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SEX

| nordisk sammenheng slas det na en bresje i gamle tabuomrader: Ogsa
mennesker med vidtrekkende funksjonshemminger har rett til et seksualliv.
Pa kongress i nordisk NFPU-regi nylig ble sexhjelpemidler sendt rundt til
vurdering, ulike opplysningsfilmer presentert og ulike erfaringer draftet.

Vi md skape mer seksualvennlige miljger, ble det understreket. Vold,
aggresjon og atferdsproblemer skyldes ofte usikkerhet og uvitenhet i for-
bindelse med seksualiteten. Seksuelle hjelpemidler kan fierne frustrasjoner
og spenninger. Kjeeresteforhold méa aksepteres og respekteres.

Skyldes det seksualangst nar vi neglisjerer seksualiteten til personer med
psykisk utviklingshemming? Eller gnsker vi & bygge opp omkring myten at
de naermest er kjgnnslose?

Temaet er kommet pa bordet. Her i landet drives sporadiske oppleerings-
tiltak. | Sverige har Handikappinstitutet gjort en utredning for Regjeringen:
«Sexuallivet for man ock kvinnor med funktionshinder». Socialstyrelsen i
Danmark har i samarbeid med Justisministeriet utarbeidet retningslinjer for
seksualoppleering, og danskene krever gratis seksualhjelpemidier i hjelpe-
middelsentralene. ast —.

«RAPPORT» er dpen for debatt!




~ PSYKISK UTVIKLINGSHEMMEDE OG SEKSUALITET

«Sex — en del av livet
ogsa for psykisk
utviklingshemmede»

Oppblasbara Barbara ligger under spotlight’en.
Kondomer, massasjeapparat, penisfutteral, klitorisvi-
brator, smertestillende salver m.m.m. Enimponerende
mengde litteratur om kjonn, sex og samliv ligger
framme til gjennomsyn. Et attitalls personer drofter
hvordan foreldre/sesken/personale kan medvirke til at
ogsa personer med psykisk utviklingshemming kan fa
et godt sexliv uansett handikap.

Seksualkulturen er i forandring. Det snakkes om nye
veier i seksualundervisningen, om seksuelle hjelpe-
midler, om seksualvennlig milja. Sex er en viktig brikke
i en storre helhet. Ogsa for psykisk utviklingshemme-
de, blir det understreket pa konferansen «Sex — en del
av livet ogsa for psykisk utviklingshemmede» i nordisk
NFPU-regi.

«Seksualvennlig milje»

Hva gjer vi med c.p.-rammede Per
som lengter etter Kari og triller rullesto-
len inn pa rommet hennes nar kvelden
kommer? Hva gjer vi? Setter vi opp en
alarmklokke som ringer, slik at to av
personalet kan komme og hente ham?

Personalet ma tillate seksualliv og
formidle kunnskaper. Dette forutsetter
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ikke bare personalundervisning, men
modenhet og innsikt. Her ligger mye av
holdninger og forestillinger som er
«ubearbeidet», ifglge spesiallege/nev-
rolog Roy Nystad i Oslo HVPU. Sek-
sualterapi er et felt for legene. Generell
seksualundervisning og eventuelle til-
tak er det naturlig at miljgpersonalet
engasjeres i.
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Undertrykt og usynliggjort seksuali-
tet

Seksuelle hjelpemidler til funksjons-
hemmede skal nd inn i hjelpemiddel-
sentralene i Danmark, ifelge danske
Karsten Let, som snakker om «utvik-
lingshemmedes rett til & erobre sitt eget
seksualliv» og barrierene som hindrer
dem. Barrierene finnes i den utviklings-
hemmedes «primaere omgivelser», der
psykisk utviklingshemmede framstar
som kjennslese og seksualiteten blir
undertrykt og usynliggjort.

Foreldre har vansker med & aksep-
tere at deres voksne utviklingshem-
mede onsker & realisere seg seksuelt.

Personalet stritter imot og storsamfun-
net som helhet reagerer uforstdende til
at funksjonshemmede overhodet har et
seksualliv. Reaksjonene skyldes forst
og fremst usikkerhet: bekymring for
konsekvensene, redsel for kjgnnsfikse-
ring og overskridelse av «normenes.

— Barrierer er til for & overvinnes, sier
Karsten Lat. — Seksualiteten er en del
av oss mennesker, uansett om vi er
funksjonshemmet eller ei. Hvorfor blir
det lummert, perverst eller odigst fordi
personene bor i institusjon? Vil vi vaere
med a skape en normalisert tilveerelse
for funksjonshemmede, ma vi ogsa til-
late at menneskers seksualitet inngar i
det sosialpedagogiske arbeidet.

(5]
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Basale kunnskaper

mangler

Per blotter seg for barna i nabolaget. Kari lar seg
bruke av tilfeldige seksualpartnere.

