
Vurderinger av likemannsarbeidet gir et tydelig inn-
trykk av at arbeidet er viktig for dem som involveres.
Over telefon, via nettmgter og e-post, i besgk pa
sykehus eller i hjemmet og pa en rekke ulike samlinger
mgtes mennesker til samtaler, til utveksling av gode
rad og nyttig hverdagsinformasjon. Den egenbaserte
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erfaring, opplevelsen av d vaere i samme bat, skaper et
saeregent rom for refleksjon og kunnskap.

Fra at likemannsarbeidet pd det nzaermeste var
ukjent for de fleste medlemmene i 1992, har arbeidet
en helt annen status i dag. Samtidig som likemannsar-
beidet far gkt oppmerksombhet i flertallet av funksjons-
hemmedes organisasjoner, er de samlede ressurser
begrenset, bade gkonomisk og menneskelig. Det diag-
nostiske mangfoldet som organisasjonene represente-
rer kan ofte ikke fglges opp av organisatorisk slagkraft,
og store deler av likemannsarbeidet er derfor mer til-
budsstyrt enn behovsstyrt. Dette er i hovedsak et res-
sursspgrsmal, men ogsa et interessespgrsmal, hvor
innarbeida vaner fra organisasjonenes side tidvis skyg-
ger for nye tilbud og nye innretninger pa arbeidet. Det
kan ogsa skyldes at kunnskapen om medlemmenes uli-
ke behov er for lite systematisert i mange organisasjo-
ner.

Utfordringene i likemannsarbeidet kommer til syne
i overordna strukturelle forhold, innad i den utevende
organisasjonen, og i forhold til den enkelte likemann.
Overordna strukturelle utfordringer knytter seg i for-
ste rekke til besgkstjenester i sykehus. Behandlinger
og medisinske inngrep som tidligere tilsa flere dogn pa
sykehus, tarikke bare kortere tid; i mange tilfeller skjer
behandlingen poliklinisk. Hvis ressursene i organisa-
sjonen begrenser besgkstjenesten til en gang i uka, vil
det kun vaere mulig & nd fram til et mindre antall pasi-
enter. Den korte liggetida og et generelt krav om effek-
tivitet kan vanskeliggjere en god samhandling mellom
besgker og de ansatte.

Selv om dette er utfordringer som har vert kjent i
flere ar, er det likevel kun et fatall organisasjoner som
har endret sin praksis. | hovedsak skyldes dette mangel
pa ressurser, men konsekvensen kan bli en besgkstje-
neste som er mer basert pa det foreliggende tilbudet
enn pa pasienters behov.

Utfordringer innad i funksjonshemmedes organisa-
sjoner er sammensatte, men kan i grove trekk analy-
seres langs dimensjonene gkonomi, menneskelige res-
surser, rekruttering og ansvarsplassering: @konomien
er for stram i forhold til de behov som skal dekkes, de
aktuelle aktive har allerede for mye, rekruttering av nye
aktive er vanskelig og ansvaret for likemannsarbeidet



pahviler de fa. | alle frivillige organisasjoner er ildsjelen
den uunnvaerlige hedersperson. Men ogsa ildsjeler har
ei helse a ta vare pd, og slitasjen viser seg a vaere stor i
mange foreninger.

Interessen for det frivillige arbeidet har endret
karakter, og flere organisasjoner peker pa at rekrutte-
ring av likemenn er vanskelig. Det er ogsa problemer
med & felge dem opp pa en god mate, og de slipper til
for de har fatt sin egen sykdom eller funksjonshem-
ming tilstrekkelig pa avstand.
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Folks kommunikasjons- og informasjonsmulighe-
ter har blitt radikalt endret gjennom den omveltning
som internett og ulike sosiale medier representerer. |
forhold til funksjonshemmedes organisasjoner har vi
begrenset kunnskap om hvordan disse ulike endringe-
ne influerer pA medlemmenes interesseprofil.

Det organiserte likemannsarbeidet er kommet for &
bli, men funksjonshemmedes organisasjoner har fort-
satt envei d ga far de til fulle kan utnytte det potensia-
let som kan ligge i denne organisasjonsvirksomheten.

NOTER

[) Det var de forste dra en prgveordning,

men etter en evaluering ble likemanns- fra andre land.
arbeid etablert som et permanent til-
skudd over statsbudsjettet. At denne
formen for organisasjonsarbeid til-
legges en slik vekt at det har sin egen

post pa statsbudsjettet er unikt, og det

SUMMARY

kjennes ikke til tilsvarende ordninger

II) Veilederen komietterkantav tovurde-
ringer av organisasjonenes likemanns-

delprosjektet under hovedprosjektet
Profesjonsutevelse og barns deltakelse i
barnevernet ved Hagskolen i Oslo, le-
det av professor Liv-Mette Gulbrand-

arbeid (Olsen 1993, Olsen i samarbeid sen.
med Langeng1994).
1) «A veere der det skjer», et pagdende

I\V) Her refereres kun studier fra ar 2000
og framover.

The article draws attention to peer support within Norwegian organizations of disabled people. Likemannsarbeid is the
Norwegian term for peer support which could be translated into «peer supporter’s work» and refers to an arena for sharing
of experiences, where the individuals’ experiential knowledge is the basis for support and help to disabled people. Peer sup-
port has a long tradition within organizations of disabled people. In Norway, however, the peer support work came into
sharper focus as this activity was given state support and funding from 1990 onwards. The peer support activity takes
place in one- to-one settings or in groups, face-to-face, by telephone or in online support groups. The article presents the
organizational and theoretical framework of the peer support work, and the perspective is to understand why peer support

work is of importance to people with disabilities.
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