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«Nlye» Rappor

T43 dr - fra 1954 - har tidsskriftet Rapport kommet ut med
seks nummer pr dr. Denne perioden er ikke mer enn et gye-
blikk i historien, men for oss som har levd i dette pyeblikket
virker det som en lang tid.

En av grunnene til at vi oppfatter det som lenge er at det
pa disse drene har skjedd s4 utrolig mye.

EL lite tidr etter krigen var det norske samfunnet fortsatt
preget av gienoppbyggingen og de prioriteringene denne
forte til. Men ogsa etterhvert av vissheten om at man nd var
i ferd med 4 bygge et helt annet samfunn en det en kjente
for krigen. Stikkord som rettferd og solidaritet gjorde seg i
stadig sterkere grad gjeldende.

Likevel var det slik at de som ikke kunne tale sin egen
sak mitte ha noen til 4 tale for seg. Ingenting gjer seg selv
og ikke noe kommer ingensteds fra. Uanselt ideologi og fi-
losofi har det alltid vaert shik at de svakeste kommer sist i
keen,

Grunntanken bak Samordningsridet var i samle de kref-
tene som drev arbeid for mennesker med psykisk utvik-
lingshemning.

Grunntanken bak Rapport var 4 skape en publikasjon som
kunne milbzre saker og synsmiter for Samordningsridet,

1 43 ar har dette veert tidsskriftets oppgave, og i disse
drene har kreftene bak tidsskrifiet lagt vekt pé 4 etablere det
som en serips ivaretaker av denne oppgaven. Dette behovet
har slitt ut 1 hva man kan kalle en forsiktig og konservativ
linje ndr det gjelder utsiyr og layout pi bladet.

Nir Samordningsradets styrende organer na har funnet ti-
den inne til & gi Rapport en ansikislgfining, innvarsler det
ingen endring i tanken bak bladet eller redaksjonell linje.
Rapport skal fortsait vaere ei frittstiende tidsskrift som alle
som har med mennesker med psykisk utviklingshemning 4
gjwre kan oppfatte som seripst.

Rapport =kal fortsatt bringe synspunkter og fare kamp for
saker som kan sikre levekirene for noen som kanskje har
redusert evne til 4 sikre sine levekdr sely,

Rapport skal fortsatt publisere informasjon fra det sosial-
politiske feltet pa en grundig og vederheftig mate,
Rapport skal fortsatt gjennom fagartikler bidra til en aket
innsikt 1 hvordan problemer kan mgtes og utfordringer ta-
kles nir idealene om integrering, normalisering og inklude-
ring skal virkeliggjares.

Imidlertid har flommen av informasjon, sammen med nye
produksjonsmuligheter gjort det nddvendig - op mulig - for
oss d presentere tidsskriftet pi en ny miite.

Milet er i gjore Rapport mer leservennlig og mer innby-
dende. Dette skjer samtidig med at endringer gjennomferes
i wredaksjonsstaben» og vi inngdr samarbeid med nye part-
nere om produksjonen av bladet.

Wi hiiper dette blir endringer til beste for viire abonnenter,
annonsgrer og évrige lesere, og er meget interessert i reak-
sjoner pd «Nyes Rapport.
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og Torunn Simensen
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Samordningsridets ledelse har lenge hatt under planleg-
ging i formye tidsskriftet Rapports utseende - layout - 1 mer
tidsmessig retning, lederen handler om det. Endringen blir
giort samtidig med at bide redaksjon og produksjon 1 sin
helhet flyttes til Bergen.

Den omfattende omleggingen forte ul at vi ikke klarte &
utgi ne AM7 etter mten, Vi beklager dette overfor vire
abonnenter, og hiper & kompensere for dette med et dob-
beltmummer i hell ny drakt.
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oda jobber med lei-
ren. De tynne armene
er ikke sterke nok.
Hun mi legge hele
kroppen over for & tvinge den
tunge leirklumpen. Hun har al-
lerede holdt pé en halv time, har
da brukt fattene, trampet pé den,
knadd den mellom nakne kner,
Det er mer effektivt, bedre for
leiren, enn hvis hun bruker sko.

Hoda er ti ir gammel. De
fleste av arbeidskameratene i
pottemakerverkstedet i Fustat-
omridet, en av Kairos eldste by-
deler, som en gang var Egypts
hovedstad, er mellom dtte og 14
ir.

De jobber mellom ti og fjor-
ten timer om dagen, seks dager i
uka. For det fir de normalt be-
talt 20 egyptiske punkd, om-
kring 40 kroner.

De smi ungene, guiter og jen-
ter, jobber ufortredent, ler lint
seg imellom. Men blir det for
mye fjas og tull, skriker eieren
av  pottemakerverkstedet opp
der han sitter med vannpipa og
tekoppen midt i det store dpne
rommet, der dreieskivene gér et-
ter at leiren er knadd tilstrekke-
lig myk.

- Dere mid arbeide hardere,
skriker eieren mens vannpipa
surkler.

En gang om dagen far de noe
i spise, utenfor produksjonslo-
kalet med tak av balgeblikk, ved
siden av sgppeldyngen. Det er
ikke rare greier - noen grennsa-
ker og det flate, usyrede ara-
biske bradet.

Hoda er syk. Lungene er del-
vis pdelagt av reyken og kjemi-
kaliene i pottemakerverstedet.
Men hun kan ikke fi hjelp av
det offentlige &l & bekjempe
sykdommen. Syketrygd far bare
arbeidere som er over 18 dr
Hoda er ganske enkelt for ung.
Siden barnearbeid offisielt er
forbudt i Egypt, skal slike som
hun ikke finnes.

Faraos
atti
familie

Kr. 1,85 pr dag

Det er halvannen million barne-
arbeidere 1 Egypt, 11 prosent av
arbeidsstokken. De blir stadig
flere, sier Ahmed Abdalla som
driver Al Jeel-senterei. Det er
det eneste stedet i Egypt der det
drives forskning pi barnearbeid
og der Ahmed Abdalla bruker
sine egne beskjedne inntekter til
& gi 40 barncarbeidere et fristed

bort oftest primitivi, ti pi et lite
rom er ikke uvanlig - og husene
har gjerne ikke innlagt vann el-
ler eget avirede. Kjekkener er
ute i det smale smuget, der lyset
aldri slipper til mellom blokker
som kan vere ti etasjer haye.
En helt fersk undersgkelse fra
Egypts nasjonale senter for so-
sial og kriminell forskning viser
at  bamearbeiderfamiliene i

pd fredagene, den islamske hel-  gjennomsnitt  tjener 194,70
ligdagen. egyptiske pund 1 mineden - det

Abdalla fortel- vil 51 400 kroner.
ler at de fleste , De er skitne, Hver av disse fa-
bamearbeidere i miliene er pi sju
Egypt jobber i nedstpvete - mennesker slik at
jordbruket, sam- tigger og stjeler, ler hvert av familie-

men med forel-
drene, som oftest
er jordlpse dagar-
beidere. Men i byene er det pot-
temakerversiedene, bilverkste-
dene og fabrikkene som bear-
beider l®r, som bruker flest
ham,

Du kan se dem utenfor skinn-
fabrikkene. Fotsilene er misfar-
get, for pd fabrikkene der det la-
ges sko, fir ikke barnearbei-
demne sko. De trikker barbeint
rundt i kjemikaliene. Spprsmil
fra meg om & fi filme der, er av-
visl.

Hoda er blant de heldige som
fir komme til Al-Jeel senteret.
Da er hun nesten som en annen
unge, husker, tegner, deltar i fel-
Ies Ieker, har til og med lert seg
enkelte bokstaver. - Jeg kan
lese, nesten, sier hun.

Ahmed Abdalla forteller at de
fleste barnearbeidermne kommer
fra lutfattige familier, der man-
nen ofiest er flyttet hjemmefra
eller har tatt seg flere koner. De

og grater.

medlemmene har

27 pund & leve av

hver méned, eller
90 piastre - en kroner og 85 gre
- per dag. Det kan ingen leve av,
selv i et Egypl som selysagt er
mye billigere enn Norge.

40.000 gatebarn i én by
Du skal ikke ha bodd lenge i
Kairo far du stéter pd en annen
kategori unger; de hjemlgse, ga-
tebarna. De svermer mellom bi-
ler som stanser pi radi lys, sel-
ger alt fra grgnnsaker til julenis-
ser, terkeservietier og  frukt,
kaster seg over bilvinduet som
rengjeres i hip om 4 i noen pre.
Eller du kan se¢ dem tidlig om
morgenen eller sent pd kvelden,
Da ligger de pd papplater eller
aviser, noen har den ekstra gen-
ser til & trekke over seg, andre
ingenting. De er skitne, nedstg-
vete - tigger og stjeler, ler og
griter.

Bare i Kairo er det 40.000 ga-
tebarn, i hele Egypt minst

60.000. Selv om det finnes en-
kelte ikke-statlige organisasjo-
ner (NGOer) som forsphker &
hjelpe litt, er de fleste helt over-
latt til seg selv. De l@per mren-
der, tigger, blir prostituerte - og
de dgr unge, uhernisk, uten at
noen merker dem blir de bare
borte.

Ain Sham-senteret

- Nei, ingen vet hvor mange
mentalt handikapte det er i
Egypt sier dr. Mohammed Dag-
lul. Selv er han overlege ved det
palestinske sykehuset i Kairo og
ogsd hovedansvarlig for Ain
Shams-senteret for handikapte,
et senter som gjennom mange dr
har fiu stette fra det norske
utenriksdepartementet og  Pa-
lestinakomiteen.

Ain Shams-senteret fir ingen
offentlig stette, for da setter
egyptiske myndigheter betingel-
ser. Og siden Ain Shams i ut-
gangspunktet er beregnet pd pa-
lestinske barn med problemer,
men nd ogsé tar imot egyptiske
barn, vil ikke palestinerne at det
egyptiske  sosialdepartementet
skal blande seg inn i virksomhe-
len.

Men Ain Shams-senteret er i
virkeligheten unikt. Det er visst-
nok det eneste stedet der det ut-
dannes helsepersonell som har
som spesialfelt & hjelpe barn
med mentale problemer. Dr.
Mohammed Daglul forteller at
hovedvekien né ligger pd utdan-
nelsessiden, fordi det er alt for
fi fagfolk pd dette omridet. Ut-
dannelsen ved Ain Shams-sente-
ret var i to til fire ir, avhengig av
spesialiseringen.

Dr. Daglul kjenner ikke til at
det finnes noen institusjoner i
offentlig regi som hjelper egyp-
tiske barn av denne kategorien,
men han skryter av president-
fruen, Susanne Mubarak, for
hennes innsats for 4 gjgre opp-
merksom pd de problemer som
finnes pd detie omrdidet. Spesielt
har fru Mubarak gjort mye for 4
retie pressens oppmerksomhet
mot problemene, selv om uen-
delig mye gjenstir, som han sier,

Selv om det offentlige ikke
driver institusjoner, gir den
egypliske staten litt penger til
ikke-statlige organisasjoner in-
nen dndsvakeomsorgen. Ogsi



Foto: Gunnar Brakka

en del institugjoner for blinde
Far litt hjelp, men hele tida skjer
det i privat regi,

Et hovedproblem for dndsva-
keomsorgen i Egypt er, ifolge
dr. Daglul, at mennesker med
mentale problemer blir stigmati-
sert, sett ned pd, Det regnes ofte
som en skam for en familie 4 &
et barn med mentale problemer,
og dette hindrer i seg selv fami-
liene i # spke hjelp. Swveart
mange egyptere har ikke selv ut-

gere.

dannelse, og skyldfplelse er
vanlig hos folk som selv ikke
kan lese og skrive.

Den delen av dndsvakeom-
sorgen som er helt forsgmt, er
rehabiliteringen. - Det er dyrt, -
og viirt land er forelppig si fat-
tig at det ikke avseties penger til
slikt, sier dr. Daglul.

Han understreker likevel at
det gir framover. - Sammenlik-
ner vi situasjonen med slik den
var for 25 dr siden, er det som

natt og dag, sier han. Den gang
ble mentalt tilbakestiende barn
giemt bort, skulle helst ikke
sees. Noe av dette henger igjen,
og det vil ta drtier fgr vi kommer
opp til vestlig for ikke 4 51 skan-
dinavisk standard, sier dr. Dag-
lul, som ikke villa ha det minst
imot internasjonal hjelp for at
det kunne gi enda litt fortere.

50% flere fattige pa ti ar
Men bamearbeideere, gatebarn

En stadig
sterre del av
den egyptiske be-
folkningen blir fatti-

og mentalt handikapte er bare en
liten del av fattigdomsproblemet
i Egypt. En stadig stgrre del ay
den egyptiske befolkningen blir
fattigere. Det viser undersekel-
ser fra Det amerikanske univer-
sitetet 1 Kairo. | begynnelsen av
1990-drene ble mer enn halvpar-
ten av Stor-
Kairo klassifisert
som enten faitig
eller lutfattiz av
forskere. Det var
en 50 prosent
wkning pd ti dr,
En wutvidelse av
omrider og tallet
pi fartigfolk siden begynnelsen
av 1980-arene.

Utviklingen skyldes den
egypliske regjeringens @nske
om & bli opptatt i det gode sel-
skap, fi lan fra Det internasjo-
nale Pengefondet, bli wvurden
heyere av  Verdensbanken.
Pengefondet stiller betingelser.
Liberalisering, kalles det, tilpas-
ning til verdensmarkedet,

Egyptisk gkonomi gir si det
suser. Brutto nasjonalprodukt
oker, valutaen er stabilisert,
prisstigningen noenlunde under
kontroll, beskyttelsestollen re-
duseres, innfgrsel av utenland-
ske produkter gker, matvaresub-
sidiene er nesten borte. Det blir
stadig bedre garantier for uten-
landsk kapital. Bersen cksplo-
derer til stadig nye hgyder, fire-
dobles annet hvert ir mens na-
sjonalproduktet bare gker med
to prosent. Det er med andre ord
pengespekulasjonene som gker.
Og det betaler de fattige for.
Konkrete rapporter fra Kairos
fattipomrider viser at folk bare
har to méter & mpte de pkie pro-
blemene pi: De kan enten ar-
beide flere timer hver dag eller
de mé redusere forbruket.

I tillegg selger noen fra sine
fi personlige eiendeler, mens
noen tigger og andre ender i
prostitusjon. Utgiftene reduse-
res ved at stadig flere deler bolig
med slektninger, de kjgper dirli-
gere mat og brukie klsr, utgifter
il lege op tannlege reduseres,
skolepengene kuttes wved at
fwerre gir pd skole, de daglige
miltidene reduseres il to eller
til og med ett. Som det heter i en
UNESCO-rapport: Slik praksis
er ni like vanlig i Kairo som i



New Delhi, Manila og Rio De
Janeiro.

35% under
fattigdomsgrensen
Tresten fra regjeringen og Det
internasjonale Pengefondet er:
MNir det regner pa presten dryp-
per det pa klokkeren. At noen
blir forskrekkeliz mye rikere
enn for, gjer ingenting 4 lenge
rikdommen gradvis filtrerer
nedover til de fattige 1 samfun-
net, heter det.

Men som en sosiolog pd Det
amerikanske  universitetet i
Kairo sier: Etter ti ir er det ing-
enting som tyder pa at dette er
riktig. Tvert imot pker de sosiale
ulikhetene og fattigdommen.
Dret blir faerre subsidiente matva-
rer, for det er usunn gkonomi,
mit vite, & gi de fattige et sikker-
hetsnett, Mei, da er det bedre 4
apne grensene for utenlandske
investorer, gke skattefriheten for
dem, la innenlandske rike slippe
ubehagelige offentlige trekk.
Subsidierte matvarer til farttige
er en offentlig utgift - og de ma
joned, som vi vet, i alle verdens
land. Nei, da er det bedre at de
rike slipper & betale si mye
skatt.

Resultatet er at 35 prosent av
befolkningen i Kairo lever un-
der fartigdomsgrensen, det vil si
at en familie pa 4.6 medlemmer
tjener under 7800 kroner i fret.
Mer enn ni prosent av Kairos fa-
milier er det som kalles ekstremt
fattige og underermerte - det vil
si at de har 4000 kroner i dret
for den samme familiestorrel-
sen. En masse leiligheter stir
tomme samtidig som det er eks-
trem boligmangel. De fattige
har ikke rid 1l & betale hus-
leiene.

Selvialgelig er detie politikk.
Det er en konkretisering av
menneskefiendthge holdninger,
som skal vere =i effektive og
innbringende  for neringsliver,
si glemsom overfor de enhver
politikk ber fene - menneskene
som lever i de forskjellige sam-
funnene,

Ha tilmodighet, sier regje-
ringen og Det internasjonale
Pengefondet. Dere ma finne
dere i at de spkkrike blir enda ri-
kere, Deres tid kommer.