- Sosialt akseptabel seksualatferd ma lzeres. Den er
minst like viktig som pengetrening eller 4 ta seg fram
med bussen pa egenhand, sier spesiallege Roy Nystad
i Oslo HVPU, som sammen med psykolog Katryn Olsen
har «kurset» unge voksne med psykisk utviklingshem-
ming som lever et selvstendig liv.

Kari er 22 og reiser alene med bussen
mellom bostedet og skolen. En dag
kommer hun oppremt hjem: hun har fatt
kjeereste. Miljgpersonalet blir nysgjerrig
og far etter hvert vite at mannen traff
hun pa bussen, de gikk av pa samme
holdeplass, gikk inn i et portrom og
hadde samleie. Hva han heter eller hvor
han bor, vet ikke Kari. Men hun er blid
og oppspilt og gir uttrykk for en rekke
positive felelser i forbindelse med opp-
levelsen.
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Miljgpersonalet er sjokkert. Det iverk-
settes full voldtektsutredning. Kari
bringes til legevakt for gynekologisk
undersekelse. Der kommer det for en
dag at hun ble sterilisert som 14-aring
etter ukritisk atferd. Kari bringes til flere
timers politiavher, og det hele utvikler
seg til en sveer psykisk belastning. Sed-
men er borte, skyldfelelsen gjer Kari
taus og stille.

e
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— Ogsa voksne med funksjonshemminger
mé fa mulighet til & veere et seksuelt individ,
sier spesiallege Roy Nystad, som holder
kurs i hovedstaden.

Per (35) har arbeid og egen leilighet.
Engang var han forlovet, men forholdet
er slutt. Kamerater har han ikke. En dag
blir han anmeldt til politiet av naboer:
Per har blottet seg for mindredrige og
vist dem pornofilmer i leiligheten. Det
utferdiges tiltale, og han blir innlagt i en
utenbys sentralinstitusjon.

Per var et yndet mobbeobijekt, ifalge
barn i nabolaget. Han fikk bl.a. fem kro-
ner for & vise fram kjennsorganet.

&

Er Per med sin kunnskapsmangel
blitt et offer for nabobarnas normale
seksuelle nysgjerrighet? Han er sosialt
isolert og vet ingenting om lovverket. |
samtaler med ham gar det fram at
kunnskaper om kropp og seksualitet er
svaert mangelfulle.

Ble Kari utsatt for voldtekt? Kari har i
mange ar vist seksuell interesse og
nysgjerrighet, av den grunn ogsa blitt
sterilisert for & hindre graviditet, men
har liten innsikt i egen og andres sek-
sualitet og mangelfull opplaering
omkring akseptabel seksuell atferd.

Seksualundervisning pa egne pre-
misser

— Kari er et lett bytte for overgrep, slar
spesiallege Roy Nystad fast. — Histo-
rien gjer det nedvendig & understreke
omgivelsenes tendens til & neglisjere,
bagatellisere og lappe pa problemene
etter at de er oppstétt.

Personer med psykisk utviklings-
hemming har den samme rett som fol-
ket ellers til & fungere seksuelt innenfor
de sosiale rammer alle ma forholde seg
til. Kari ble fratatt denne retten. Person-
lig lurer jeg pa& om ikke Kari har veert
utsatt for overgrep fra personalets side
gjennom flere &r ved & neglisjere hen-
nes behov for seksualkunnskap og sek-
sualoppleering. Foreldrenes ansvar?
Store undersgkelser viser hvordan
unge skaffer seg kunnskaper om sek-
sualitet og samliv: fra ungdomsgrupper
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og jevnaldrende, bare i liten grad gjen-
nom skoleverket og mer sporadisk fra
foreldre.

Med ekende selvstendighet og utvik-
ling til voksen kvinne har Kari krav pé
seksualundervisning pa egne premis-
ser. Ikke fra pleiernes eller andre ans-
varliges stasted; psykisk utviklings-
hemmede har ikke samme erfarings-
bakgrunn som de fleste av oss. Deres
psykoseksuelle utvikling har store hull.
Basale kunnskaper mangler, og den
fysiske modenheten er ikke sammen-
lignbar med kognitiv forstéelse. Selv-
sagt? Ja, men verdt & huske i det dag-
lige arbeidet.

Et seksuelt individ
— Seksualitet er mer enn en mulighet

til & forplante seg. Den er en del av var
personlighet og formes av de rammer
og den tilbakemelding vi far pa var
atferd fra barndommen. Mye skal til for
arette opp en skjevutvikling, og vimata
utfordringen for & unnga situasjoner
som Kari og Per har opplevd. Ogséa
funksjonshemmede barn ma fa utvikle
en positiv kroppsopplevelse og bedre
selvfglelse. Seksualitetens forskjellige
aspekter ma integreres i et habilite-
rings- eller rehabiliteringsopplegg for
barn og unge.