Kanskje gjar den det. men be-

Faoto: Gunnar Brekke

Barnearbeidere bygger byen.

vislig ikke som falge av hva den
radende verdensideologien pre-
ker, ikke som Ffalge av hva den
egyptiske regjeringen gjor for 4
hjelpe de fattige og svake,

Folk tar seg til rette

Men noen gjer noe med det, for-
sdker i alle fall. Et utall islamis-
tiske gropperinger gdr inn i fat-
tigsamfunnct, som aldr ser en
offentlig tjenestemann - hvis da
ikke soldatene rykker inn for &
fjerne nettopp islamistene. Mat
og moske, medisiner og ideo-
logi - det er islamistenes bud-
skap, og kan noen undres over at

det vanlige fattize mennesket
takker ja og slenger pd et amen?
Fy. sier regjeringen og inter-

styrker og svakheter, gker opp-
slutningen om islam - ogsd de
yiterliggiende gruppene.

nasjonale politiske maktsentra. Men i Kairos slumkvarer
Dette er terroris- som ofte bare lig-
tene. Det er de , Det bor seks ger steinkast fra
som truer viar li- millioner de brede alleéne

berale og globa-
liserte samfunn,
det er de som er
anti-vestlige og fundamentalis-
ter, det er de som egentlig vil
leve pid Muhammeds tid - ikke i
vitrt internasjonale samfunn.
Kuonnskap er makt, heter det -
ng den avslerende mangelen pa
kunnskap 1 Vesten om islams

mennsker her.

turistene ser, skjer
det andre ting -
langsomt. Egyp-
terne er et tilmodig folkeslag,
selv om ogsd de har hatt sine
krafteksplosjoner ved i jage ko-
lonimakter pi der. kaste et kor-
rupt kongedgmme og stanse im-
peralister som ville kontroflere
Suezkanalen.
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I noe av det som nd skjer, er
islamistene med - men langt fra
alltid, for selv om de fleste
egyplere er muslimer, er det av-
slappet troende - enda om det
blir flere av de retitroende.

Det mest synlige er de 111
ashwa’yyal, eller oversatl spon-
tane samfunnsomrader. som er
kommet de siste drene. Det vil si
omrider, der folk bare har tatt
seg til rene, slin seg ned med de
enkleste hjelpemidler pd privat
eller offentlig land. Alle omri-
dene er ulovlige i lovens for-
stand, men det bor seks millio-
ner mennsker her.

Gradvis har disse spontane
omridene tvunget myndighe-
tene til 4 levere dem strpm og
vann, ved ganske enkelt figrst d
tappe ulovlig fra andres kilder
Bare i ett av disse boligomri-
dene klippet politiet over 800
stromledninger i en eneste raz-
Zld.

Uoffisielle banker

Men det stanser ikke der, Fattig-
folk bygger ogsd ul eksisterende
leiligheter uten 4 vente pd by-
planmyndighetenes velsignelse.
De bygger inn verandaer, tar
parirom inn i huset, trapper blir
en del av en utvidet stue, smuget
utenfor forsvinner til fordel for
en ny entre.

Det skjer usystematisk, uten
noen samordning eller organise-
ring eller solidaritet mellom de
fattige. Det finnes ingen brede
folkelige:  organisasjoner -
ulenom islamistene - som repre-
semerer de fattige i forhold

Folal NRK

Dr. Daglul.

myndighetene. Den  solidarite-
ten som finnes, er begrenset til
familien, som il gjengjeld kan
veere stor. Bt visst
samarbeid  skjer
ogsd mellom folk
som  kommer fra
den samme landsbyen - eller
helst byen, for tilflyttingen til
Kairo er i motsetning til det som
sljer i mange andre deler av
Den tredje verden, ikke direkte
fra landsbygda, men heller fra
de mindre provinshovedstedene.

Sividi jeg vet finnes det
ingen organisert motstand blant
de famige 1 slumomradene,
ingen politisert gruppe utenom
islamistene. Det betyr at den so-
lidariteten som finnes, er ustruk-
turert - wten makt. Noe skyldes
unntakslovene, som har vaert i
kraft helt siden 1981 og som i
fjor ble forlenget med yiterh-
gere tre dr. Det betyr at politiet
kan bryte opp enhver forsam-
ling pd mer enn tre mennesker,
reise tiltake mot alle som samles
om et politisk formal, og at de-

Hoda ma bruke beina pa den tunge leiren.

De gjor det
de vil.

monsirasjoner og streiker er for-
budt.

Det folk i stedet gjor, er &
overse det de pa
toppen mitte mene
og si. De gjgr det
de vil, overtar ga-
ter og fortauer il forretninger,
selger ulovlig, bor ulovlig - og
ikke minst, de sparer ulovlig.
Hundrevis av millioner finnes i
uformelle sparekasser, organi-
sert av for eksempel folk péd en
arbeidsplass. Ti mennesker gir ti
pund hver i maneden til en fel-
leskasse, MNér ett dr er ght, fir en
av de 1 hele belepet, som da blir
en anseelig klatt - uten at myn-
dighetene fir tak 1 belapet til be-
skatning, uten at bankene ser
noe til pengene. Det eksisterer
med andre ord et gigantisk helt
privat bankvesen, hell uienom
wkonomien,

Det er best slik

Men Hoda i pottemakerverkste-
det i Fustat-omridet i Gamle
Kairo har ingen mulighet til 4
delta selv i denne formen for
protest. Hun har ingenting &
spare. Hun tjener 40 kroner i
mineden. For det er helsa ade-
lagt. Hoda har ingen framtid,
ingen mulighet til & overleve
shik dagens egyptiske samfunn
er innrettet, Hun vet ingenting
om Del internasjonale Penge-
fondet, men ser at mange i andre
deler av den vidstrakie byen
blir sekkrike,

Det kan hun ikke gjgre noe
med, forspker ikke heller. Hun
er et av menneskene som bare
der bort - fordi lokale maktha-
vere og vir dominerende vest-
lige ideologi mener at det er best
slik.




TEKST OG FOTO: TOR VISMNES

Arets store konferansebegivenhet internasjonalt
var American Association on Mental Retardation
(AAMR) i New York i slutten av mal. AAMR er en
stor organisasjon som hvert ar holder en stgrre
kongress der sentrale tema i det amerikanske ar-
beidet med mennesker med psykisk utviklingshem-
ning pa ulikt vis belyses. | 4r hadde man hevet am-
bisjonsnivaet til ogsa a gjelde resten av verden un-
der hovedoverskriften «Utveksling av globale per-
spektiver pa funksjonshemning».

ongressen samlet ca
1500 deltakere  fra
ange land, men de

aller fleste var nok fra USA og
Canada.

Glohal utveksling av

foredrag eller muntlige pre-
sentasjoner, 40 - 50 plakatpre-
sentasjoner og en messe med
omlag 120 wistillere. Det er
Klart at 1 et shkt mangfold har
en bare mulighet for i fi med

Stor bredde et utvalg.

Som vanlig dekket konferan- Konferansen hadde en
sen hele spek- nordmann pi
teret av tema , Utgangspunk-  programmet, An-
som kan vaEre tet er forsk- dreas Hansen fra
aktuelle 4 dis- PPT-tjenesten i
kutere 1 til- ning som viser at der Ser-Troms  som
knytning  til er et solid flertall i innledei om opp-
tenester  for den amerikanske be- l®ring av men-
mennesker nesker med psy-
med  psykisk falkeuingen for brok kisk utviklings-
utviklingshem- av dedsstraff. hemning hasert
ning. Og det pa Magne Ny-

vil jo =i at 54 § si alle livets si-
der var bergrt. 1 lppet av de
fem dagene konferansen varte
kunne en velge mellom 356

borgs teorier. Hansens fore-
drag kommer i sin helhet som
artikkel i et senere nummer av
Rapport.



perspektiver

Imidlertid var det flere nor-
ske deltakere i New York.
Med sikkerhet kan jeg si at vi
i alle fall var fem i tllege til
Hansen, Muligens Kan det ha
viert flere uten at underteg-
nede registrerte det. Tre av de
norske har bidrag med denne
eangen. slik at Rapports le-
sere kan fi et inntrykk av noe
av det som rerer seg p:i feltet
internasjonalt.

Det inneb:erer at minst 30
mennesker med psykisk ut-
viklingshemning har mattet
bite med livet i denne perio-
den.

Mangler forstaelse

Fra panelet ble det vist til en
rekke eksempler pd  tvil-
somme rettsavgjorelser  der
personer wvar blitt henretiet
selv om det var bevist al de

ikke hadde
I.‘fadsstraﬂ , Det er ogsa forstielse av at
Noe av det mest g de hadde til-
spennende for en pavist at psy- stitt en forbry-
skandinav var Kisk utviklingshem- telse, eller
den amerikanske mede | fa tilfeller er eventuelt hva
di.‘ik}l.‘u‘_iﬂ]]En om  iar over sine rettig- tilstdelsen  in-
bruk av straffere- nehir,
aksjoner overfor heter. [ ett tilfelle
psykisk  utvik- var en ung

lingshemmede, Her stir to
verdener overfor hverandre
hva gjelder verdier og men-
neskesyn.

Utgangspunktet er forsk-
ning som viser at der er et so-
lid flertall i den amerikanske
befolkningen  for bruk  av
dpdsstraff. Pa den annen side
viser den samme forskningen
at det er et solid flertall mor
bruk av dedsstraff for men-
nesker med psykisk utvik-
lingshemning,

Pi tross av dette er det bare
L1 stater som har vedtatt lover
som unntar psykisk uotvik-
lingshemmede fra eventuell
dadsstraff.

Temaet ble belyst av et pa-
nel av forskere, jurister og
menneskerettighetsforkjem-
pere. Under denne sesjonen
kom det frem at en beregner at
ca 10% av alle som blir hen-
rettet 1 USA er psykisk utvik-
lingshemmet i en eller annen
grad. I 1996 ble det i alt gjen-
nomfurt 30 henrettelser, og fra
1990 og frem til i dag over
300,

mann blitt demt for mord og
henrettet pé grunnlag av en
dtte siders skriftlig tilstielse.
Det var godtgjort at han den
dagen han vandret il gass-
kammeret verken kunne lese
eller skrive.

| et annet tilfelle var den
demtes siste ord til vitnene:
«Ser dere | morgen da. . ».

En rekke eksempler ble
trukket frem som viste at de
tiltalte verken visse hva de ble
demi for eller hvorfor,

Det er ogsi pdvist at psy-
kisk utviklingshemmede i fa
tilfeller er klar over sine rei-
tigheter 1 rettsapparatet, og at
dette i mange saker har fart tl
negative, prosessuelle konse-
kvenser for den tiltalte.

Det ble derfor holdt frem
som en meget viktig sak for
menneskeretisavdelingen
AAMR 4 kjempe for ai alle
statene vedtar unntak fra
dedsstraff for mennesker med
psykisk utviklingshemning.

Straffeskjerpende faktor
En helt ukomplisert kamp er

imidlertid dette ikke. Det har
nemlig vist seg i en rekke sa-
ker at forsvaret har trukket
frem psykisk utviklingshem-
ning som en formildende fak-
tor, har dette virket mot sin
hensikt.

Arsaken er at i amerikansk
rettspraksis er den demites
anger og forstielse av forbry-
telsens karakter knvttet sam-
men med hvordan rettsvese-
net ser pd muligheten for re-
habilitering og tilbakef@ring
til en kriminalitetsfri tilvee-
relse,

Det at en person er psykisk
utviklingshemmet har i flere
saker fprt med seg at vedkom-
mende ikke forstir hva galt
han har gjort, - at retten derfor
har sett bort fra muligheten
for rehabilitering og at ved-
kommende har blitt demi til
dpden og henrettet.

Kampen kan derfor vanske-
lig fores i den enkelie sak,
men mi tas pd den politiske
arenaen. Og i USA handler
politikk om penger og tilgang
pi massemedia.

For tiden er det ikke men-
neskerettighetssparsmial — og
kampen mot dedsstraff som
bringer inn sponsormidler og
farer til oppmerksombet i me-
dia.

Konferansen var derfor
sviert opplatt av at AAMR
glennom  sine  lokale ledd

mitte utvikle langsiktige stra-
tegier for pavirkning av de en-
kelte representanter til delsta-
tenes lovgivende forsam-
linger.

Som nevnt var en lang
rekke tema gjenstand for opp-
merksomhet pi AAMRs kon-
gress, og 1 de felgende tre arti-
klene fislger referat fra noen fi
av programinnslagene,
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FAGKOMSULENT,
VERMEFLEIER
JAN ERIK HAGESETER

tfordrende atferd hos mennesker

med psykisk utviklingshemning

var tema for flere forelesninger i

det rikholdige programmet under
AMMR - konferansen. Utfordrende atferd /
problematferd / atferdsvansker sto pd pro-
grammet som egne temaforedrag til sam-
men fire ganger; i tillegg til & vaere en del av
helhetshildet ogsd nér andre felt innen ar-
beid med psykisk utviklingshemmede ble
presentert.

Ferst noen ord om rammene for Konfe-
ransen. Den var lagt opp til mange parallelle
forelesninger. Stoffet ble oftest presentert
en foriettet uigave. Det blir derfor er mer
korrekt 4 bruke betegnelsen presentasjoner
enn foredrag. Med mange parallelle presen-
tasjoner, og der bver enkelt tema-fremleg-
ging pd til sammen 1 time og 15 minutier
igjen var delt mellom 2 - 3 forelesere, blir
det sviert konsentrert informasjon som ser-
Veres.

«Sharing global perspectives on disabi-
lity» var den rede triden gjennom konferan-
sen. [ lvs av dette var det ikke til & unngd at
man som deltaker reflekterte over sentrale
likhetstrekk og over hva som skiller pa tvers
ay landegrenser.

Ulikhetene vil vere lovverk, organise-
ring, @konomiske rammebetingelser og
grad av integrering av tjenester for 4 nevne
noe.

Eksempelvis var det mitt inntrykk at man
i USA er pi begynnerstadiet nér det gjelder
integrering av psykisk utviklingshemmede
bade hva angar bolig og oppleringstilbud,
men at variasjonene er store mellom de
ulike delstatene.

Blant fagfolk, pirarende og interesseor-
ganisasjoner 1 USA, arbeides det  for en
starre grad av integrering av tjenestetilbu-
det. Dette ble synliggjort blant annet ved
flere presentasjoner av prosjekter knyttet til
nedbygging av institusjoner og oppbygging
av integrerte tjenester. | stedet for integre-
ring bruker amerikanerne begrepel «inclu-
sions som jeg i mangel av noe bedre velger
i oversette med integrering, selv om disse
to benevnelsene ikke er helt synonyme.

Dt kan ogsd noen ganger viere vanskelig
a fi tak pd hvem amerikanerne snakker om
ndr det refereres til integrerte elever, Er det
de best fungerende psykisk utviklingshem-
mede? Omfatter det ogsd personer som er
dypt psykisk utviklingshemmede 7

Pi tross av de ulike betingelsene man ar-
beider under, var det ikke wvanskelig @
kjenne igjen sentrale problemstillinger. Tkke
minst gjelder dette behovet for en Systema-
tisk og forpliktende tilnerming i arbeid med

mennesker som har denne form for tilleggs-
vansker,

Utgangspunktet for de fleste som snakket
under overskrifien «challenging behaviors,
var utfordringene som dette representerte
for skole - og oppleringssystemet. Fra min
side vil jeg gi noen smakebiter fra to inn-
legg.

Dr. Lewis Jackson fra universitetet i Nor-
thern Colorado hadde som uigangspunkt for
sin presentasjon at integrert opplering ber
veere en rett for alle vavhengig av grad av
funksjonshemming, men konstaterte samiti-
dig at hovedregelen i dagens USA er det
motsatte. Det viser seg spesielt vanskelig 4
vinne gehar for integreringstanken nir ele-
vene er bam og unge med s®rskilte funk-
sjonshemnminger kombinert med utfordrende
atferd. Disse blir som regel henvist til egne
klasser og egne lokaliteter.

Hvordan skape grunnlag for 4 kunne gi
opplering i samme skolemilje som andre
barn og unge 7

Stikkord for presentasjonen var «Beha-
vior support planss.

Ved i utarbeide forplikiende planer ved
skolene, hadde dette vist seg & vaere nyttige
hjelpemiddel og fort til at elever mecd at-
ferdsmessige vansker for farste gang i sitt
liv kunne motta undervisning som inte-
grerte elever.

Med «behavior support» menes i denne
sammenheng praktiske planleggingsprose-
dyrer for & hindre og minimalisere innvirk-
ning av atferd som virker forstyrrende inn
pi lering, skader andre, er farlig eller for-
styrrer [ hindrer den enkelte elev i mulighe-
ten for suksess innenfor vanlig sosial orga-
nisering og i vanlige sosiale sammenhenger.

Viktigheten av vilje hos den enkelie sko-
leledelse og kerer til & delta aktivt i utarbei-
delse av planer og prosedyrer ble undersire-
ket, og at det er snakk om en kontinuerlig
Prosess.

Man bgr vektlegge det i identifisere ut-
fordringene og gripe fait i «her-og-né-pro-
blematikks». Noen ganger vil det vare av-
gjerende & {4 i stand raske og enkle planer
for & meite problematferd.

I andre saker vil det veere pikrevel med
mer gjennomgripende planer.

Hensikten er 4 designe miljget for at inte-
grering skal lykkes. Man fokuserer mer pa
erfaringer enn ekspertise. Det forutsettes
aktivt engasjement fra de involverte, ikke
tilbaketrekking eller ansvarsfraskrivelse.

Stikkord for «behvior support planss er ;
Ansvar, forstielse, empati, dyktiggjering,
mangfold og vekst,

Psykolog John Harris ved British Insti-
tute of Leaning Disability, Worcestershire
presenterte et prosjekt som var gjennomfprt
ved ni spesialskoler i England.