Ogsé voksne med funksjonshem-
minger ma fa mulighet til & veere et sek-
suelt individ. Kanskje er det slik at sosial
akseptabel seksualatferd ber leeres far
eller samtidig med annen selvstendig-
hetstrening som & reise med offentlige
kommunikasjonsmidler og pengetre-
ning, sier Roy Nystad.
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«Akseptabel»
seksuell praksis

— Psykisk utviklingshemmede har mangelfulle kunn-
skaper om egen kropp og hvordan den funksjonerer.
De trenger grunnleggende sosiale ferdigheter om &
etablere forhold og sette grenser for akseptabel sek-
suell praksis, sier psykolog i Oslo HVPU, Katryn Olsen,
som sammen med spesiallege Roy Nystad har ledet
samtalegrupper om seksualitet med utviklingshem-

mede i 3—4 ar.

Gruppesamtaler med utviklingshem-
mede

Erfaringene sa langt har avdekket en
rekke problemomrader: Unge piker
opplever sexpress pa jobben. Det rap-
porteres om blotting og upassende
atferd, om onani pa toalettene, om
utflytende liv i kommunale boliger med
ukritisk seksuell aktivitet og stadig part-
nerskifte m.m.

Psykisk utviklingshemmede er uvi-
tende om egen kropp og hvordan den
funksjonerer i forhold til menstruasjon,
graviditet, smitteoverfaring og seksua-
litet | det hele, ifelge den engelske psy-
kologen. De mangler selvhevdelsesfer-
digheter, har negativt forhold til egen
kropp og manglende ferdigheter om a
etablere forhold og sette grenser for
«akseptabel» seksuell praksis.



-Ahaen «kjeereste» er mélet for mange,
koste hva det koste vil. Psykisk utviklings-
hemmede mé Izere nyanser og kunne tolke
signaler, mener psykolog Katryn Olsen, som
holder kurs om seksualitet i hovedstaden.

Unge piker opplever sexpress fordi
ingen har leert dem & tolke signalene,
ingen har tidligere hatt neerkontakt med
dem. Det meldes om onani i garderober
i institusjoner og pa arbeidsplassen: er
dette den eneste mulighet for dem til &
kunne lase seg inne, til & veere for seg
selv?
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Samtalegrupper er i gang i forhold til
behovet. Noen trenger grunnleggende
kunnskaper om kroppen, om kropps-
forskjeller og kroppsfunksjoner, om for-
hold til egen kropp, om eyenkontakt,
flert m.m., andre har behov for klargje-
ring om vennskap/kjaeresteforhold,
prevensjonsproblemer, homofili, risk
for kjpnnssykdommer m.m.

- Psykisk utviklingshemmede
trenger grunnleggende sosiale fer-
digheter. De kan lett bli utsatt for
overgrep. Behovet for kunnskap er
stort, og avvikling av HVPU aktuali-
serer problematikken ytterligere,
papeker Katryn Olsen.

Et seksualvennlig miljo

— Gjennom gruppesamtaler, rollespill
o.a. far vi tilbakemeldinger om den
enkeltes kunnskapsnivd og hva han/
hun trenger av ferdigheter. De fleste
synes dette er g@y, og visom ledere kan
observere en positiv utvikling og atferd-
endring. Vi gir dem sprék; deltakerne
laerer & sette ord pé kroppsdeler og
kroppsfunksjoner. Jenter som har et
utflytende liv far andre verdier: mer &
vaere kvinne enn kjeereste. Med atferd-
sendringene erfarer vi at ogsa miljgper-
sonalet synes seksualitet er interessant
a jobbe med og opplever at beboerne
nd tar opp «vanskelige» temaer med
dem og snakker om det. P4 den maten
far vi et mer seksualvennlig miljg, slar
psykologen fast.
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Seksuelle

hjelpemidier

Skal mennesker med vidtrekkende funksjonshem-
minger ha et seksualliv, ma vi ogsa ha toleranse for

seksuelle hjelpemidier.

Sosinom Inger Nordqvist ved svenske Handikap-
pinstitutet presenterte en omfangsrik utredning om
hjelpemidler «Sexuallivet fér médn och kvinnor med
funktionshinder» pa den nordiske NFPU-konferansen.

- Seksuelle hjelpemidler ma gis etter
samme prinsipp som andre hjelpemid-
ler, pApekte Nordqvist. — Dette innebae-
rer avdramatisering og godkjenning: &
kunne snakke om seksuallivet, & kunne
snakke om muligheter for & erstatte
svekkede funksjoner.

Det er samspill mellom kropp og sjel.
Seksuallivet er en integrert del av hvert
menneskes personlighet. Det er pa tide
a innse at det blir ubalanse nar enkelte

funksjoner svikter, at tilstanden for
mange farer til aggresjoner, vold eller
selvmord. Det er pa tide a gjere noe
med det. Problemet er stort for dem det
gjelder, mennesker med omfattende
fysiske og psykiske funksjonshem-
minger: astmatikerem diabetikere,
ryggmargskadede, c.p.- 0g m.s.-
pasienter, enkelte kreftopererte, psy-
kisk utviklingshemmede m.fl.
Seksuelle hjelpemidler kan fierne fru-
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— Vi har alle en kropp. Nér kroppen trenger hjelp, gis det botemidler. Seksuelle hjelpemidler
ma gis etter samme prinsipp, ble det hevdet pa konferanse i nordisk NFPU-regi.

strasjoner og spenninger. Og hjelpe-
midlene finnes. Nordqvists egen utred-
ning inneholder behovsbeskrivelser,
hva som finnes av alternative metoder
og behandlinger, forslag til produktut-
vikling, opplysninger om tilgjengelighet
m.m. Hun beskriver amerikanske erfa-
ringer etter studietur i USA. Hun stiller
sparsmal om godtfolks holdninger til
dem som trenger hjelp: Betrakter vi
dem som en plage? Ser vi ned pa dem?
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Massemedia stiller opp med sine
manns- og kvinneidealer: Far utvik-
lingshemmede noensinne folelsen av a
veere attraktive, far de overhodet signa-
ler om at de er mann/kvinne?

— Utredningen er blitt mett med for-
staelse og velvilje, slo Nordqvist fast. —
Men seksuelle hjelpemidler til funk-
sjonshemmede blir forelepig ikke inklu-
dert i trygdesystemet og ikke oppfattet
som «prioritert omrade».
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En viktig dom er avsagt i Sverige, forteller
omsorgsdirekter Lars Bolander pa nordisk
NFPU-konferanse.

Endom

En taxisjafer i Sverige er demt til fengsels-
straff for seksuelle overgrep pa en mannlig pas-
sasjer med psykisk utviklingshemming. Retts-
avgjorelsen vitner om respekt for individet og
ikke minst ryddige forhold i forbindelse med
politianmeldelsen.
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— Det er oppsiktsvekkende at tiltroen
til en utviklingshemmet holdes fast
gjennom politianmeldelse, utredning,
stevning, rettssak og dom. Vanligvis til-
legges ikke utviklingshemmedes egne
beretninger seerlig vekt i bevisferselen,
bemerket omsorgsdirekter Lars Bolan-
der pa nordisk NFPU-konferanse.

Han fortalte om 23-aringen med psy-
kisk utviklingshemming, som under
drosjetransport ble utsatt for seksuelle
overgrep i form av tvungen onani og
analsex. Om han nektet, ville han bli
satt av pa landeveien.

Hendelsen gjorde dypt inntrykk. 23-
aringen var opprert og fortvilet da han
kom hjem til gruppeboligen og gjentok
om og om igjen: «Hvorfor gjorde sjafe-
ren dette? Han dro ned gylfen og tvang
meg!» Personalet tok ham pa alvor og
politianmeldte sjaferen.

Under vitneavherene kom det fram at
23-&ringens sinnstilstand etter dette
ble endret: han var deprimert og engs-
telig, redd for gjentakelser og redd for
ikke & bli trodd. Dette ga seg utslag i
sengevaeting, ifelge personalet, og ekt
seksuell aktivitet.

Selv ble han heayst udramatisk forhert
via videoopptak, ledet av en politik-
vinne som flere ganger hadde besokt
gruppeboligen og gjort seg kjent. To
rettsoppnevnte sakkyndige fant 23-
aringens historie troverdig, og i dom-
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men slads det fast at ingenting er kom-
met til som endrer p& dette. Persona-
lets vitneutsagn samsvarte med
videoopptaket og ga et entydig bilde
om seksuelt overgrep, trass i mangel pa
bevis og sjaferens personlige bak-
grunn. Graden av utviklingshemming
ga ikke grunnlag for & tro pa frivillighet
eller samtyke. 23-aringen ville neppe bli
pafert varig men, trodde retten og
demte sjaferen til fire m&neders feng-
sel.

Ryddig personalholdning

— Det er grunn til & understreke per-
sonalets holdning hele veien, la Bolan-
der til. — Ut fra sitt kjiennskap til 23-
aringen kunne de viderefere sin tillit til
forulempede gjennom alle instanser
som altsa tilsist ledet fram til domstole-
ne. Rettssaken var trolig en pakjenning
ogsa for dem, samtidig som jeg vet at
de na samvittighetsfullt falger opp uhel-
dige senvirkninger av drosjeturen.

— Det er ogsa grunn til & nevne den
hensynsfulle politietterforskningen. 23-
aringen ble ikke utsatt for belastningen
a mete i retten; videoopptak vitner om
lempelighet og omtanke. | denne retts-
saken ble det vist samme tiltro og
respekt for utviklingshemmede som for
andre i samme situasjon. Det har ikke
alltid veert tilfelle.