Leerere og skoleassistenter hadde deltatt 1 et

Atferd som utfordrer

samarbeidsprosjekt for & utarbeide effekuve
programmer for & mate utfordrende atferd
hos il sammen 24 elever,

Problematferden hos de utvalgte elevene
visie seg som

Fysisk aggresjon dvs personangrep 2
Selvskading

Skriking, hyling, banning

Ukonsentrert, hyperaktiv

Materielle pdeleggelser

Tvangspreget eller rituell atferd

Nekte samarbeid/ motstand mot lering 7
Forstyrrende inngripen i andres arbeid 6

= - — R — R =

Intervensjonsprogrammet var inndelt i ful-
gende stadier:

= uivelgelse av elever og identifisering av
problematferd

* innhenting av bakgrunnsinformasjon og
utarbeidelse av base-line

= diskusjon om valg av metode for arbeid
med den enkelte elev

= gsiennomfaring og evaluering inklusiv
oppfelgende méling av atferd etter gjen-
nombpring

Strategiene for intervenering hadde fire
malomrdder knyttet il personalatferd og
personalferdigheter

= samspill med den enkelie elev

* prganisering av klasse [ gruppe

+ koordinering innenfor skolen

* pensumflereplan og gjennomigring av
denne

Av 121 anbefalte metodiske endringer ble
80 gjennomfer av lerere og skoleassisten-
fer.

Det kunne vises til reduksjon av fore-
komst og varighet for 44 av til sammen 55
atferdsomrider etier intervensjon.

Som et resultat av prosjektet kunne Har-
ris ogsd vise 1l at lererme fikk sterre evne
og tro pd mulighetene til 4 arbeide med ut-
fordrende atferd.

Studiene av dette arbeidet som er gjen-
nomfyrt i England viste en modell for hvor-
dan et helt skolemiljg kan gjennomfsre en
konstruktiv plan for § mete elever med psy-
kisk utviklingshemningog utfordrende at-
ferd,

I begge presentasjonene ble det under-
streket hvor viktig det er med effektive pla-
ner; planer som virker.

Samt hvor viktig det er & f3 frem positive
erfaringer for 4 fremme en mer optimistisk
holdning til elever med denne type tilleggs-
vansker for 4 vise at integrering eller delvis
integrering er mulig.
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Utfordringer og metodenr

1 personaloppi®ring

OPPLAERINGSKOMSULENT,
VERMEPLEIER EDITH v LLINDE

Et av de tema som
AAMRs arsmote gnsket
a henlede ekstra opp-
merksomhet pa dette
aret, var problemstil-
linger og utfordringer
vedrarende det persona-
let som arbeider naer-
mest forbrukeren av om-
sorgstjenester («direct
support workers»).

En rekke foredrag, diskusjoner,
rundebordskonferanse, workshops
g posterpresentasjoner omtalie og
drafiet dette temaet fra ulike syns-
vinkler.

John B Kennedy Jr.. som er pre-
sident i «Reaching Ups hadde dette
som hovediema i sin hilsningstale
til irsmptedeltakerne under den of-
fisielle dpningen av mgtet. Her
fremhevet han at en av hovedutfor-
dingene i arbeidet med mennesker
med psvkisk utviklingshemming er
i skape og opprettholde en varig og
kompetent personalstab til & bistd
og ivarctd forbrukemnes (les; de
psykisk utviklingshemmedes) in-
teresser.

Han kom inn pd siftelsen av
«The MNational alliance for direct
support workerss i 1995, som ble
dannet for 8 gjere noe
med arbeidstorholdens
for miljppersonalet; idet
miin tenkte seg at haykva-
literstjenester il omsorgs-
mottakerns  fprst  kunne
forventes niir de som skal
levere disse  tjenestene
selv har it ivaretatl en-
kelte mer grunnleggende
interesser i forbindelse
med sitt arbeid.

Han pekte pd forhold
som opplznng, lenn og poder,
karrieremuligheter, status og «turn-
OVErH.

Som ledd i arbeidet med & hpyne
statusen til miljg@personalet. bersm-
met han dessuten AAMR sin rolle,
idet organisasjonen i lepet av de
siste drene har dpnet for medlem-
skap for denne gruppen personell,
og har ni ca 900 medlemmer her-
fra.

Kennedy snakket ogsd om orga-
nisasjonen han selv er leder av,
«Reaching Ups, som ble stiftet i

1989, bla, med Formal nettopp A
arbeide for 4 heyne status og ar-
beidsforhold  for miljppersonalet
for derigjennom 4 kunne skape god
service og Genester til forbrukerne
av slike tjenester. «Reaching Ups
representerer ogsi en allianse mel-
lom miljgpersonale og mennesker
med psykisk utviklingshermming,
idet man anser disse (o grupper ayv
befolkningen & ha felles interesser,
blant annet i forhold 6 gnsker om
& oppna hayere respekt (status), til-
fredsstillende  helseordninger og
boforhold, anledning 6l utdanning
0g fil bedre betalt arbeid.
Den lave avign-

NiNg &y Omsores-
personell var ellers ,
en  gjenganger i
flere av presents-
sjonene pd matet.

Belap helt nede i
4 dollar prtime ble
nevnl.

I en workshop som satte spkelys
pi myndighetenes vansker med 4
rekruttere sosialarbeidere fra mino-
nitetsgrupper il 4 arbeide blant
paykisk utviklingshemmeds med
minltikultursl] bakgrunn @ Massa-
chusetts, ble vi fortalt at sterkesie
konkurrent i dette markedet var
hamburgerkjeden McDonalds,

Efter at prosjekiet «Urban Youth
Collaborative  Programs valgte 4
tilby 25 cent hgyere timelgnn enn
MeDonalds, hadde prosjekiet ikke
lenger rekrutteringsvansker.

Tvert imot hadde man utvidet

—a

Global utveksling. Verneplel-
erne Louisa James fra New
York og Edith Lunde fra Ber-
gen. Foto: Tor Visnes.

det opprinnelige preveprogjekt Gl
flere regioner i staten.

Dien sterste utfordringen 1 dette
arbeider hadde likevel vart pa opp-
leringssiden. Grupper av de nye
medarbeidene ble selv beskrevet
som svaer opplenngsirengende, pd
omrider som personlig hygiene,
pikledning, kommunikasjonsfer-

Den sterste ut-
fordringen i
dette arbeidet hadde
likevel veert pa opp-
laeringssiden.

digheter m m,

alisd pid  de
samme  omrader
som en  mite for-
vente at de seinere skulle yie tje-
nester.,

Ener et tilsynelatende omfat-
tende  opplenngsprogram  med
mye personlig stétte op oppielging
til enkeltpersoner, hadde prosjektet
hetstet s positive erfaringer i sine
bestrebelser pd & rekmattere nye
medarbeidere, at man ville [orsete
dette arbeidet pd mer permanent
basis.

Svart hoy atum-overs (70 %)
blant  personell
somy arbeider med
psykisk uvik-
lingshemmede re-
presenterer  ogsd
en stor utfordring
p opplEringssi-
den.

Likeledes  det
faktom ot man Gl omsorostjenes-
tene nd md rekruttere personell fra
andre grupper av befolkningen enn
fiar.

Lav arbeidsledighet  gencrelt,
har fprt til at personer med utdan-
ning, og tidligere deftidsarbeidende
husmedre har skaffet seg andre og
bedre betalte jobber.,

For'a skaffe personale til 4 ar-
beide i hjemmetjenestene, har man
derfor vaert nadt til § forholde seg
1l grupper som tdligere tradisjo-
nelt har falt wienfor arbeidsmarkes-
det. Det vil i praksis si de helt unge
arbeidsspkerne, og de
eldre,

Begge grupper uien
fagutdanning.

Dette fprer igjen til
at personlopplierings-
oppzaven  blir formi-
dabel.

Fra Minnesota, ble
personalopplering ved
bruk av  mulii-media
interaktivt cd-rom ma-
tenell presentert som
en my mite i mate denne utfor-
dringen pa.

ar-

berderne i

en desentralisen

omsorgsmodell spredt over store
gengrafiske omrider,

Mange medarbeidere har desso-
ten flere jobber, oz vil i praksis bli
vanskelig 4 ni.

For & hgyne personalets grunn-
leggends kunnskaper om psvkisk
utviklingshemming, felzetilsian-
der, oppleringsmetoder m m, og
dessuten & spke & forme deres fer-
digheter innenfor positiv samband-
ling og oppfalzing av den enkelie
forbruker, har man tatt i bruk dette
hjelpemiddel,

Fordelene som ble skissert var
fere, Foarst og fremst ot man greids
& nd ut til mange, og at disse kunne
«logge seg inne pd programmens
nir de hadde tid oz anledning.

Din enkelte arbeidstaker kan vi-
dere gve og repetere 54 ofte som
dnskelig, og fi konsistente svar og
oppfelging umiddelbart i sine tre-
ningsekier. Denne oppleringsfor-
men representerer videre en letving
mite for de administrative enheter
4 ha lspende oversikt over kunn-
skapsniviiet hos den enkelte medar-
beider slik det fremkommer 1 arbei-
det med programmene.

En har ogsd mulighet til & fgre
kontroll med at medarbeidere fak-
tisk deltor i den oppleringen som
blir tilbudt.

Av ulemper var det furst og
fremst de ekniske vanskene og de
store gkonomiske kostnader ved
produksjonen av programmer som
ble trukket frem,

Amy Hewitl advarte sterk mot &
2 igang med produksjon fer man
hadde tenkt igiennom alle eventua-
liteter i forbindelse med program-
mene, sierlig for hvordan man skal
2 frem nir man dnsker 4 endre og
Justere innholdet i disse.

Fordi selve produksjonen av
CD-rom skal viere eknisk kompli-
sert, er dette arbeid som mi utfgres
av cksperter, op med disse vil det

viere av avprende

Presentasjo- , Dette ferer betydning at man pd
nen ble foretatt forhind sikrer seg
av Amy Hewitl igjen til at per- gode samarbeidsay-
og hennes medar-  sonalopplaeringsopp- e,
beidere som  er Av de mer over-

g ven blir formida- it
knytiet til Uni- ga kommelige tekniske
versity of Minne- bel. [q}nﬁ_t;g;[]]'ingcr S0
S0k

Moe av bakgrunnen for & sctie
igang med denng form for opplas-
ring er ogsd at det i praksis vil bli
svrt krevende 4 nd ut Gl alle med-

ble pekt g, var al hver enhet som
skulle delta @ denne formen for
opplering, selviplgelig mite ha
tilgang il moderne datamaskin
med CD-rom
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Nevr

AVDELINGEOVERLEGE
IVAR MEHLE
Doktor Margaret Bauman fra
bamenevrologisk enhet ved
Massachusetts General Hospi-
tal snakket om nevropatolo-
giske funn ved autisme.

Autisme er atferdsmessig de-

finert som en forstyrrelse av
ukjent arsak som pavirker sosi-
ale ferdigheter, sprik og kogni-
tive ferdigheter og medfarer
begrenset  stereotyp, repetitiv
atferd. Systematisk og grundig
underspkelse av hjernen hos in-
divider med autistisk atferd har
tidligere hare vert gjennomfert
i noen fi enkelttilfelle.
Det nye ved Baumans prosjekt
£r at en utnytter ny teknologi in-
nen bildefremstilling av  hjer-
nens utseende, stor-
relse og funksjon til 4
folge utviklingen hos
flere enkeltindivider
over tid og falze opp
mied systematisk
neuropatologiske un-
derspkelser ndr livet
er slutt,

Et fremtredende
trekk ved funnene
var for mange, for sma celler i
de deler av hjernen som ligger
inn mot midilinjen i tinninglap-
pene, i det limbiske system. En
ser ogsd endringer 1 bestemte
cellegrupper og omrider i lille-
hjernen.

Det synes som om begge
disse omrider, i begge hjerne-
halvdeler ma veere forandret for
at en skal fi det kliniske bilde
ved autisme.

Baumann reiste ogsd spers-
milet hvorvidt autisme er en
progressiv tilstand.

Undersgkelser har vist at
barn under 12 dr med autisme
har gjennomsnittlig en tyngre
hjeme enn barn uten autisme.

Hos voksne med autisme fin-
ner-en derimot at hjernen er let-
tere enn vanlig.

Mikroskopiske undersekel-

Ivar Mashie.

ser viser at i de nevnte omtd-
dene med stor celletetthet av
smi celler blir forgreningene
fra celle ul celle, dendritt-treet
betydeliz avkvistet etterhvert
som individene ble eldre.

Forskerne hadde en rekke
prosjekier med tanke pa kart-
legging av den biologiske lang-
tidsutviklingen.

Et problem i denne sammen-
heng var den store mobiliteten i
det amerikanske samfunn og én
hadde nd tanker om at auotis-
tiske personer som var med |
prosjektene skulle ha en mel-
ding med seg om at en i tilfelle
ulykke/dadsfall var interessert i
al hjernen ble tatt vare pa i for-
bindelse med obduksjon,

Psykolog Edward Carr la
fram egne erfaringer
og resultater av en
kritisk litteratur-
giennomgang  fra
det han kalte «posi-
tive behavior sup-

ports
[ stedet for a
vektlegge  atferds-

problem og direkte
tiltak mot disse fo-
kuserer en pd den sammenheng
problemet oppirer i.

Det kan vare mangler i om-
givelsene som fi valgmulighe-
ter, fa tilbud eller dérlige pro-
gram, eller det kan viere at-
ferdsmangler som utilstrekke-
lige kommunikasjonsferdighe-
ter, hull i sosiale ferdigheter
ete.

Carr hadde mange ganger
veert utsatt for krav og press i
retning av 4 komme opp med
raske l@sninger i forhold dl at-
ferdsproblemer, men hadde
mitte si at dessverre slik for-
holdene ligger an her, kan en
ikke forsvare & gd inn med
raske lgsninger. Det er omgi-
velsene eller livshetingelsene,
stimulus som mé endres.

Slike stumulusbaserte strate-
gier har i likhet med forsterk-

ningsbaserte strategier til hen-
sikt 4 pke mengden av positiv
atferd ul fortrengsel for proble-
matferd.

Det er en tydelig trend de se-
nere dr i retning av & bearbeide
det vi kan kalle rammebetingel-
sene - altsd stimulusbasert -
mer enn # endre forsterknings-
betingelsene, og det kommer
stadig flere antikler om lemaet.

Carr hadde gjennomgétt 109
stucier for & evaluere effekten
av simulusbaserte strategier,

Han konkluderte med at sti-
mulushaserte strategier virket:
90 % reduksjon av problemat-
ferd 1 halvparten av tilfellene,
80 % reduksjon hos 2/3 av til-
fellene. Endringene en fir sy-
nes d viere varige og metodik-
ken var ikke bare anvendbar i
lette tilfelle.

Metadikken kKunne gjennom-
fres uten at man var ekspert og
kunne anvendes ogsd utenfor
institusjon.

Hva gjar behandlingen mer

Utstilling pa Emma Hjort
- Emma Hjort Museum

FmﬂLEEE]EﬂL\EEM

Det siste dret har det veert arbeidet med 4 lage en permanent ut-
stilling, et lite museumn. pd det som var Emma Hjoris Hjem.
Emma Hjort var en foregangskvinne innenfor dette arbeidet,
hennes institusjon var den ftrste i landet, og her |4 senere Sen-
tralinstituttet for fAndssvakeomsorgen hvor overlege Ole B
Munch hold til. Institusjonen ble dpnet 12, november 1898, og
ville altsa ha fylt 100 &r neste fr.

Détermuanpmjrkﬂadﬂ som er undertegnede, og nedsatt
en progjiektgruppe med for Emma Hjorts Venner,

'Akermmfﬁk:ugﬂmmkmmmmnppasmmdmﬁ:mpi

ﬁlagemntsu]lmgmed« spesiell vekt pd personen Emma Hjort
 Emma Hjort Hjems historie fra 1898 til 1945, Den skal

| presentere sentrale personer og viktige begivenheter i insti-
tuqmnumhiﬁm:fmmﬁldagsdam Hovedvekten legges pd
den tidlige tiden fordi muséet pa Trastad allerede har laget en ut-

stilling om tiden etter krigen,

Ved hjelp av Riksarkivet, Emma Hjorts familie og menge an-
dre mennesker, biide tidligere ansatte og ikke minst en gruppe
menn som har bodd her siden slutten av 20-Arene, har vi etter-
hvert et godt bilde av institusjonens historie. Fotografier har vi
ogsi filtt en del av. Men - og det er et stort MEN - vi har svaert fa
gjenstander bevart. Bygninger har viert revet, ombygget og pus-
set opp mange ganger, og hver gang har man kastet det gamle. Vi
har for Iﬂdmetemmautrmndrdmarmmwihlafm-
ﬁgbmkt,viharﬁn som vi har fit fra en institusjon i
Danmark, lhgﬂnblﬂdf&taliwlm&ruﬂmhﬁkkkﬂppmmgmm-
ter, i det hele tatt mangler vi det meste. Vi har diskutert dette og
blitt enige om at en vott er en voit, uansett hvor den ble brukt, og
sper derfor andre institusjoner / fylker / personer om noen har
noe vi kan overta til muséet. Vi er ogsdl interessert i fotografier
som har med Emma Hjorts Hjem & gjor, og selvsagt i kontakt
med personer som har bodd eller arbeidet her i gamle dager.