HVPU-reformen

og krevende

klientgrupper

Store problemomrader holdes under lokk.
Kvalifiserte tjenester i naeromsorgen vil i hey
grad vaere preget av avansert psykiatri, sa psy-
kolog John Arne Farsetaas pa SOR-konferanse

pa Hamar.

Store faglige utfordringer

HVPU-reformen har fatt personer
med psykisk utviklingshemming pa
kartet. Og det er bra. Men reformen sa
langt dreier seg mer om boliger enn om
liv, mer om holdninger enn om kunn-
skaper. Store faglige utfordringer ven-
ter, mener Farsetaas, som er plan- og
utviklingssjef i HVPU i Oslo.

Utflytting fra store institusjoner til
mindre boenheter er jo ikke nytt. Vi vet
at normaliserte boformer og profesjo-

nelt miljparbeid skaper positiv utvikling.
Men normalisering er ikke det samme
som avprofesjonalisering. Erfaringene
sd langt er blandet: flyttingene er stort
sett for darlig planlagt, og med tendens
til & knipe inn pa kvalifisert personell.

En rekke problemomrader holdes
under lokk. Det er et stort og udekket
behov for kvalifiserte fagtjenester og
grunn til & frykte langtidsinnleggelser i
psykiatrien.
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Det er et stort og udekket behov for kvalifi-
serte fagtjenester | kommunalomsorg,
mener psykolog John Arne Farsetaas i Oslo
HVPU.

Behovsundersokelse i Oslo

— Under 5% av institusjonsbeboere
kan flytte ut i egen bolig bare med hjem-
mehijelp.
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Farsetaas viste til behovsundersga-
kelsen i Oslo som avslerte en rekke til-
leggsproblemer hos beboerne, avvik
som padrar seg reaksjoner fra omgivel-
sene og som det er all grunn til & ta
alvorlig. Det er snakk om selvskading,
tvangshandlinger, selvstimulering, skri-
ketokter, raserianfall m.m. Blant perso-
ner med lett utviklingshemming har
54,5% psykiske lidelser, med moderat
utviklingshemming 31,5%, med alver-
lig utviklingshemming 25,9%.

Kvalifiserte tjenester

- Kvalifiserte tienester er en forutset-
ning. Jeg tenker ikke pa stevdottene,
jeg tenker pa ressursbehovet innenfor
avansert psykiatri og kvalifiserte hjem-
metjenester for den daglige struktur.
Hvem kan? Vi har ikke all verdens kom-
petanse, vi trenger spisskompetanse!
Hvor skal den lzeres? Farsetaas ser for
seg en base for utdanning og forskning
i forbindelse med tidlig intervensjon:
medisinsk diagnostikk, observasjons-
og treningsenheter, foreldreveiledning
m.v. Men det haster. Skepsis til refor-
men brer seg og «begynner 4 ligne pa
uvilje».
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Slakting pa Hamar

Videofilmen:
« ... hva med meg?»
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A og B lag?
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Behov for individrettet kontroll
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Psykisk utviklingshemmede og rettssikkerhet:
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Nordisk samarbeid pa handikapomradet

Psykisk utviklingshemmede:
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FAMILIE - PERSONALE
Kristina 5 ar
Store mangler i tiltaksapparatet

Elisabeth Broberg:
— Alle er likeverdige

Weekend med Camilla

DIVERSE

Ny informasjon fra Frambu Helsesenter
Nye Boker

Teateret kommer til deg

Invitasjon til Arabiaden

PU-bladet

Til minne om Alfred Graesli

Neste generasjons funksjonshemmede

18

Side
34
79

84
116

Side

23

45, 46, 47, 141, 142
56

71

88

119

162



Autister i naeromsorg:

En stor
utfordring

Autistene ma inn pa kommunenes tiltakspla-
ner. Det gar trolig mot kommunalt basisansvar

ogsa for denne gruppen.

«Spesialiseringsbehov»

Autistutvalget har avgitt delinnstilling
om tjenestebehovene til gruppen auti-
ster. Hovedinnstillingen er i skrivende
stund enna ikke pa bordet, men ventes
ferdig ved arsskiftet, kommer ut som
NOU og behandles trolig i Stortinget i
varsesjonen. Det gar trolig mot kommu-
nalt basisansvar ogsé for denne grup-
pen, hvis utvalget far det som de vil.

— Vi er lite opptatt av diagnoselappen
autisme, men legger vekt pd spesialise-
ringsbehovene, slo medlem av autistut-
valget og representant for Landsfore-
ningen for autister, Anne Maj Kvale, fast
pa SOR-konferanse pa Hamar i hast. —
Ogséa andre grupper med spesielle
behov vil ha nytte av denne formule-
ringen.
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«Spesielt problem»

| &renes lep har autister vaert nevnt i
en rekke NOU’er, Ot.prop.’er og Stor-
tingsmeldinger, i bisetninger eller mer
som «et spesielt problem». Utvalget
beskriver tilstanden infantil autisme
som et syndrom, en rekke symptomer
som opptrer samtidig. Hjerneskaden
regnes som grunnleggende og ferer til
alvorlig skjevutvikling for resten av livet.
Tilstanden ferer til gjennomgripende
svikt i kommunikasjon med andre men-
nesker («Barnet i glasskulen»), forstyr-
ret sprakutvikling og rituell, tvangspre-
get atferd. Tilstanden ferer i hoy grad til
somatisk og nevrologisk sykelighet.

Vi regner med ca. 1700 autister her i
landet (ca. 20 nye hvert ar), men det fin-
nes ingen landsomfattende registre-
ring.

Asperger/Rett
To sjeldne lidelser blir tradisjonelt
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Anne Maj Kvale i Landsforeningen for auti-
ster advarer mot & idyllisere HVPU-refor-
men. Kostnadene til bedre omsorg for lan-
dets 1.700 autister anslas til mer enn 2 mil-
liarder Kroner i &ret.

inkludert i autistgruppen: Asperger
syndrom og Rett syndrom. Det er ikke
full enighet om Asperger representerer
et eget syndom eller om tilstanden eren
lett form for infantil autisme. Tilstanden
erkjennes i smabarnsalderen og opp-
trer hyppigst hos gutter.

Rett syndrom rammer bare piker og
er en fremadskridende hjernesykdom
av ukjent arsak, som ferst i 1960-arene
ble internasjonalt kjent som eget syk-
domsbilde. Symptomene kan lett for-
veksles med autistenes.

Piker med Rett syndrom blir fadt
friske, men hjernen slutter & vokse og
svekkes ved 1/2 — 2 1/2 &rs alder.
Pikene mister interesse for omgivelse-
ne, slutter & pludre/snakke, finmotorik-
ken svekkes og hendene utvikler stadig
mer stereotype bevegelser. Hodet vok-
ser saktere, mange far epilepsi i varie-
rende grad, fottene vokser sakte og gir
darlig gangfunksjon. De fleste havner i
rullestol i 20-arene, ofte fysisk og psy-



kisk dypt funksjonshemmet.

Rett syndrom er trolig den nest hyp-
pigste arsaken til psykisk utviklings-
hemming blant piker, ifglge informa-
sjonsheftet til Frambu Helsesenter. Den
vanligste er Down syndrom.

Opplaering!

Det er bred enighet om at autister er .

avhengige av og kan nyttiggjere seg
oppleering, og behovene vi star overfor
kan oppsummeres slik:

* tidlig diagnostisering
* tidlig stimulering, behandling og opp-
lzering pa alle alderstrinn
arbeid
fritidstiltak/kulturtiltak
stottetiltak til familien
bolig med tilpasset service og tilsyn
kompetanseoppbygging, forsk-
nings- og opplysningsvirksomhet.
Halvparten av autistene forblir sprak-
lese, 60—75% forblir varighemmet med
omfattende behov.

* * * * *

Se virkeligheten!

— Jeg har en felelse av at sterke grup-
per vil legge lokk pé virkeligheten uten &
si hvor omfattende problemene er, hvor
nedvendig det er med tilrettelegging.
Kvale advarer mot & idyllisere reformen.

Det er ikke nok & bruke det norske lov-
grunnlaget, men se virkeligheten i for-
hold til enkeltmennesket og familien det
dreier seg om. Autister er i grasonen og
blir lett kasteball. Rettighetsfesting i
helse- og sosialsektoren ber starte med
grupper som har de sterste og mest
sammensatte ressursbehovene.

En forbedret autistomsorg blir kost-
bar

Ressursbruken i primeerkommunene
vil kunne ke med ca. 1 milliard kroner
pr. & ndr kommunene overtar ansvaret
for autister som idag bor pa sentralinsti-
tusjoner i HVPU, ifelge delinnstillingen.

Utvalget vil beregne ekonomi i ulike
modeller innenfor HVPU-reformen.
Finansieringsordninger ~ knyttet til
behov. | delinnstillingen foreslés altsé
kommunalt basisansvar. Finansierings-
ansvaret avgrenses til et naermere fast-
satt belep (toppfinansiering pa statlig
niva). Kommunene palegges & organi-
sere tjenestene, fylkeskommunene
palegges & ivareta tverrfaglig spesia-
listkompetanse, mens staten méa vaere
ansvarlig for & vedlikeholde og utvikle
medisinske og pedagogiske tiltak pa
hayt faglig plan.

— Kostnadene til forbedret omsarg
for landets 1.700 autister anslas til mer
enn 2 milliarder kroner i &ret, mente
Anne Maj Kvale.
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HVPU-reformen:

Egne losninger/
interkommunalt

samarbeid?