Ta kontakt med Solveig Tutvedt, Regionalt Aktivitetssenter,

'Emma Hjort, Postboks 903, 1301 Eﬂndvﬂa.tﬁlefun 67132250

eller telefaks 67 13 67 88,
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eller mindre effektiv 7

Individer som har flere al-
ferdsvansker kom dirligere ut
enn de som bare har en atferds-
vanske

Det at det er gjort en grundig
kartlegging og vurdering er en
av de vikltigste kriteriene for
suksess.

Det er derfor pd feltet kart-
legging og vurdering en ber
forske wvidere for 4 komme
frem il mater, typer og meto-
der for vurdering.

Carr pekte videre pd det for-
hold at i de refererte studiene
undersekie man aldn hvorvidt
tiltakene medferte gkt livskva-
litet i form av vennskap, gkt
evne til 4 holde pd en jobb,
mindre sosial isolasjon etc.

Etterfalgende taler, mor til
en zuit méd utfordrene atferd
pekte nettopp pa disse spors-
miilene og skildret de dilemma
foreldre; spsken og besteforel-
dre ofte kom opp i. Der finnes
knapt et individ med utfor-
drende atferd som lever et mis-
unnelsesverdig liv. De er som
oftest vennelpse, mister tilbud
etter episoder og ofte er hele
familien sosialt isolert,

I ett prosjekt ledet av Carr
med 17 psykisk utviklings-
hemmede med utfordrende at-
ferd hadde en intervjuet om-
sorgspersoner, foreldre og ses-
ken samt de psykisk utvik-
lingshemmede sely. Familiene
var opptatt av a fi praktiske
rid av folk som selv var i stand
til & vise hvordan man kunne
sefte radene ut i livet. De gn-
sket eventuelle skriftlige regler
korte og konsise. For d bryte
isolasjon og ke livskvalitet
satset man pd profesjonelle
venner, - stgttekontakter, Styt-
tekontakter @nsket opplering
og informasjon av vereranstor-
tekonrakter, folk som hadde
provd og erfart ting og som
kunne gi praktiske rdd, Even-
tuelle skriftlige forholdsregler
mitte vere korte, toppen en
side!

s
standardregler

Genersalforsamlingen i FN
vediok i 1993 Srandardregler
for: for like muligheier for
mennesker med funksjonshem-
ning. Reglene er ikke bin-
dende for FiNs medlemsland,
men en anbefaling for hvordan
forholdene ber legges til rette
for funksonshemmede,

Standardreglene er utgitt i et
42 siders hefte pd norsk.

Heftet er inndelt i fire;

B forutsetninger for deltaking
og likestilling

B milomrider for deltaking
og likestilling

B gjennomfuring og oppfol-
ging

W evaluering

Hefiet er gratis og har bestil-

lingsnummer [-0802, lydver-

sjon F0B35, Det kan bestilles

fra Statens trykksakekspedi-

sjon, Ph 8169 Dep, D032 Oslo

{ fax 22 24 27 86,

En undersekelse foretatt av

Peter Hjort etter oppdrag fra
Ridet for funksjonshemmede
viser at det pd noen omrider er
stor avstand mellom standar-
dreglenes krav og dagens nor-
ske politikk for funksjonshem-
mede.
Undersgkelsen viser ogsa at
reglene verken er podt kjent i
departementene  eller i de
funksjonshemmdes organisa-
sjoner og Radet for funksjons-
hemmede mener at det er be-
hov for ‘en bevisstgjening om
funksjonshemmedes rettighe-
ter, behov og muligheter,

Personlige
assistenter

Da Stortinget behandler “Vel-
ferdsmeldingen” fikk Regje-
ringen beskjed om 4 gjere for-
spksprosiekiel med personlize
assistenter til en varig ordning.

Sosial- og helsedepartemen-
tet arbeider med dette spars-
malet og vil komme tilbake til
dette i forbindelse med stats-
budsjettet for 1998,

Orientering til

verger og hjeipe-
verger

Justisdepartementet har i o
hefter gitt ut orienteringer for
henholdsvis verger oz hjelpe-
VEIZEr.

Orienteringen for verger har
bestillingsnummer G-0012 og
for hjelpeverger G-0199. 1 hef-
lene gis en orientering om fov-
grunnlaget og om hvordan
ordningene er tenkt & fungere,
Offentlizge etater kan bestille
heftene som er gratis fra Sta-
tens trykksakekspedisjon, Pb
8169 Dep, 0032 Oslo ( fax 22
24 27 86. Andre kan bestille
heftene fra overformynderiet i
kommunen elier fra Justisde-
partementet, Sivilavdelingen,
ilf 22 24 54 58 / fax 22 24 27
23

“Min nye hverdag” har el-
lers med en presisering av for-
skjellen mellom verge og hjel-
peverze,

En hjelpeverge har langt pa
vei de samme reftigheter og
plikter som én verge, Men det
er-en star og viktig forskfell.
Etter i ha fiit oppnevnt hjelpe-
verge beholder klienten sin
rettslige  handleevne, Hielpe-
vergen handler som klientens
fullmektig, op opptrer som
rettslig stedfortreder og gko-
nomisk forvalter for den som
ikke kan jvareta sine egne an-

liggender, men som ikke er
umyndiggjort.

Umyndiggjdring er  langt
mer drastisk, og innebmrer al
den umyndiggjorte blir fratatt
sin rettslige handleevne, Ved-
kommende kan da ikke lenger
ride over sine midler eller
binde seg ved avtaler, Etter lo-
ven skal alle umyndiggjorte ha
verge som har til oppoave 4
forvalte den umyndiges sko-
nomi og & oppire pi dennes
vegne.

Mer informasjon kan man fi
hos overformynderiet eller hos
radgiver Henning Brath i Jus-
tisdepartementet tIf 22 24 54
58/ fax 22242722,

Kritikk fra
_ k

I Dokument or 3:9 {1996-97)
fra Riksrevisjonen gjeres det
rede for de underspkelser som
er foretatt av kommunenes
bruk av styrkingsmidler gre-
merket Gl bruk for hjemmebo-
ende uiviklingshemmede,
Riksrevisjonens underspkelse
viser at kommunene har til
dels store problemer med & do-
kumentere bruken av de nesten
3 milliarder kroner som var
bevilget til dette. _

Riksrevisjonen phpeker
mangelen av  kontrollrutiner
bide fra departementet og fra
fylkesmennenes side.

Det er nd satt ned en inter-
departemental arbeidsgruppe
som skal vurdere tilskuddenes
treffsikkerhet. Riksrevisjeonen
ser dette som positive
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Ny bulletin

Bulletin om aldring og mental retardasjon - BAM - sd da-
gens lys 1 1995. Utgangspunktet for bulletinen var en gry-
ende interesse og informasjonsbehov om temaet psykisk
utviklingshemming og aldring.

Samme ar som bulletinen forste gang ble utgitt, etablerte
Samordningsradet (SOR) et eget utvalg om psykisk ntvik-
lingshemming og aldring. Formalet med utvalget var a
fremme interesse og kunnskaper om psykisk utviklings-
hemming og aldring. Dette skulle bl.a. skje gjennom &
oppmuntre til gkt forsknings- og utviklingsarbeid, kurs og
konferanser og mer generell informasjonsvirksomhet.

Pa bakgrunn av SOR sitt engasjement pa feltet er det en
naturlig utvikling at BAM fra ni inngar som et vedlegg til
Rapport. Lesere av Rapport vil dermed fa et utvidet tilbud.
BAM vili 1997, som fglge av stgtte fra Sosial- og helse-
departementet, bli sendt kostnadsfritt til interessert perso-
ner og organisasjoner som ikke abonerer pa Rapport.

SOR haper at bulletinen kan komme ut noe mer regelmes-
sig 4 sikre at interessert far et best mulig oppdatert bilde
av hva som skjer pa feltet psykisk utviklingshemming og
aldring.

Dette nummeret av BAM setter fokus pa prosjekter, etter-
utdanning og konferanser for ansatte som jobber med psy-
kisk utviklingshemmede som har pabegynt en aldringspro-
sess. Aktiviteten viser at det na satses bredt for 4 stimulere
til kunnskapsvekst om aldring og psykisk utviklingshem-
ming.



Prosjekt 1:

«Tiltaksutvikling for eldre mennesker med psykisk
utviklingshemming og demens»

sSamordningradets ved Forskningsfondene og Norges
Rede Kors har bevilget 49000 kr til prosjektet «Tiltak-
sutvikling for eldre mennesker med psykisk utviklings-
hemming og demens». Prosjekiet er et samarbeidspro-
sjekt mellom Oppland fylkeskommune Habiliteringstje-
nesten for Voksne og Avd. for Voksenhabilitering Ulleval
sykehus. Ledere for undersekelsen vil bli vernepleier-
konsulent Stein Barre Werner, vernepleier Odd Ostli
Oppland Habiliteringstjeneste fagkonsulent Marit Lind-
berg og sjefpsykolog Knut-Ove Solberg ved Avd. for
Voksenhabilitering Ulleval sykehus. Prosjektet er ment &
kartlegge de behov for radgivning/veiledning og tiltak-
sutvikling tjenesteytere har i daglig tjenesteutavelse.
Dette vil danne utgangspunkt for i utvikle praktiske ret-
ningslinjer, kompetansehevende tiltak og generell tiltak-
sutvikling. Undersekelsen vil bli en intervju basert spar-
reundesokelse samt et utviklet sparreskjema tjenesteyter
selv fyller ut. Milgruppe vil vaere personer som arbeider
med og n@r tjenestemottager i et representativ utvalg av
kommuner og bydeler i henholdsvis Oppland fylkeskom-
mune ag Oslo kommune,

Det er sdvidt undertegnede kjenner til ikke tidligere pu-
blisert artikler som spesielt kartlegger tjenesteutaverens
behov 1 daglig tjenestentovelse overfor denne populasjo-
nen

For neermere informasjon ta kontakt med
Knut-Ove Solberg tlf: 22 11 90 84

Prosjekt 2:

Utdanningsinstitusjonenes ivaretakelse av temaet
aldring og psykisk utviklingshemming.

Med utgangspunkt i et voksende antall eldre mennesker
med psykisk utviklingshemming er problemstillinger og
kunnskap knyttet til dette teamet aktualisert. Tidligere
undersokelser blant ansatte som yter tjenester til psykisk
utviklingshemmede har avdekket at kunnskaper pé dette
omridet er mangelfull.

Det er etablert et samarbeid mellom Finland, Danmark
og Norge for i kartlegge hvordan utdanningsinstitusjo-
nene ivaretar temaet psykisk utviklingshemming og al-
dring. Undersekelsen dpner opp for 4 sammenligne de
deltakende landene m.h.t. ulikheter i hvordan temaet al-
dring og psykisk utviklingshemming blir ivaretatt i ut-
danningsinstitusjonene.

Denne komparative studiene planlegges sluttfort innen
utgangen av 1997 og vil bli framlagt pa neste drs Nor-
diske symposium om aldring og psykisk utviklingshem-
ming 1 Finland. Norsk representant i prosjektet er Inge
Ovesen.

For neermere informasjon
kontakt Inge Ovesen tlf: 22 86 17 97

SOR har sendt spknad til Sosial- og helsedepartemen-
tet om midler til igangsetting av et etterutdanningstil-
bud om aldring og psykisk utviklingshemming. Etter-
utdanningstilbudet er foreslatt organisert gjennom tre
samlinger pi tilsammen ¥ kursdager. Tilbudene pnsker
SOR i etablere i de store byene og rette seg mot fag-
personer i kommunal og fylkeskommunal virksomhet
som arbeider med psykisk utviklingshemmede.

Seknaden er utformet i samarbeid med Hogskolen i

Oslo og fokuserer bl.a. pé;

- levealdersutvikling hos mennesker med psykisk ut-
viklingshemming i

- hva skiller aldringsprosessen hos psykisk utvik-
lingshemmede fra aldringsprosessen i den gvrige
befolkning (psykiatrisk/psykologisk. nevrologisk,
somatisk, fysiologisk)

Etterutdanningstilbud?

- faglig/politiske problemstillinger ved tidlig aldring

- organisering av tiltak og tjenester

- psykisk utviklingshemming og eldrepedagogikk

- kartlegging og diagnostisering av psykisk utvik-
lingshemmede med demens

- holdninger/etikk

- miljatilrettelegging

- rettsikkerhet

- organisasjonsutvikling og ledelse

Seknaden er ikke ferdigbehandlet i Sosial- og helsede-
partementet. SOR hiper pa en snarlig avklaring av
spknaden slik at detaljene og eventuelt oppstart av et

etterutdanningstilbud kan finne sted for drsskifte.




Konferanse 1:

Internasjonal konferanse i Nord Da-
kota om aldring og utviklingshem-
ming.

Den fjerde internasjonale konferansen om aldring og ut-
viklingshemming ble arrangert i Nord Dakota 25., 27. og
28 juni 1997. Konferansens fokus og slagord var  bygge
«wthe bridge to the next milleniumy, (Det er vel rimlig 4 si
at man ihverfall har startet pd fundamentet.) Initiativtaker
til konferansen var Dr. Demetrious Vassiliou som er knyt-
tet til Nord Dakota Center for Persons with Disabilities

Hovedinnledere ved konferansen var Matthew P, Janicki,
Harvey L. Sterns og Lillian Thorpe. Matthew Janicki er
en pioner innenfor omridet psykisk utviklingshemming
og aldring. Han var var en av hovedforeleserene under
den farste konferansen 1 Norge om aldring og psykisk ut-
viklingshemming og skulle vere kjent av flere i det nor-
ske miljoet. Han er fit direktor i New York State Office of
Mental Retardation.

Janicki fokuserte 1 sitt hovedinnlegg sarlig pd hvilke ut-
fordringer man stir overfor ndr psykisk utviklingshem-
mede nar eldre alder den sikallte flerde alder. Han disku-
terte konsckvenser for planleggere ved endrede mortali-
tets tall, méter 4 igjenkjenne personer som har risike for a
utvikle demens samt politikk og omsorg modeller knyttet
til eldre psykisk utviklingshemmede. (Noe av det Jannicki
presenterte er grundig framstillt i boka «Life Course Per-
spectives on Adulthood and Old Ages; Editors: Seltzer,
Wyngaarden og Janicki)

Harvey L. Stern er professor i psykologi og direktor ved
Instituttet for Life-span Development and Gerontology
ved universitetet i Akron.

Han problematiserte deler av filosofien og forskningen in-
nenfor livs-laps utviklingspsykologi.

Han mener at forskningen ber blir mere intervensjons ori-
entert og ikke si deskriptiv

Han var av den klare mening at en hovedoppgave for livs-
laps psykologien var & utfordre de sterotype antagelsene
om den irreversible og faste utviklingskursen for eldre
personer. Dette skyldes delvis at mye av forskningen in-
nenfor omradet har veert kryss-seksjonele studier.

Det er ni spesielt viktig i fokusere pd muligheten for for-
andringer pa alle stadier i livet. Dette biide igjennom 4 se
pa egne roller, fokusere pé nye metoder og eke kreativitet.
Han avsluttet med a be forsamlingen eke aktivitet, preve
nye ting og mange ting,

Lillian Thorpe presenterte mater 4 kartlegge og behandle
depresjon hos mennesker med psykisk utviklingshem-
ming. Spektrumet vil for psykisk utviklingshemmede
som for normal populasjonen strekke seg fra mindre de-

pressive symptomer til alvorlig livstruende depressive til-
stander. Hvordan depresjonen manifesterer seg vil variere
med funksjonsnivi. Thorpe understreket at det i mange
tilfeller kan veaere sa atypisk at man ikke oppdager det.
Den differensialpsykologiske vurderingen vil bli vansklig.
Det gjelder spesielt hvis man har mistanke om en Alzhei-
mer utvikling der tidlig symtomatologi ofte er forenlig
med en depresjon. Thorpe framla lite nytt i forhold til be-
handlingsaspekter og la hovedvekt pd psykoterapi og me-
dikamentell behandling.

| de parallelle sesjonene var det et rikholdig utvalg av fo-
relesninger. Flere forelesninger fokuserte pé tap og sorg
prosesser hos parerende og personalet. Det ble presentert
modell for hvordan man kunne arbeide med dette omrédet
og hvordan man kunne forebygge og starte prosess orien-
tert arbeid for parerende og personalet.

Mange av parallel]l forelesningene var praktisk orientert
seerlig var det flere som gikk detaljert innpa praktisk til-
rettelegging for personer med psykisk utviklingshemming
som har utviklet demens.

Disse var bade nyttige, igjiennomtenkte og hadde stor
overfaringsverdi. De stir for undertegnede som bl. a de
beste pd konferansen.

Dret ble imidlertid tydlig ogsa under denne konferansen at
forskningen fremdeles konsentreres for mye rundt grup-
pen Downs syndrom. Det er igangsatt lite forskning pa
andre grupper tiltross for sterk oppfordring om 4 igang-
sette dette. Dette er en utfordring som ogséd det norske
miljeet bar ta ad notam.

Konferansen mi utfra undertegnedes mening sies a ikke
helt leve opp til & vaere si internasjonal som forhandsan-
nonseringen skulle tyde pd. Utover USA og Canada var
det bare et innlegg fra andre land. Det var imidlertid et «
kjent og kjert» innlegg fra Lars Molander Sverige som la
fram den svenske tjenestemodellen. Han tok utgangs-
punkt ny svensk lovgivning om funksjonshemmedes rett
til adekvat tjenestetilbud, med fokus pa eldre tjenestemot-
takere.