@stlandsforskning har vurdert

interkommunalt

samarbeid i forbindelse med gjennomfgring av HVYPU-
reformen. Rapporten «Organisering av tiltak og tjene-
ster for psykisk utviklingshemmede etter 1991» tar for
seg samarbeidsmodeller mellom ni kommuner i indre
Ostfold, og den vil trolig ogsa veere nyttig for andre

kommunale planleggere.

Mal og midler blir dreftet i rapporten
«QOrganisering av tiltak og tjenester for
psykisk  utviklingshemmede etter
1991». | ni estfoldkommuner bor til-
sammen 205 innbyggere med psykisk
utviklingshemming, alle med sine for-
ventninger om bedre levekdr og sine
krav om ulike bistandsbehov.

Rapporten omfatter kommunene
Askim, Eidsberg, Rakkestad, Spyde-
berg, Skiptvet, Tregstad, Remskog,
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Marker og Hobegl, ni kommuner med
stor variasjon bade nar det gjelder
antall utviklingshemmede og eksiste-
rende tiltak i forhold til behovene.

Det er lite sannsynlig at alle kommu-
ner hver for seg pa en rasjonell og sam-
tidig kvalitetssikker mate kan bygge ut
nedvendige tiltak, slar rapporten fast
og utreder en rekke virksomhetsomra-
der som det med fordel kan samarbei-
des om over kommunegrensene, for-



slag til samarbeidsmodeller og vurde-
ring av skonomiske konsekvenser for
kommunal kontra interkommunal drift.

Interkommunalt samarbeid

Det foreslas interkommunalt samar-
beid om spesialundervisning/dagtilbud
til 10-15 sterkt funksjonshemmede
barn i ferskole/skolealder. Denne virk-
somheten kombineres med et ressurs-
senter for regionen (rdd- og veiled-
ningstjenester, observasjon, diagnosti-
sering, tidligstimulering av barn med
ulike leerevansker, syn- og herselshem-
ming, talevansker, atferdsproblemer,
autisme, ADL-trening, bruk av tekniske
hjelpemidier, familiearbeid, jus m.m.).

Det foreslds ogsd interkommunalt
samarbeid om arbeid/dagaktiviteter: i
Mysen, @rje, Rakkestad, Skiptvet og
Askim, tilsammen 90-100 plasser, til-
passet ulike behov, ogsa for sterkt
funksjonshemmede.

Kommunene ber ha 1-2 permanente
avlastningsplasser pa interkommunal
basis i tillegg til egen beredskap.

Kommunal drift

Hver kommune ber i hovedsak ima-
tekomme behovet for bolig til innbyg-
gere med psykisk utviklingshemming, i
tillegg ber det samarbeides om spesielt .
tilrettelagte boformer for beboere med
store bistandsbehov, forutsatt at dette
ikke gér imot personenes frie valg av
bokommune.

Stettetjenester er kommunal «pro-
duksjon», og rapporten har forslag om
ulike modeller. Ogsa kultur og fritid er
det kommunenes ansvar a tilrettelegge.

Rapporten «Organisering av tiltak og
tienester for psykisk utviklingshem-
mede etter 1991» kan kjopes gjennom
Stiftelsen @stfoldforskning, postboks
276, N-1601 Fredrikstad,
tif. 09/34 19 00, pris kr. 140,-.
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«Fremtiden er min,
med din hjelp!»

Fem ansatte i HVPU Valdres har sett nedvendighe-
ten i & belyse dagens situasjon for personer med psy-
kisk utviklingshemming og understreke betydningen
av tilrettelagte treningssituasjoner, meningsfylit arbeid
og fritid. Dette skjer i videofilmen «Fremtiden er min,
med din hjelp!», som na kan distribueres over hele lan-

det.

Gudbrand er nadd et stykke pa vei
mot selvstendighet. | mesteparten av
sitt liv har han bodd pa institusjon, de
siste syv arene i en distriktsheim der
han deler leilighet med fire andre med
psykisk utviklingshemming.

Hvordan skal Gudbrand fa en bedre
livskvalitet? Hva er mors framtidsens-
ker for gutten sin? Mesteparten av fil-
men baserer seg pa Gudbrnds utvikling
de siste arene. Han har det bra nd, men
er avhengig av faglaert personale som
kan tilrettelegge individuelle treningssi-
tuasjoner slik at utviklingen fortsetter.

Det er intensjonene i Ot.prop. 49 om
& bedre og normalisere levekarene for
mennesker med psykisk utviklings-
hemming som ligger til grunn for video-
filmen. Malet er at alle skal fa det bedre
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i kommunalomsorgen som vil gjelde fra
1.1.1991.

Manglende viten om intensjonene er
utgangspunktet for filmprosjektet, og
arbeidsgruppen henvender seg i forste
rekke til politikere, kommuneplanleg-
gere, personale, parerende, psykisk
utviklingshemmede m.fl. Med filmen
folger et vedlegg for videre diskusjoner
om bedre livsgrunnlag pa lokalplanet
for psykisk utviklingshemmede pa alle
nivaer.