Det var imidlertid en konferanse som var av passe ster-
relse og der det var lett & komme i kontakt med andre fag-
folk. Konferansen hadde lagt godt tilrette for sosiale og
uformelle sammenkomster, der konktakter kunne knyttes
og gamle venner kunne pleies. Demetrious viste seg
veere en svaert giestfri og hygglig vert som la sin sjel i 4
skape en hygglig konferanse for alle deltageme.

Vi reiste fra Minot med bade gode minner og praktisk
verktey 1 bagasjen.

For neermere informasjon kontakt
Knut-Ove Solberg tlf: 22 11 90 84



Konferanse 1:

Fagkonferanse i Oslo om aldring
hos mennesker med psykisk utvik-
lingshemming.

SORs fagkonferansen om aldring hos mennesker med
psykisk utviklingshemming gikk av stabelen den 9.- 10.
juni i dr. Rammene for konferansen var Soria Moria kon-
feransesenter i Oslo. Det var farste gang i Norge at en na-
sjonal konferanse sokte d belyse bredt temaet psykiskt ut-
viklingshemming og aldring. Konferansen samlet naer
150 personer og hadde deltakere fra de fleste nordiske
land.

Gjennom 15 foredrag fra inn- og utland ble det satt seke-
lys pd en verdig alderdom og livsavslutning hos mennes-
ker med psykisk utviklingshemming. Tre hovedomridet
ble viet spesiell oppmerksombhet:

- medisinske, psykologiske og sosiale aldersforandringer

- adekvat organisering av tjenestene
- kvalitet, omsorg og holdninger

Det var | konferansen satt av tid til en paneldebatt under
tittelen “Organisering av tjenestene - integrering, segre-
gering eller serlig omsorg”. Panelet som bestod av Saelvi
Knudsen (NFPU), Marianne Smedegaard (Fyns Amt),
Ase Marit Nygaard (Norges Gerontologiske Institutt,
Gunn Eklund (Kéarkulla samkommune) og Inge Ovesen
(Oslo kommune) viste ulike oppfatninger om hvordan
tienestene for bl.a. psykisk utviklingshemmede som ut-
vikler demens bar organiseres. Fa systematisk erfaringer
er hastet pd omradet. Fyns Amt i Damnark har besluttet a
etablere egne mindre boenheter eller institusjoner for 4
ivareta behovene til psykisk utviklingshemmede som ut-
vikler demens. Selvi Knudsen understreket viktigeten av
en individuel]l vurdering ndr tiltak skulle tilrettelegges.
Hun mente at psykisk utviklingshemmede mé fi de
samme muligheter som andre til  bo hjemme i egne lei-
ligheter si langt som mulig.

- FaEE

ransekalender:

15. - 16. oktober 1997

Faghkonferanse om Downs
syndrom og utvikling av
aldersdemens

Sandnes.

Konferansen er primaert retiet mot an-
satte i fylkeskommunen og kommu-
nene i Rogaland, Temaer pd konfe-
ransen vil bl.a vare:

- Ulike modeller for tiltak og tjenester
for eldre psvkisk utviklingshemmede
- Kartlegging og diagnostisering av
demens hos mennesker med Downs
syndrom

- Downs syndrom og aldersdemens i
Rogaland - presentasjon av underse-
kelse

- Prakuisk tilrettelegging for mennes-
ker med Downs syndrom og utviklet
demens

For nermere informasjon ta kontakt
med Tor Selmer Olsen: 51 55 80 77

23. - 25. januar 1998
MNordisk konferanse under
tittelen eldre utviklings-
hemmede

Helsingfors.

Konferansen er en videreforing av
tdiligere nordiske symposier om al-

dring og psykisk utviklingshemming.

Temaer for denne konferansen vil
VIETE!

- alderdom og tvang

- statte ved sorgarbeid og ded

- utdanning i temaet psykisk utvik-
lingshemming og aldring

For nermere informasjon ta kontakt
med Inge Ovesen Hf: 286 17 97

27.- 29. mars 1998

International Conference on

Develpomental /Intellectal
Disabilities

Larmnaca, Kypros

Hovedmalsettingen med denne inter-
nagjonale konferansen er 4 samle pa-
ravende og fagfolk som jobber med
psykisk utvikingshemmede til et fo-
rum for diskusjon og utveksling av
ideer. Det legges opp til et bredt spek-
ter av tema hvor aldring og psykisk
utviklingshemming vil fii en sentral
plass.

For neermere informasjon kontakt
Inge Ovesen tlf. 22 86 17 97
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Omsorg og tjenesteyting
for eldre personer med
psykisk utviklingshemning

Eldre psykisk utvik-
lingshemmede er et av
satsningsoradene for
SOR, og sto i fokus pa
SORs fagkonferanse i
Oslo 9. og 10. juni i ar.

TEKST OG FOTO: MAARIT AALTO

Referatet gjengis i origi-
nal form, pa svensk-finsk.
Maarit Aalto (bildet) har
imidlertid gjort seg flid
med & tilpasse teksen til
snormal-skandinavisk»,
slik at det trolig ikke vil
medfore vansker for le-
serne a fa innholdet med
seq.

I’"

L)

|
o
i

Bakgrunnen er at levealdersut-
viklingen hos mennesker med
psykisk utviklingshemning har
furt til at langt flere blir eldre.

Detie skaper mange utfor-
dringer.

Prognoser viser at i drene
mellom 1990 og 2010 ventes
antall personer med Downs
syndrom over 40 ar 4 gke med
75%. For gruppen over 30 ir
ventes gkningen & bli pd over
20055,

Vi vet 1 tillegg at Downs
syndrom er den sterste enkeltis-

Fremtidsutsikter
- perspektiver fra nava-

rande forskning

Steve Moss har arbetat med dl-
drande 1 15 &r. Di startades i
Storbritannien  ménga  forsk-
ningsprojekt. Man talade ocksé
mycket om dldrande hos utvec-
klingshimmade personer. Det
diskuterades minga aspekter pi
det bland annat pd vilket sét
man blev svagare, som gammal,
hurdan  psykologisk  process
man gick igenom i dlderdomen

sak 6l psykisk utviklingshem- ET!; att  minniskor  dldrades

: G NEas R ika.
E:.::Eld';? ut-i_lmmmm"mlé = En del personer wverkade
2 i gamla redan den dag
gg:::bgfi}l;er_ , En del perso- de féddes andra var
' med ner verkade «ungax» lngt wpp i

sOner
Downs synd-
rom e 34.2 de foddes
ar.

Samlet gir dette en indikasjon
pi de utfordringene levealder-
sutviklingen i denne gruppen
fordrsaker,

En av de sentrale foredrags-
holderne pid konferansen 1 juni
var Professor Steve Moss fra
Hester Adnan Forskningssenter
ved Universitetet i Manchester,

For & Fa et innblikk i hva kal-
leger i Norden forgvrig vektleg-
ger, spurte redaksjonen en av
deltakerne pd konferansen, pro-
sjekisekretier Maant Aalto fra
den finske organisasjonen For-
bundet De Utviicklingshiimma-
des Vil (FDUV) om & referere
fra Moss' foredrag.

Referatet gjengis 1 orginal
form, pd svensk-finsk. Maarit
Aalto har imidlertid gjort seg
flid med & tilpasse teksen til
snomal-skandinaviske, slik at vi
ikke regner med at det vil med-
fare vansker for leserne i f3 inn-
holdet med seg.

gamla redan den dag

dlderdomen.

Det diskuterades
ocksi sociala aspek-
ter pd dlderdomen
och pa vilket siitt man var virde-
satt i samhillet. En konklusion
av detta var att man aldras hela
tiden och inte bara senare i livet,
En lyckad dlderdom har med
ens livshistoria att gbra. Man
genomgir fyra stadier, som kort
kan beskrivas si hir:

1. T barndomstiden &r man be-
roende av ménniskormna om-
kring en och det har bety-
delse hur en bamdomstid
har varit,

2, Man @vergir i vuxenlivet
och lever ett sjilvstiindigt
och oberoende Liv.

3. Vi Gvergir i rollen pensiondr
och fir en mer avslappnad
tillvaro i livet.

4, Och det sista skedet, strax
for diden, dd vi ocksd Hr
fullstiindigt beroende av
omgivande miinniskor.

Niir vi talar om utvecklingshim-

made personer vel vi att de haft

en liten mijlighet till ett sjilv-

To av SORs nordiske gjester. Fv.

Gun Eklund fra

stindigt liv, med egen family
och egna bam. Minga utvec-
klingshimmade personer har
levat linge pd institution och ett
isalerat liv,

Vi har nu en miéjlighet att fo-
riindra detta.
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Stibda  de  utvecklingshiim-
made personerna i nya majlig-
heter, Nya mijligheter att delta i
samhéllet, | olika linder har
denna utveckhng frverkligats
olika.

Bland de europeiska linderna
har Norge visat sig vara en av de
friimsta, Man anser i minga lin-
der att siakallade medelmattigt
otvecklingshiimmade  personer
kan leva i sam-
hifllet. 1 euro-
peiska lindema ,
har man fHndd
forsiikt anordna
nagon plats for
utvecklingshim-
made personer emedan i USA
kan det pa en del hill vara an-
norlunda. Alla utvecklingshiim-
made personer har inte service-
kontakt och iir inte med 1 syste-
met.

I Manchestér hade man en
undersikning kring dldrande ut-
vecklingshiimmade  diir  man
miirkte att minga dlderstigna ut-
vecklingshiimmade inte hade
nigon kontakt med servicen.

Minga hade blivit mer utvec-
klingshimmade pd grund av in-
stitutionshboende, psvkisk stir-
ning och altzheimer.

Attityderna dr ocksd olika i
olika Einder mot de dlderstigna
personerna. 1 vissa Einder anses
det att fa-
miljen
skall ta
yara ph de
gamla (In-
donesien,
Japan,
Singapore,
Hong-
Kong), i
andra lin-
der finns
de  gamla
pé institu-

sjukdomar.

fionema
(Holland, Tyskland.) och den sk.
nordamerikanska modellen in-
nefattar kravet pd att ingen skall
leva pd institution (Australien
och LTK).

Politiken

USA har en klar dldringpolitik.
Den stider sig pd ménga lagar
och regler pd hur servicen skall
ordnas. Exempelvis att man
skall ha en sex timmars program

Personer med
utvecklings-
hamning har inte fler

per dag. Det var inte alltid si bra
fiir Aldringarna. 1975 startade en
ny utveckling pi omridet av tvl
olika orsaker. Den firsta orsa-
ken var att man genom forsk-
ningen uppmiirksammade 4l-
dringarnas isolerade tillvaro och
den felaktiga attityden mot al-
dringar klargjordes, Institutio-
nema stingdes,

Den andra orsaken var att 41
drande och utvec-
klingshimning
kopplades  sam-
man politiskt. Po-
litiskt hade man
en  forestillning
om vad dessa per-
soner behivde, Dessa forestill-
ningar kunde innebiira att man
forsiikte anordna en avslappnad
och tyst tillvaro fiir de gamla. Pi
ndgol st utgick politiken ifrin
tanken «alla tror sig veta vad
dessa personer ville. Dessa tan-
kar var baserade pd ideologi.

Nagot om forskningen
Det dr viktigt att se pd den fi-
tindrade positionen  personer
med utvecklingshdmning fatt de
senaste 25 dren. Deras liv har
fiirdndrats. Minga medborger-
liga viittigheter har forverkligats.
Man nér inte finnu afla och pé
senaste dren har nationalfirsam-
lingen (the Parliament) i UK
minskat pl resurserna.

Speciellt forskningsmedel har
minskats. Anda har forskningen
visat pi en del resultat.

Pi 1970-talet var man Gverty-
sad om att utvecklingshiimmade
personer  hade méanga  svira
sjukdomar i dlderdomen.

S4 #ir det inte, utan tvirtomm.

Personer med utvecklings-
hiimning har inte fler sjukdo-
mar. Nu klarar sig ocksa minga
svirt utvecklingshimmade per-
soner till en hiig dlder. Man har
kunnat pivisa i forskningen att
utvecklingshimmade personer
klarar sig hiittre hela tiden dnda
framtill 70 frsidldern. Diirefier
biirjar det gd nerit med olika
firmagor.

Det it tviirtom in vad man
trodde.

Mir det giller beteendestir-
ningar ghr det igen nerdt. Niir
det giller inkontinence har
forskningen visat att vid 45-50
drsdlder blir det en férindring

Det ar livskvaliteten vi skall
ta fasta pa. Tillfredstallelse
och kanslan av lycka.

hos wivecklingshimmade perso-
ner och de stirsta problemen
blir vid 66-70 drsaldern. Niir det
giller gruppen Down syndrom
ir det i som lever efter de fyllt
55 dr och i stort sitt ingen dver
73 dir.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis kan siigas
att dlderstigna utvecklingshim-
made personer dr en mycket va-
nerande grupp. En del av gmp-
pen har inte alltid varit utvec-
klingshiimmade men har blivit
det till exempel genom lingva-
rig psykisk sjukdom.

Man kan ocksd konstatera att
det finns en stor grupp av dlder-
stigna atvecklingshimmade
som klarar sig relativi sjilvstin-
digt och en liten grupp som dr
mycket beroende av services.
En slags service ricker inte tll
eftersom det blir frigan om en
ilderstipen grupp med relativt
god hilsa och en grupp med
minga problem.

Det kommer den stund di
man kan bli kal-
lad for gammal
gubbe,  onytiig ,
och att ens asik-
ter inte betyder
ndgot. bio.

Andi vill alla
minniskor vara aktiva, delta och
arbeta.

En viktig del iir i detta att fii-
rindra attityderna, Vi behiiver
utveckla en sd kallad «third age
perspectives,

Det innebir ocksd nya mél for
055,

I viss mén forsoker man fiira
den vanliga dldringsvirden sam-
man med dlderstigna  utvec-
klingshiimmade personer. T UK
har inte Aldringsvirden alltid
den positiva attityd, som skulle
behiivas, Dirfar dr vi fortfa-
rande osiikra att for dessa tvi
servicesformer samman.

Fir det forsta vill inte mén-
niskor vara tillsammans me ut-
vecklingshiimmade personer. |
USA har man fiérstkt £ bort
dessa hinder.

Fisr det andra dr det ocksd en
friga om, om man skall leva
ihop med samma Aldersgrupp
eller skall livet erbjuda ent liv
med olika dldersgrupper.

Politisk klar stiillning har man

Man dnskade
sig - ett eget
rum, att fa ga pa

inte tagit dnnu 1 UK. Aldersinte-
grering eller dldersspecialiserad
service??

Aldringar vill ocksd triiffa
miinniskor i andra Aldear, |
denna diskussion talar vi ocksa
om pensionen. Wolfensherger
har tagit upp frigan om ait vara
pensionerad hela livet och han
siger «det dr inte accepleral atl
inte gira ndgot pd hela dagens. 1
UK ges inte tillriickligt med re-
surser till familjerna. Familjen
lever Liinge tillsammans och be-
roendeskapet vixer hela tiden.
Den wivecklingshimmade miter
en djup kris da forildrarna dir
och samhiillets service lir inte
beredda att plocka upp bitamna.

Framtiden

Det iir livskvaliteten vi skall ta
fasta pa. Tillfredstillelse och
kiinslan av lycka. [ 15 ir beskrev
man livskvaliteten utgiende
ifriin ohjektiva faktorer (ex. bo-
endet). Mu gir man starkt infor
en subjektiv syn pd livskvalitet.

Hur man upp-
lever att livel &r

Det Hr  de
grundliggande
rittigheterna  vi
skall kiimpa fér.
Det blir en friga
om - vad skulle gira din liv
biittre? Niir man frigade perso-
ner om detta visade det sig att
det var inget stora nskemdl det
var frigan om. Man tnskade sig
- ett eget rum, att fA gd péd bio.

De utvecklingshimmade per-
sonerna blir ocksd duktigare pd
att siiga vad de sjilva vill,

De kan ockséd paverka den po-
litiska nivin,

Det giiller att forstd vad per-
soner vill ndr de blivit dlder-
stigna och vi miste firséka bli
bittre pd att forstd livskvalite-
ten. Det giller alt trina personal
pa detta pa ett sofistikerat sitt,

Ofta dr personalen betydligt
yngre och det kan vara svirt att
forstd hur det kiinns att bli gam-
il

Det kan vara frigan om kom-
plicerade behov. Detta ir bero-
ende av familjens information
och pl vilket sint andra anvin-
der denna information.

En viktig del i arbetet dir i alla
fall samarbetet med familjen.



Vi STATTER SOR

= I —
H?HHDHEEDIE%GD AS NORBOHUS AS |
K
4624 KRISTIANSAND S 5801 SOGNDAL CPC
TLF. 380 85081 TLF.: 576 72 344
FOODS AS
0207 OSLO
TLF. 668 47540 TROMSO
AS LORENVN. 36 IFED'H!A\S!:!.TIEE
PB. 373 GKERM - 0513 OSLO G008 TROMB®
TLF. 229 08070 TLF. 776 20000
NAMSSKOGAN KOMMUNE TVEDESTRAND
HELSE Em? m"!!:'n;‘sunﬁcﬁ NORSKE LIV
TH90 NAMSSKOGAN - TLF: 743 33200 cbon l( e Parl
. : PB. 2454 SOLL
| 0201 GSLO
THS L@VOLD AS RP MARINE TLF. 22443050
NEDRE TYHOLMSY. 8 - 4800 ARENDAL
TLF: 370 21173 SERVICE AS |
KIELLANDSGT. 12
3183 HORTEN
BUSKERUD HARAM TLF. 32043058 STEAM CLEAN
ENERGI KOMMUNE MEFTUIMYMN. 57
DVRE EIKEAVN, 14 HELSE OG SOSIAL 3055 MJDNDALEN
3048 DRAMMEN - TLF: 322 01400 G270 BRATTVAG - TLF- T02 16400 TLF.: 326 76086
DRE EIKER
ISS NORGE | "Eomuuus
ULVENYN. B3 - 0508 OSLO | S O RORRAE: HEMSEDAL
‘l TLF. 228 85000 | PE. G- 3051 MJBNDALEN ELEKTRO
T 660 HEMSEDAL
- é ORKDAL TLF: 380 60334
. KOMMUNE
_'#‘#____ 7300 CAKANGER
TLF: 724 BOODD
RINGNES =
FARRIS-AVD. LARVIK LENVIK KVINESDAL
PE. 2082 LARVIK Kﬂ“ HI.IHE %@9 KOMMUNE
TLF.: 331 22000 | w01 %’%Ngﬂ% HELSE 0G SOSIAL
] AOT - 44BD KVINESDAL
g 1{'4::1}_3_‘.[_5 : @ TLF:383 57600
ROCEM, RWAY
e B ENGERDAL
HARDANGERVN. 657
5233 HAUKELAND KOMMUNE
TLF.; 552 40820 TEKNISK
2440 ENGERDAL - TLF: 624 58000
& e
“Egﬁ',““lf"“;' SORUM BIBLIOTEKBUSSEN
S KOMMUNE TANA
4330 VEGARDSHEI g i TEKMISK 9820 VARAMGERBOTH
TLF.; 371 62400 ol 1920 SORUMSAND - TLF.: 638 25300 TLF;: 788 58114
| / ‘ TYSNES GALTEN GARD
KOMMUNE ROROS 0G PENSJONAT dﬂg turiithotoll
HELSE OG SOSIAL K?,:%‘TU'Q!HEE . GALTEN - DREVENS 2852 BEITOSTOLEN
5685 UGGDAL - TLF.: 534 3222 | 7461 RORAOS - TLE: T24 15800 | TLF: G24 56721 TLF:- 613 41121
F : P —
SAUHERAD MALVIK VERRAN
KOMMUNE KOMMUNE KOMMUNE -
KOMMUNEHUSET TEED HOMMEVIK
3810 VARY - TLF.: 356 88100 TLF: 758 72000 TLF. 741 B7000 v{
-
| § unnA | SANDFF A0 SErNpMNETAD
JOH. SYSTEM AS KOMMUNE DALE ROR AS TOLLBUGT. 5
A . 165 -ER0 FERDE 3210 SANDEFJORD
NEDRE KALBAKK 2 HELSE OG SOSIAL TLF: 577 26560 TLF.: 334 61300
D905 OSLO - TLF.: 221 69000 PE. 53 - 5751 OODA TLF: 535 48000 |
ENEBAKK VARDO GRAVFERDSHJELP
&PEHEQE KOMMUNE FOR VAGSOY 0G SELJE
N K KOF‘:S'U'ME.? 14?4 YTHE ENEGBAKK gg:us'-mﬂ;m il il
L TLE.: 645 24480 TLF: 769 67400 TLF.: 578 54838
KIRKEGT. 4 ‘ HIGHLAND NORDRE LAND BJERKAN
kR HOTELL KOMMUNE KONVOLUTTRYKK AS
GRATERALIDYH, 3% - 30538 DRAMMEMN
3580 GEILO - TLF:: 320 90500 3670 DOKKA | TLF . 308 B76E




Vi STBTTER SOR

L

VESTBY '
HAVNESTYRE
STORGT. 19 - 1555 SON
-] Trykkforum QB0 VADSEE
TLF.: 645 58520 | lelmark Ax TLF.; 760 53485
SALTDAL
BKK KOMMUNE SOGN FINNOY
MIDTHAUGEN 10 M REGNSKAPSKONTOR ' KOMMUNE

5 : 5820 GALUPNE KULTUR

TLRESSTE0m Eearay TLF. 575 81018 | 4160 FINN@Y - TLF: 517 12100 |
| i
HE&O
BERNHARDSEN
NOTUN. 1B - 8017 BODD TOLGA
TLE: 755 64404 KOMMUNE
HELSE 0G SOSIAL
Nm'iamim . :
2540 TOLGA Rautokeino ULLERNSAKER
TLE: 624 34000 Hotell KOMMUNE
8520 KALTOKEING HELSE QG SOSIAL
TLF: 784 BEO2S FR. A - 2051 JESSHEIM

RENDALEN
KOMMUNE M) e STRAND KOMMUNE
PLEIE OG OMSORG = o FRISORSALONG HELSE OG SOSIAL
2483 LOMNESSIZEN 4056 TAMANGER i e
e - B e
|
7 : P ) NORG I
Rere Garlnere [/ / v asnmnsmmsnsmnaunu
0. Holum STAVERN - HALUGERSKOLVN. 1 - 1351 AUD
3 b Lo o HI’:\D.H FTE:H?ETW?M TLF: &71 3
188 HORTEN - TLE 330 72225 RORLEGGERBEDRIFT ' i it
3200 STAVERM
| STAFF TLF.: 331 87062 l
. OG SONNER AS
2850 LEMA F-n
| i ittt SKAFI‘H-EFS"AS PO EELL
— 1 2100 SKARMES GEIHA"GEH
| 8216 GEIRANGER
STORD KOMMUMNE FEDJE TLF.: 629 &1560 TLF. 702 63002
PR, 3¥% - 5401 STORD HOMHHHE
TLE: 534 96600 | ;::EJFG EEF‘I;EWG
R i GERHARD TVEIT . |
ot sl KYLLINGOPPDRETT EGIL'S
9050 STORSTEINSNES FINEETAD - 4350 NEBD ATELIER
TLF.: 777 22000 TLF: 514 35316
I BOiS 2152 okklubbens
sTEl" 3003 DRAMMEN B Ba'rn
TLF.: 328 00700 GULLHALIG T :
SIGVARTSEN oSt
3400 LIEA - TLF: 320 40048 TLF.: 220 22197
c— SKARPNES =
- CEMENTSTOPERI AS JEHEN
4875 NEDMES AHHE'D% TYSFJORD KOMMUNE
TLE: 370 a8 | VERHET 'l'EFlKE-TEIJ 8270 DRAG - TLF.: 757 73784
| 4340 BAYHE - TLE: 514 A3280
ALSTADHAUG . FLATANGER | | SKANLAND
KOMMUNE KOHHHHE KOMMUNE
EMSS?JDNESHEEN ?Bdtl LNJSNES A SOSIAL
Tﬁ 750 70200 TLF: 742 B154 B | 844D EVENK.IER - TLF: 770 83550
fit = RAUMA
SJOASEN SOGNE KOMMUNE NEROY
HOTELL AS KOMMUNE AADHUSET KOMMUNE
TR 2 - L G300 AMDALSMNES
B3 SUBASEN - TLF: T42 7700 PE, :'?.i aﬁngoggasma e e PR e il S
MALSELV ROGALAND BERUM KOMMUNE
KOMMUNE FYLKESKOMMUNE g R
Q220 MOEN PB. 130 - 4001 STAVANGER TLF.: 675 04050
TLE: 778 31100 TLF: 515 6600

SOFIENBERG OPPTRENINGSSENTER

2647 HUNDTORP - TLR: 612 86300

SKI KOMMUNE

ETAT rnn HJEHIIET-EI'ESTEH
B 10 - 1401 SHE
TLr B8 TETO

PORSANGER

KOMMUNE

KULTURKONTORET
FB. 0 - 8700 LAKSELY
TLF.: 784 60000




Aldersdemens

- Hva vet vi idag om Alzheimers sykdom?
- ARSAKER, DIAGNOSE 0

Stipendiat Anne Brak-
hus' foredrag om alders-
demens som ble holdt
pa Samordningsradets
fagkonferanse i Oslo 10.
juni | ar gjengis her | ar-
tikkelform, men uten re-
feranser og henvis-
ninger.

EMENS er en felleshe-
Dtegm:]w pld  organiske
hjemesykdommer  som

er kjennetegnel ved kronisk
mental svikt ogx svikt av felel-
sesmessige  og  viljemessige
funksjoner. Med organiske me-
nes al det er pavisbare foran-
dringer i hjernevevet, dvs i mot-
setning til en funksjonell syk-
dom, der man ikke (i hvernt fall
ikke med dagens metoder) kla-
rer 4 pavise vevsforandringer i
hjernen. Det er viktig & merke
seg at demens rammer flere
mentale funksjoner. det er ikke
bare en reduksjon av hukom-
melsen.

Ordet «demenss betyr egent-
lig gal, og er derfor et darhig ord
i denne sammenheng. Det er
imidlertid godt  innarbeidet.
«3cnils  (som betyr gammel)
ble tidligere brukt som beteg-
nelse pd demens, og benyttes
nok av mange fremdeles.

Demensdiagnosen  baseres
vanligvis pd de sdkalte ICD-10
kriterier (international classifi-
cation of mental and behaviou-
ral disorders, tabell 1). Diagno-
sen demens stilles pd bakgrunn
ay kliniske symptomer og resul-
tat av tester. det finnes ingen
blodprave eller rentgenunderse-
kelse som kan bekrefie diagno-

sen. Et obligatorisk krav er re-
dusert hukommelse, 1 tillegg
kreves det kognitiv svikt (svikt i
evnen til 4 tenke) pd minst et an-
net cmiride.

Symptomene
skal, i falge krite-
riene, ha innvirk- ,
ning pd pasien-
tens funksjoner i
dagliglivet,  si-
kalte ADIL-funk-
sjoner (activities
ving).

I praksis ser vi derfor enkelte
pasienter som helt dpenbart har
svekket mental kapasitet, men
som ikke er sd otalt at det gir
atover evnen til & utfisre ADL-
funksjoner og derfor forelppig
ikke fyller kravene til en de-
mensdiagnose,

(Se Tabell 1)

Den hyppigste formen for de-
mens ¢r demens av Alzheimers
type (DAT), den rammer ca.
60% av pasientene.

Alzheimers demens er opp-
kalt etter en tysk lege som be-

of daily li-

Den hyppigste
formen for de-
mens er demens av
Alzheimers type

skrev sykdommen farste gang i
1907 hos en kvinne pd 51 ar.

Mest vanligste drsak til de-
mens er sikalt vaskuler de-
mens, som er en fellesheteg-
nelse for de-
menssykdom-
mer som opplrer
pea. hjerneslag,
drypp eller blod-
karsykdom i
hjernen.  Alko-
holmisbruk er tredje vanligste
drsak til demens, mens andre
mindre hyppige arsaker er blam
annet nedsatt stoffskifte (hypot-
hyreose), vitamin B-12 mangel,
herpes infeksjon, falzetilstand
etter store hjerneskader og kreft-
sykdommer 1 hjemen (primer
svialst eller spredming).

Nir det gjelder demens av
Alzheimers type skiller man
mellom er tidlig og en sen form.
Den tidlige debuterer far 65 ars
alder, utvikler seg vanligvis hur
tig og har ofte ganske omfat-
tende symptomer.

Den formen som debuterer etter

Kriterier for demens i felge ICD-10
1|1 | Svekket hukommelse, i seer for nyere data g |
2 | Svekkelse av andre kognitive funksjoner, for
eksempel abstraksjon, demmekraft, tenkning,
planlegging
F]
2 | Elar bevissthet
3 Svekket felelsesmessig kontroll, motivasjon eller
sostalatferd med en eller flere av falgende:
1 | Fplelsesmessig ustabil
* T | Tmitabilitet
3 [Apw
4| Unyansert sosial atferd = T =]
4 Varighet i 6 maneder eller mer

Tabell 1

65 ar har oftest mest uttalte hu-
kiommelsesproblemer og utvik-
ler seg vanligvis langsomt. Det
ses imidlertid ikke sjelden unn-
tak fra dette.

Forekomst av demens
Forekomsten av demens er ci.
3% hos de over 65 dr, mens ca.
15% av befolkningen over 75 ar
lider av en demenssykdom.
Flere studier tyder pd at kvinner
rammes av demens noe hyppi-
gere enn menn. Det er ogsid
langt flere demente kvinner enn
menn, fordi det 1 den alders-
gruppen er overvekt av kvinner
(2/3 er kvinner i de aktuelle al-
dersgruppens).

Symptomer ved demens

Tabell 2 viser symptomer ved
demens. Dette er symptomer
som forekommer ved alle typer
demens. Debutsymptom kan va-
riere, men redusert hukommelse
er fgrste symptom hos ca B0%
av pasientene. Debutsymptom
er ogsi avhengig av hvilken
type demens det er, for eksem-
pel vil man ved DAT tidlig
kunne ohservere sprikproble-
mer, mens psykomotonsk tre-
ghet er typisk ved vaskulaer de-
fHens.

Oppmerksomhetsfunksjon
kan deles inn i fere typer. Foku-
sert oppmerksomhbet er evoen til
4 holde oppmerksomheten rettet
mot et stimuli uten at man lar
seg avlede av andre mindre ve-
sentlige stimuli. Delt oppmerk-
somhet er evnen til 4 kunne rette
oppmerksombeten mot  flere
ting samtidig. Ved demens ses
det utfall bide i fokusert og delt
oppmerksomhet.
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I8, 4

Symptomer
ved demens
Redusert hukommelse
Nedsatt oppmerksombet
Redusert leringsevne
" Sprakvansker
Apraksi
Agnosi
Forstielse og handling i
rom
Redusert intelektuell evne
Manglende innsiki
Atferdsendringer
Angst / depresjon
Mistenksomhet
Vrangforestilinger
Hallusinasjoner

Tabell 2

Hukommelse for nare ting
svekkes tidlig, mens hendelser
fra udligere tilbake i livet hus-
kes bedre i starten av en de-
menssykdom. Eterhvert som
sykdommen utvikler seg husker

B e
Foredragsholder Anne Braekhus sammen med ordstyrer Tor Visnes. Foto: Maarit Aalto.

medisiner, pasienten glemmer &
ta dem, eller tar dobbel dose.
Mange av pasientene blir derfor
tildelt medisindosett, men er
ikke i stand til 4 lere seg i bruke
denne.

Sprikvansker. [ starten ser man
hos DAT-pasienter spesiell van-
sker med benevning (sikalt ano-
misk afasi). Ofte avdekkes
denne svikten bare ved direkee
konfrontering, det vil si nir man
sper hva en gjenstand heter. Et-
terhvert tilkommer mer omfal-
tende sprikproblemer, bide
vanskeligheter med 4 forsti og &
uttryvkke seg.

Apraksi er sviktende evne til 4
utfpre praktiske handlinger til
tross for full farlighet og forsta-
else for det som skal skje.
Symptomer pé apraksi kan vere
vanskelig & skille fra svikt i
overordnet planlegging som ses
hos lett demente.

Agnosi er manglende evne til 4
gienkjenne objekier til ross for
intakt sensorisk funksjon.

pasienten  heller

ikke fra lengre , Hukommelse Forstielse og

tid tilbake. for naere ting I!al.ndl'fng i rom.
_ Svikt i evne til &

Learing, det vilsi Svekkes tidlig orientere  seg i

innprenting  av

nytt materiale, svekkes ridlig.
Det viser seg for eksempel at det
er vanskelig & lere seg & bruke
nye gjenstander, Gl tross for al
forklaringen  gjentas  mange
ganger. Mange vil 1 tidlig fase
ha problemer med & hindtere

kjente og ukjente
omgivelser, svikt i evnen 6l a
kopicre figurer og vanskelighe-
ter med 4 gjenkjenne samme fi-
gur fra forskjellig vinkler. Dette
kan gi store problemer for ek-
sempel i forhold til bilkjering.

Redusert  intellektuell evne.
Redusert evne til resonnering,
abstraksjon, for eksempel & for-

st konsekvenser av handlinger

utover €1 her oz nd

Hallusinasjoner. Det er spesielt
synshallusinasjoner som opp-
trer, ofte forekommer det litt ut i
forlgpet av sykdommen.

Demens i tidlig fase.
Nerhukommelsen svekkes, en-
kelte sprikproblemer oppstir,
Problemer i det daglige er ofie
at penger oz gjenstander for-
svinner. Det blir vanskelig 4
holde avtaler, arbeid utenfor
hjemmel opphgrer. Pasienter i
denne  fasen klarer vanligvis
wodt 4 skjule problemene for an-
dre enn den nmrmeste familie.
Mange av pasientenc med de-
mens, spesielt ved DAT, er fy-
sisk meget friske til langt ut i
demenssykdommen og det kan
ofte forsterke inntrykket hos an-
dre at alt er normalt,

Demens | mellomfase

Hukommelsesfunksjonen svek-

kes ytterligere, det tlkommer
mer omfattende

aspekt. Ofte for- , Atferdsen- sprikvansker,
stits for eksempel dringer kan skende  desori-
bare den konkrele entering og
betydningen av et vaere et tidlig symp- eventuelt park-
ordiak. tom. insonistiske

Manglende innsikt i egen syk-
dom ses hos mange av pasicn-
tene. Det er derfor av avgje-
rende betydning & innhente opp-
lysninger fra pirgrende.