Den 23 minutter lange videofilmen
«Fremtiden er min, med din hjelp!»
koster kr. 250,— og kan bestilles fra
HVPU Valdres, postboks 17, 2901
Fagernes, telefon 063/60 588 (husk &
oppgi om det enskes BETA eller VHS).
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KVINESDAL KOMMUNE
HELSE- OG SOSIALETATEN HELSE- OG SOSIALETATEN
4480 Kvinesdal 4596 Eiken
Ny AUSTEVOLL ARENDAL KOMMUNE
\\Y KOMMUNE HELSE- OG SOSIALETATEN
5392 Storeba 4801 Arendal
GRUE KOMMUNE FROGN KOMMUNE

HELSE- OG SOSIALETATEN
2260 Kirkeneer

HELSE- OG SOSIALETATEN
Postb. 10 - 1441 Drebak

8450 Stokmarknes

3750 Drangedal

@ STEIGEN KOMMUNE SORREISA KOMMUNE
Helse- og sosialetaten HELSE- OG SOSIALETATEN
8083 Leinesfjord 9310 Sarreisa
TRANGQY KOMMUNE BERG KOMMUNE
HELSE- OG SOSIALETATEN HELSE- OG SOSIALETATEN
9375 Vangsvik 9385 Skaland
HADSEL KOMMUNE DRANGEDAL
HELSE- OG SOSIALETATEN KOMMUNE

NORDKAPP KOMMUNE
HELSE- OG SOSIALETATEN
9750 Honningsvag

KARASJOK KOMMUNE
HELSE- OG SOSIALETATEN
9730 Karasjok

BJARK@Y KOMMUNE

HELSE- OG SOSIALETATEN
9426 Bjarkey

HARSTAD KOMMUNE

HELSE- OG SOSIALETATEN
9400 Harstad
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TIf. 06 - 97 51 14
2078 Nordkisa

Sparebanken Torleif Veberg /s
& Spydeberg Rustfritt Batutstyr
TIf. 09 - 83 72 50 TIf. 09 - 34 84 26
1820 Spydeberg 1700 Sarpsborg
MOBILSTASJONEN Stener Dvergnes & Co.

Postb. 622
4601 Kristiansand

PAUS & PAUS A/s

Postb. 281 S. - 0103 Oslo 1
Tif. 02 - 41 50 60

nm Nyseths

Mobelforretning A/S
TIf. 088 - 21 019, SORTLAND

Norges Kooperative Landsforening
Hovedkontor i Oslo

NKL Revierstredet 2 -q
Postb. 1173 Sentrum, 0107 Oslo 1 J|

TIf. 02 - 20 62 90

WESSEL

WESSEL KABEL A.S
TIf. 03/°81 84 80 - Postb. 670 Tangen, 3002 Drammen
C. 0. Lundsgate 56 - 3043 Drammen

Als Holger Mgllersen

/ANKR HOTELL

8600 MO Storgt. 55, 0182 OSLO 1
TIf.02-11 4005
3412 Lierstranda
TIf. 03-84 13 00

Hamar-regionen Energiverk
Vangsvn. 73 — 2300 Hamar

Lillehammer Kommune
Helse- og Sosialetaten
2600 Lillehammer

Postb. 94 — 1713 Gralum

Apoteket ilo-
A HUSTADMARMOR A/S i Ap'ft’gﬁ H
6440 Elnesvagen 4330 Bryne o o
Ludvig Kamperhaug #/s @ Elvoum
Kopisenter

TIf. 064/14 710, Storgt. 5, 2401 Elverum

Aasen

Sparebank
7630 Asen

SKUMPLAST

FABRIKKEN
2380 BRUMUNDDAL
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REPRESENTANTSKAPS-
M@TE

HELSE-

DIREKTORATET sSTyeET 11 -

SEKRETARIAT
SEKRETAR
REGNSKAPS-
F@RER

ARBEIDS-
UTVALG

KURS- OG INFORMASJONS-
UTVALGET (KIU)

FORSKNINGSFONDENE
STYRET

TIDSSKRIFTET
RAPPORT

MEDLEMMER AV SAMORDNINGSRADET:

ORGANISASJONER:

Nasjonalforeningen for Folkehelsen — Norges Bondekvinnelag — Norges Hus-
morforbund — Norges Rede Kors — Norske Kvinners Sanitetsforeninger —
Norsk Leererlag — Bestyrerforeningen innen HVPU — Redd Barna — Norsk
Sykepleierforbund — Norsk Hjelpepleierforbund — N.Norges Diakonistiftelse —
Norsk Ergoterapeut Forbund — Landsbystiftelsen i Norge — Ledere ved skoler
for p.u. (LSPU) — HVPU Fredrikstad.
FYLKESKOMITEER/STO@TTELAG/FORELDRELAG/
SENTRALINSTITUSJONER
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0255 0SLO 2