Atferdsendringer kan vare et
tidlig symptom. Det kan vare
tegn il apati, aggresjon, tretthet,
manglende konsentrasjonsevne,
interesse for omgivelsene aviar,
og tdligere personlighetstrekk
kan forsterkes.

Angst [ depresjon forekommer
hyppig hos demente pasienter.
Flere studier viser at depressive
symptomer antakelig forekom-
mer hyppigst tidlig i forlepet av
en demenssvkdom. Det  kan
ogzd i tdlig sykdomsfase veere
vanskelig & vite om symplo-
mene kan tilskrives demens el-
ler depresjon, eventuelt begge
deler, Mange av de samme
symplomene ses ved begge til-
standene (for eksempel apati og
mitiativliashet).

Vrangforestillinger og mis-
tenksemhbet forekommer relativt
ofte.

symptomer (stivhet { kroppen og
Inte mimikk).

Demens i senfase

I siste fase av demenssykdom-
men sees fysiske svekkelser
som kontrakturer {armer og ben
tilstiver 1 bgyd stilling) og in-
kontinens. Spraket forsvinner
ofte helt.

Patoanatomiske forandringer
Demens av Alzheimers type er
en sdkalt kortikal demens, det
vil si at forandringene sitter
forst og fremst i hjernebarken.
Flere av de vaskulere demen-
sene er av subkortikal type, her
befinner forandringene seg dypt
inne i hjernen. 1 de fleste tilfel-
lene sees atrofi, det vil si en
skrumping av hjernen som sann-
synligvis skyldes at nervecel-
lene der. Denne atrofien kan
sees pd en CT-bilde (computer-
tomografi) og ved obduksjon.
Skrumping av hjermmen sees ogsi
hos normale eldre. Det er derfor
viktig 8 merke seg at det er galt
i stille demensdiagnosen bare
pi bakgrunn av pivist hjernea-
trofi pa CT.

Hvis man ser pd en del av
hjermevevet i mikroskop, wvil
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man se to hovedforandringer i
hjernen ved DAT, de sikalte se-
nile plagoe og nevrofibrillere
tangles.

Forandringen ses mest 1 tempo-
ral- (tinninglapp) og parietallap-
pen (isselapp). Hos mange pasi-
enter spesielt hos de over 65 ir,
sees ogsd forandringer foran i
hjernen (frontalt).

Senile plaque ligger mellom
nervecellene og bestir av et pro-
tein som kalles beta-amyloid
{det har mange andre navn for 4
giore dette ekstra vanskelig!),
Dette proteinet spaltes fra et
stort protein, APP (amyloid pre-
cursar protein), som ligger i cel-
lemembranen. Man vet ikke helt
hvilken funksjon
APP har. | celle-

kultur har man vist ,
al beta-amyloid er
giftig for nervecel-
ler, det er imidler-
tid usikkert om det
ogsil gielder i hjer-
nen under vanlige forhold.

Nevrofibrillere tangles som er
den andre hovedforandringen
befinner seg inne i nervecellene.
Det bestiir av fibre som vanlig-
vis er parallelle, men som ved
DAT tvinner seg rundt hveran-
dre. Disse nevrofibrillEre tan-
gles sees ogsi ved flere andre
hjemesykdommer.

Nevrokjemiske funn

Det finnes mange forskjellige
signalstoffer  (transmittorsub-
stanser) i hjermnen (Feks. acetyl-
cholin, dopamin. serotonin).
Dette er stoffer som har som
oppgave d overfare informasjon
fra en nervecelle til en annen.
Acetylcholin er den som har
starst berydning for hukemmel-
sesfunksjonen. | enden av en
nervecellentlgper (axon) ligger
smi beholders (vesikler) med
signalstotfer.

Miir det kommer en elekirisk
impuls, det vil si informasjon,
fra en nervecelle som skal over-
fares videre til neste nervecelle
skjer dette ved hjelp av signal-
stoffene som frigjeres ul 1 den
sikalte synaptiske spalte (mel-
lomrommet mellom to nervecel-
ler).

Ved DAT skjer det imidlertid
en reduksjon av signalstoffene,
forst og fremst av acetylcholin
og overforingen av informasjon
mellom nervecellene blir ned-

Klinisk undersokelse

funksjoner

Tester for vurdering av hukommelse og andre mentale

Samtale med pasient / pararende

Vurdering av:
depresjon
atferd
ADL

Pirgrende stress-skala

Blodpraver

CT caput (EKG)

Hos ca 10% av
pasientene er
Demens av Alzhei-
mers type en ren ar-
velig sykdom.

Tabell 3

satt som flge av det. Pi den si-
kalte postsynaptiske membran,
det vil si overflaten av den cel-
len som skal motta informasjon,
sitter det reseptorer som signal-
stoffene binder seg fast til. Ved
DAT sees ogsi
en pdeleggelse
av en del av
disse reseplore-
Arsaker til
DAT

Hos ca 10% av pasientene er
Demens av Alzheimers type en
ren arvelig sykdom, i disse til-
fellene debuterer sykdommen i

yngre ir (mellom 40 og 60 drs

alder). Arsakene til de andre til-
fellene av DAT er ukjent, men

en del risikofakiorer er kjent
Ogsit her spiller arv en rolle, fo-

rekomst av sikalt APOE 4 i
dobbel utgave pa kromosom 19
gker risikoen for DAT. Andre ri-
sikofaktorer som vi kjenner i
dag inkluderer hodeskade av
noe omfang,

Down syndrom, lav utdan-
nelse og depresjon, og kvinner
har gkt forekamst. Det er deri-
mot ikke pdvist noen sammen-
heng mellom @kt eksponering
for aluminium og demens. En-
kelte studier viser at rovking,
preparater som har en betennel-
sesdempende  effekt  (sdkalte
NSAIDS: for eksempel Napren,
Felden o.1.) og gstrogenprepara-
ter kan ha en viss beskyttende
effekt mot utvikling av DAT.

Genetikk ved DAT

I dag vet vi at det er pavist for-
andringer pd kromosom 1, 14,
19 og 21 hos en del pasienter
med DAT. Nesten alle med den
rent arvelige form for DAT har
forandringer (mutasjon) pi kro-
mosom 14, noen fa familier er
idennifisert der det foreligger
forandringer pd kromosom 1 og
21. Forandringene pd kromo-

som 19 bidrar 6l gkt hyppighet
av den sent debuterende DAT-
formen, imidlertid mi denne ar-
velige komponenten virke sam-
men med ulike andre (ukjente)
miljgfaktorer for & utlase syk-
dommen.

Utredning

Pasienter der det er mistanke om
demens skal gjennomgd en ge-
nerell  legeoandersekelse . med
tanke pd 4 utelukke somatiske
drsaker til en mental svikt. Ta-
bell 3 viser den utredningen som
foretas pa Hukommelseklinik-
ken pad Ullevdl sykehus av pasi-
enter med mistenkt
mental sviki. Det er
viktig & huske pd at ,
det er et grenseland
mellom normal al-
dring og demens.
Er diagnosen usik-
ker mi man ta tiden
til hjelp og heller
vente noen tid med
i sette diagnosen.

Differentialdiagnoser

Hos en pasient som har sympto-
mer pd mental svikt kan det
veere andre drsaker enn demens,
Hos de aller eldste kan det vere
vanskelig i skille mellom foran-
dringer som sees ved normal al-
dring og symptomer pa demens.
Akutt delir (akutt konfusjon,
akutt forvimring) er en diagnose
det er viktig 4 kjenne til. Det er
symptomer pd mental sviky,
men tl forskjell fra demens
oppstir de relativt hurtig (dager
il uker), vekslende forlep med
mest  uttalte symptomer om
kvelden/natten og ofte sees ut-
talte hallusinasjoner. Sympto-
mene er utlgst pi grunn av ha-
kenforliggende  Arsaker, som
feks infeksjon, hjerteinfarkt,
hjertesvikt, slag eller medika-
menter, Dersom underliggende
drsak blir behandlet vil sympto-
mene pd mental sviki forsvinne.

Hos en pasient
som har symp-
tomer pa mental
svikt kan det veaere
andre arsaker enn

Alkun forvirring er en hyppig til-
stand, ca 1/4 av pasienter aver
75 dir innlagt pd en akuttmedi-
sinsk avdeling fir en akuit for-
virringsepisode, mens forekom-
sten blant gamle hofteopererte
pasienter er langt heyere. ca.
50, Depresjon og psykose kan
ogsd forveksles med symptomer

pi demens.

Behandling

Det finnes i dag i Norge ingen
regisirert  behandling  av  de-
mens. Taknn (Cognex) er regis-
trert 1 blant annet USA og Sve-
rige og kan uten problemer fis
pa registreringsfritak i Norge.
Takrin er et acetylkolinesterase-
hemmer, og gker forekomsten
av signalstoffet acetylcholin i
den synaptiske spalten. Medika-
mentet er vist i ha effekt pd pa-
sienter med DAT. Bivirkninger
som kvalme, oppkast og diare
og leverforandringer (sistnevnie
pivises bare pd blodpraver) kan
helt forhindre bruk av preparatet
hos en del av pasientene.

Det er ogsa kostbart (20-
30,000 kr i dret 1 full dosering)
0g mi tas opp-
til ¥ ganger om
dagen. Aricept
er et lignende
preparat, det er

registrert i
England og
USA og utpra-

vies for tiden i

Marge, Det har
angivelig farme bivitkninger, og
skal tas bare en gang om dagen.
Det vil ventelig bli registrert i
MNorge (1997/987).

Nir det gjelder annen be-
handling av symptomer ved de-
mens er det forst og fremst me-
disiner fra tre preparatgrupper
som er aktuelle.

Nevroleptika, preparater som
benyties til behandling av schi-
zofreni og tunge psykoser, kan i
smi doser benyites til behand-
ling av vrangforestillinger og
hallusinasjoner hos demente pa-
sienter

Antideppressive medikamen-
ter kan benyttes til behandling
ay depresjon, angst og uro,
mens benzodiazepiner (lette se-
dativa som Sobrl, Apodorm og
lignende) kan brukes ved akutt
ure (for eksempel ved en tann-
behandling) eller nl kortvarg
bruk ved spvnproblemer.



S O] hos mennesker

med psykisk U

Fengselsprest Teje Auli var
blant innlederne pd SORs kon-
feranse 1 juni om aldring hos
mennesker med psykisk utvik-
lingshemning. Auli som ogsd
har arbeidet som prest blant psy-
kisk utviklingshemmede hadde
sorg og sorgreaksjoner  som
terma.

Han har oppsummert sin innled-
ning i seksten teser som Rapport
her bringer.

Sorg er en reaksjon pd tap

ved dedsfall. Sorg kan ogsi
viere en reaksjon pd andre tap,
for eksempel skilsmisse, atskil-
lelse, flytting

I en akivell sorgfase kan alle

ha problemer med & se sam-
menhengen mellom sorgen og
ulike fysiske og psykiske reak-
sjoner. Slike problemer blir for-
sterket hos de psykisk utvik-
lingshemmede, Nir de rammes
av sorg, far de ofte fysiske reak-
sjoner eller endret adferd uten at
de selv eller parprende ser sam-
menhengen med sorgen over la-
pet.

Mange psykisk utviklings-
hemmede er helt avhengige
av de menneskene som omgir
dem, det vere seg foreldre eller
omsorgspersomile.

08y, , Mennesker Ofte blir det disse
i 9.9 Dpuklek il Kihe v
ennesker celighetsbildet  for
meéd  psy- utviklingshemming I]t.'llﬁ I det fine sam-
kisk utvik- opplever sorg og tap spillet ay signaler,
lingshemming like smertefullt som tolkning og tilbake-
opplever sorg melding kan det
og tap like alle andre. oppsti  problemer

smertefullt som alle andre, Pro-
blemet er at sorgen ikke alltid er
lett & forstd og tolke. Mange har
problemer med 4 sette ord pa
hva de faler, Sorgen kan dermed
fi uttrykksformer som lett kan
misforstis,

Omsorgspersoner kan tro at

de beskytter den psykisk ut-
viklingshemmede ved d unngi 4
ta opp det som har med sorg og
lap & gjsre. «Det gjgr bare vondt
verres, Eller de beskyter seg
selv mot noe som blir for van-
skelizg og vondt, Uansett, det
som skjer er at den psykisk ot-
viklingshemmede ikke fir den
hjelpen som trengs for i bear-
beide sorgen.

Mange psvkisk utviklings-

hemmede makter ikke selv &
formidle med ord hva tap og
sorg inneberer for dem. Men
om de mangler evnen il § sette
ord pa tanker og fglelser, betyr
det ikke at de ikke opplever og
feler. Det er evnen til & formidle
det kommer an pi.

nidr omsorgspersonen ikke for-
stir uvante signaler og uttrykks-
former som har med sorg 4
gidre.

EX tap bryter opp den tilvante

orden i tilvierelsen og etterla-
ter den sergende i et folelses-
messig kaos. Gjennom sorgar-
beidet md den enkelte finne ny
orientering og ny struktur 1 Hl-
verelsen., Psykisk  utviklings-
hemmede har liten evne il & se
sammenhenger og bruke ord for
i fi orden pi et folelsesmessig
kaos. Derfor er de ekstra sir-
bare i en sorgsituasjon. Dette
forsterkes ved at de ofte er pris-
gitl andre mennesker,

Fordi mange psykisk utvik-

lingshemmede har evnen til 4
leve i giyeblikket, lar de seg len
avlede av andre ting, Noen mis-
tolker dette bl at de egentlig
ikke er si bergrt av sorgen og al
det beste er & hjelpe dem til &
glemme,

For en del psykisk uivik-
lingshemmede kommer ikke

sorgen Ll uttrykk gjennom falel-
sesmessige yiringer, men gjen-
nom endret atferd som sinne,
selvskading,  spiseproblemer,
sgvnvansker osv. Sorgen finner
altsd et uottrykk der ordene
mangler, Utfordringen for om-
sorgspersonenc er 4 se den en-
drede atferden i lys av tapsopp-
levelser.

1 OM:mgc psvkisk  utvik-

lingshemmede har et liv
bak som er preget av tap. Perso-
nale og lerere de har knyttet seg
til, slutter og blir borte. Andre
tapsopplevelser er knyttet til
selve funksjonshemmingen. Li-
vet i hverdagen setter grenser og
andre mennesker setter Brenser.

1 Det d stadig bli konfron-
tert med hva en ikke
greier og hva andre tror en ikke
greier, blir som en uendelig
rekke av tap. Den lange tapshis-
torien mange av dem baerer med
seg, vil prege opplevelsen ay
nye tap.
l For & forsti noe av hva
sorg er, kan

tviklingshemning

sprgende fir mulighet tl & ot-
fare sorgens oppgaver og bear-
beide tapet.

1 Det er vanlig & tenke seg
fire oppgaver sorgarbei-
det bestir av.

MW Den fprste er d akseprere at-
tapet er en realitet,

WM [Den andre oppgaven er i gl
inn i sorgens felelser og bear-
beide dem.

Bl Den tredje oppgaven er i
tilegne seg nye ferdigheter bide
1 mgte med nye mennesker og i
l#sning av nye oppgaver.

BN Den fjerde oppgaven er 4
reinvestere den falelsesmessige
energien i nye forhold og i nye
mennesker.

Giennom hele sorgforlepet skjer
et arbeid med de tre férste opp-
gavene pd forskjellige mdter
igjen og igjen o igjen.

1 A i se den dede (syning)
er etter min mening av av-
gjerende betydning for psykisk
utviklingshemmede slik at de
kan forstd hva deden innebaerer.
Dt gior det uvir-

en bruke cn mo- , Mange psy- kelize  virkelig.
dell der en ser pi Det som ikke
SOFEEN  SOm en kisk utvik- kan forklares

prosess der visse
oppgaver mi -
ses dersom den
sgrgende skal
finne igjen seg selv og komme
styrket ut av prosessen. Ord som
arbeid og oppeaver fir det frem
at det kreves en aktiv innsats for
i komme igjennom sorgen.

av tap.

1 Modellen med begrepene

arbeid og oppgaver 1 sor-
gen er svaer nyttipe 4 bruke i
mgte med mennesker med psy-
kisk wutviklingshemming  som
har sorg. Mange av dem er ikke
sely i stand il & wifére sorgens
oppgaver. Da er det avgjgrende
at de menneskene som star den
sprgende nEr, préver & legge
forholdene til rette slik at den

lingshemmede har et
liv bak som er preget

med ord, blir mer
forstielig. A fa
se den dede, kan
hindre:  skrem-
mende fantasier, gi noen faste
holdepunkter i kaoset og anled-
ning il 4 ta et tydelig farvel,

l De som skal delta under

syningen, bar forberedes
pi situasjonen, fi en beskrivelse
av hva de kommer til 4 se og hva
som skal foregd. Med god forbe-
redelse av siluasjonen, vil sy-
ningen kunne gi mennesker med
peykisk utvikhingshemming en
mental avklaring og en fin an-
ledning til & ta farvel pd en kon-
kret mate. Det gir et godt grunn-
lag for 4 erkjenne tapet og bear-
beide soreen.
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Tanken bak et faglig
hospiteringsnettverk

springer, i vesentlig
grad, ut fra ansvarsrefor-

mens ugnskede konse-
kvenser.

Opprettelsen av faglig hospite-
ringsnettverk vil gi de som yter
tjenester for mennesker med psy-
kisk miviklingshemming, autisme,
tilgrensede tilstander og alvorlige
atferdsavvik et tilbud og dermed
en mulighet til kompetansche-
ving.

Grunnideen / konseptet bak hospi-
teringstanken er meget  enkel.
Mennesker som jobber innenfor
samme felt skal kunne besake
hverandre for & se gode l@sninger
i praksis. Det stilles ingen andre
krav til hospiteringsstedene, enn
at de er villige il 4 ta i mot kolle-
ger pd bespk, slik at disse kan se
hvordan de arbeider. Pd denne
miten kan hospitantene komme
tilbake til eget arbeidsmiljs med
ny inspirasjon og faglig innsikt.

Et slikt nettverk er ikke ment
som et alternativ til styrking av
formell kompetanse hos den en-
kelte tjenesteyter, men som et
supplement. Det er en forutset-
ning for en dannelse av et faglig
hospiteringsnettverk at de som fo-
retar prioriteringer og budsjette-
rer, ser nytien biide av effektiv la-
ring og gkonomisk rimelig fagut-
vikling.

Wed & viere tilstede kan man di-
rekie ta opp praktiske hindringer,
likheter og forskjeller. PA denne
miten ber problemer kunne lgses
i et uformelt faglig samvar Meto-
den bgr ha verdi bide for folk
med og uten formell utdanning, Vi
tror ogsd at verter som gjester vil
ake evnen til refleksjon. Dermed
vil man i dypere innsikt | eget ar-
beidsfelt, Med andre ord tror vi et
faglig hospiteringsnettverk  vil
fremme interaktiv lering!

Vi foretok en spemeunderse-
kelse i Vestfold fylke (til sammen
17 kommuner/distrikt), hvor an-
satte i heldd@gnsbemannede boli-
ger for mennesker med psykisk
ntviklingshemming og autisme
ble bedt om 4 vurdere sin egen
kompetanse pd ulike omrider.

FAGLIG
HOSPITERINGS-NETTVERK
| VESTFOLD

Studenter ved Hegskolen | Bstfold avdeling Vermepleierutdanning,
Marianne Gundersen, Sidsel Levhaug og Torunn Simensen

Dette for & kartlegge hvor stor in-
teressen var for et slikt nettverk.

For i felge opp den store inter-
essen arrangerte vi et nettverkse-
minar pi Glenne Senter, Habilite-
ringstjenesten i Vestfold.

Vi inviterte i farste omgang ko-
ordinatorene 1 kommunene/dis-
triktene og avdelingslederne i de
forskjellige boligene for i felles-
skap kunne finne gode ideer og
I¢sninger pd hvordan et faghg

hospiteringsnettverk  best  kan
gjennomidres.
Ansvarsreformens  upnskede

konsekvenser har blant annet fpn
til:

Bl Faglig isolering av nerarbei-
derne og koordinatorens 1 kom-
munen. | flge vir underspkelse
kjenner ogsd mennesker i hpye
stillinger seg faglig isolert, det er
ikke bare et problem for nerarbei-
deme. De felte at de hadde pro-
blemer med & holde seg faglig
ajour, de hadde for liten kjenn-
skap til gode lpsninger i andre
kommuner, de savnet et forum for
i diskutere felles problemer og
ikke minst savnet de et faglig fo-
rum for 4 lgse disse felles proble-
mene.

Bl Alvorlige og krevende sam-
spills/ atferdsproblematikk  md
hiindieres av medarbeidere uten
tilstrekkelig faglige kvalifikasjo-
ner, dette i fglge vire responden-
ter. Den problematikken det er
saerlig snakk om er aggresjon, til-
legpspsykiatriske lidelser g spe-
siglt seksualiter knytlet opp tl at-
ferdsproblemet.

MNettverksunderspkelse 1 Vestiold
omfattet:

A) En spermeundersekelse blant
ansatte i heldpgnsbemannede bo-
liger for mennesker med psykisk
utviklingshemming og autisme.
Svarprosenten var meget opplaf-
tende - hele 96,6% besvarte spar-
reskjemnaet, Sparreskjemact besto
av (del T) 26 spprsmil med tilhg-
rende 3 punkts Likert skala . Valg
av spprsmil var basert pi

I. gjennomgang av utdannings-
planen for vernepleierstuden-
fer

Il. gjennomgang av NFPLU/Hahi-

literingstjenesten 1 @stfiold
retningslinjer for god habilite-
ring

MI. gjennomgang av relevant Lit-
teratur som omhbandler kom-
petanse/profesjonelle  ferdig-
heter innenfor virt fagom-
ride.

Alle spprsmal hadde falgende for-
mulering ..,

«Hvor dyktige er dere til 4 ..»

Del 11 besto av en dpen utfordring
til 4 komme med opp til fem cgen
identifiserte dyktighetsomrider

B) En annen sparreunderspkelse -
denne gangen rettet mot  koordi-
natorene i kommunene / distrik-
tene. Denne underspkelsen tok
form av 15 dpne spgrsmil som
gialdt dyktighetsomirider og sat-
singsomrider for tjenestene for
mennesker med psykisk  utvik-
lingshemming, autisme og til-
grensende tilstander,

C) Et nettverksseminar for avde-
lingsledere og koordinatorer med
systematisk bruk av bade disku-

sjon og idedugnadsgrupper, samt
avgrensende sparsmil,

Noen av funnene
Underspkelsene viser, blant annet,
at 16% av ansatte i heldggnsbem-
annede  boliger for mennesker
med psykisk utviklingshemming/
autisme har tre-frig helse- og so-
sialfaglig utdanning. De fleste av
disse er vernepleiere og sitter ofie
som avdelingsledere,

39% av respondentene har etl-
ang helse- og sosialfaghg utdan-
nelse. Dette wvil si pd hjelpe-
pleier/aktivitornivi, Dette  vil
igjen si at 45% er uten formell
helse- og sosialfaglig utdannelse,

Kvinner utgjgr 78% av respon-
dentene, noe som er i wid med an-
dre mnasjonale underspkelser (jf

Jenssen 1996) Det er verdt &
nevne at Vestfold har et noe hgy-
eriz prosenttall som har ett-ang ut-
dannelse enn det som gjelder pd
landshasis,

Bide de med tre-drig og de
med ett-arig utdanning feler seg
ikke kvalifisent til & behandle eller
forebygge alvorlig atferdsproblie-
mer. Det vil si at det finnes et be-
tydelig behov for kompetansehe-
vende tiltak § kommunene.

Kurs- og  seminarvirksomhet
har begrenset verdi som “masse-
linje” for kompetanseheving i
kommunene. Undersgkelsen vir
viser at det er lite eller ingen tilba-
kefgrelse av kunnskap tilegnet
giennom kurs ogleller seminar nér
personalet kommer tilbake til
Jobhsituasjon,

En av ulempene med kurs og
seminarer er al det er kostnadskre-
vende i form av tid og penger.
Deltakelse pd kurs/seminar gir be-
hov for vikarer som det erfarings-
messig tar tid 4 ek i, og som
koster. 1 tillegg kommer kurs/se-
minar avgift (og 1 enkelte tlfeller
lgnn) for den eller de som reiser
pd kursfseminar,

En annen ulempe er at det er
begrenset mulighet for deltakelse
pi kurs/seminar. | falge vire re-
spondenter er det de med fast snl-
ling over 50% som blir prioritert
for deltakelse.

Det er dokumentert alvorlige
generaliserings- og vedlikeholds-
problemer ved kurs/seminardelta-
kelse. | andre underspkelser gjorn
av blant annet Smith, Parker,
Taubman og Lovaas (Transfer of
staff training from workshops to
group homes: A failure 1o genera-
lize across settings, 1992) er kon-
klusjonen at kurs alene ikke gir
noen synlig effekt
Kurs mé bygges pd med videre
opplering som for eksempel pa
jobben- trening .

Fleming og Sulzer-Azaroff (En-
hancing quality of teaching by di-
rect care staff through perfor-
mance feedback on the job, 1992)
konkluderer med at pa-jobben-tre-
ning er 4 foretrekke som hovedtil-
tak dersom en ser pa betydningen
av naturlige forsterkere for de
s0m ¢r i trening { opplaring, samt
naturlig feedback som viktig. Ut-
fordringen ligger i & formye «for-



sterkningsbetingelsers for kom-
petanseutvikling., Ved 4 etablere
funksjonelle feedbacksystemer pd
en arbeidsplass kan man lettere
sikre progresjon i tilegnelse av
kunnskap og dermed bidra til en
stadig fornying av forstrekninge-
betingelser - nye ferdigheter dpner
for nye utfordringer. Evnen til 4 gi
og motta atferdsspesifikk  feed-
back er en grunnpillar i kompet-
anseheving, Feedback kan gis av
alle med kompetanse, sdledes vil
¢ hospiteringsnetiverk vane en
utmerket mite & tilfére nye for-
sterkere pid, ved al andre kolleger
fra andre boliger kan gi feedback.

Et flertall av keordinatorene
vurderte kurs og seminar som nyt-
tig, men @gnsket heller malretier
veiledning over tid- bide klien-
tretiet veiledning og veiledning pi
profesjonelle ferdigheter,

Detie er en kort oppsummering
av de mere negative faktorene
som gigr at koordinatorene og an-
dre ansatte gnsker & heve sin kom-
petanse.

Pi den positive siden finnes det
mange gode lpsninger pd faglige,
personellfaglige og arbeidsmiljs-
messige uifordringer | Vestiold. 1
mange boliger finnes det konkrete
lgsninger pd problemer som for-
emer & bli bedre og bredere kjent.
En av ulempene er at de er lite
kjent utenfor enheten. Dette gjel-
der boliger innenfor samme kom-
mune, og mellom kommunene.
{For & illustrere dette kan det ney-
nes at 1o naboboliger i samme
kommune ble enige om & mgites
og se pil felles problemer og hver-
andres lgsninger forst pd neti-
verksseminaret, )

Malet for et hospite-
ringsnettverk
Mange av disse uformelle eller
“private™ l@sninger trenger syste-
matisering og “formalisering”™. for
& bli enda bedre. Dette kan gjgres
ved & utsette dem for kritisk feed-
back fra andre kolleger, ved 4
kunne drpfie justeringer, altemati-
ver o.l. pd stedet. Det er viktig &
presisere at slik feedback kommer
i tillegg til brukertilbakemel-
dinger og feedback fra plrarende
m. fl.

Det finnes ulike l@sninger pd
lignende problemer - variasjon
kjennetegner nettverket. Det aller

Alle er
ikke gode
pa alt, men
alle er gode
pa noe

viktigste er nettopp bredde og va-
rinsjon. En  nettverkstilnerming
kan styrke variasjonen og deretter
kvaliteten pi enkelte Ipsninger.
Alle er ikke gode pd alt, men alle
er gode pi noe!

Hospitering gir mulighet for &
se lasninger § konteksr, Med det
menes det 4 se lgsninger i praksis,
Man kan se de miljgmessige ram-
mebetingelsene, som feks. fysisk
utforming av bolig - beliggenhet
osv., personalmessige variabler,
det veere seg bemanning, faglige
kvalifikasjoner og lignende.

Det er lettere for hospitanter &
stille relevante spersmal ved hos-
pitering. Erfaringsmessig er det
vanskeligere 4 o ordet 1 en stor
forsamling, i et hospiteringsnett-
verk blir det mer intimt. Det er
ogsd lettere & stille relevante
sprsmal i en her og ni silsasjon.

Hospitering fremmer utveks-
ling av ideer, Det fremmer sam-
handling mellom personer som
har arbeid innenfor samme fell
nir de metes 1 et slikt nettverk.
Det er da muligheter for & ut-
veksle erfaringer nér det gjelder
praktisk tilretielegging og draf-
ting av faglige spersmil.

Hospitering kan fgre til styr-
king og bygging av nye nettverk
ogsd for brukerne (jir. interkom-
munale bruker fritids neftverk i
Rogaland ).

Hogpitering eér ment som et
supplement til annet kompetanse-
hevende tiltak, Det er ikke ment at
hospiteringsnettverk skal erstatte
formell utdanning, kurs og semi-
narer, men det vil vare et godi
supplement for & heve kompetan-
sen ved 4 delta i et slikt nettverk.

Vi spurte koordinatorene om
hvor mye tid den enkelte kunne
bruke til hospitering. Det kunne
avsettes mellom 2 til 6 dager i fret
avhengig av:

BBl Evalitetsvurderinger - hvor
mye Taglig uthytte fir de igjen?
MW Tilgangen pi vikarer.

ER Stillingsprosent hos den en-
kelte medarbeider, Stillingspro-
senten beir vere over 50% hevdet
enkelie ledere, mens andre hevdet
et stort behov for faglig pafyll for
helgeansatte og vikarer.

Koordinatorene  fikk  opsd
spersmal om de mente at det var
behov for tilleggsretingslinjer
med hensyn il taushetsplikt, per-
sonvern ol De svarte falgende:

WW i - det beskytter besghsste-
det mot senere baktale. Det kan
vazre at bespkelsesstedet ikke sva-
rer Hl forventningene, eller at
noen har skyvhave forventninger,
Bl Det er ngdvendig med sam-
tvkke fra hjelpeverge. Skal det
skje hospitering med direkte kon-
takt med bruker, er det enighet om
at tillatelse fra hjelpeverge inn-
hentes, Det ma selvsagt viere i
enighet med brukeren selv, og det
er ikke lenkt al man provoserer
fram en atferd for at hospiantene
skal se hvordan vertene mestrer
utfordrende atferd. Eventuel un-
derskrift pd taushetslgfte om hos-
pitering skjer pd tvers av Kommu-
negrensene. Det bar otarbeides
etiske retningslinjer som  alle i
hospiteringsnettverket  forplikeer
se il

¥i er usikre pd om det finnes en
reell motsigeise mellom behov for
i verne om den private sfere og
behovet for tjenestentvikling og
kompetanscheving. [ et privat
hjem vil vi ogsd fi besgk av folk
viikke kKjenner, Det kan vare ven-
ner av bama, reperatgrer, selgere
o5y, Der ar fagfolk oppssker bo-
ligtjenesten i et kompetansche-
vende gyemed, er med pd 4 sikre
og styrke brukerncs langsiktige
interesser. De som lerer bort blir
mer bevisst hva de gjor og hospi-
tantene fir gode modeller.

Som tidhigere nevol er det vik-
tig & kunne se Idsninger i kon-
tekst, feks. et godt giennomarbei-
det ADL-program. Dersom det
ikke er pnskelig at brukeren skal
viere tilstede kan godt brukes rol-
lespill, hvor et av personalet rolle-
spiller brukeren og et annet perso-
nale «spiller seg selvs. Man kan
da demonstrere hvordan man fak-
tisk gjennomfeérer treningen/opp-
leringen osv. Med den fordelen at
hospitanten(e) kan stille spersmil
underveis.

Hvilke problemer md lgses for
i kunne realisere hospiteringss-
nettverkel var et spersmél
koordinatorene fikk. Svaren ble:

Wl Dot mi veiere tilgang pa bra

hospiteringssteder. Bt godi motto
for  hospiteringsnettverket  er
«Alle er gode pi noe, men ikke
alle er gode pd alts,

WM [ederne mid styre deltakelsen.
Ledere skal starte med hospite-
ring, og sA fA med seg noen an-
satte, Det er viktig for ledere 4
veere aktive slik at de fir et fortro-
lig forhold til dette og motiverer
de gvrige ansatte.

Wl Vikarutgifter, tid og motiva-
sjonsfakior er et sentralt spersmil.
viljen og evnen til kreative les-
ninger er lilstede hos de koordina-
torer og ledere som var pi nett-
verksseminaret,

ER Politisk behandling, informa-
sjonsflyt op  dokumentasjon av
nytteverdien. Enkelte gnsket poli-
tiske vedtak pd en slik ordning,
Man ber sikre god informasjon
om gidde Issninger, og man bar gi
en grundig og spesifikk dokumen-
tasjon av nytieverdien av et slike
nettverk.

Flertallet av koordinatorer og
leder mente det beste ville vaere et
fylkesbasert nettverk. Koordina-
torene ble bedt om i si hvilke kray
de stilte til kvalitetssikring, De
mente at det matte sikres gjenom
samarbeid pd leder nivd, et slags
ledernettverk.

De mente det var viktig med
skriftlig milstyring, en standardi-
sert evaluering og milsetting slik
at det ikke blir hospitering for
hospiteringens skyld.

Koordinatorene ble spurt om
hvilke krav de stiller til Habilite-
ringstjenesten Glenne Senter,
Svarene var..

BR Glenne Senter b ha et koor-
dineringsansvar.

Bl D bgr ha et organisering og
gienomfgringsansvar,

BE De bgr ha et kvalitetssi-
kringsansvar. Pi dette punktet var
det flere som mente at Glenne
Senter burde gi en slags godkjen-
ning pd de forskjellige hospite-
ringsstedene, slik at man visste at
dette var et bra sted § hospitere.
BN Glenne Senter byr ha ansvar
for databasen og kontaktformid-
ling via informasjonskatalog,

Med andre ord: en slags informa-
sjonshank.
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Lillehammer Hotell 15. - 17. oktober 1997

Inkludering - mer enn integrering

Er samfunnsutviklingen inkluderingens fiende
for mennesker med psykiske lidelser eller utviklingshemning?

Onsdag 15. oktober

1230
140
1415

1615
1645

20000

Inkluden’ni~ mer enn integrering
Verdier og kvaliteter som fremmer et samfunn
der alle er med

Lunsj

Apning v/ fylkesvaraordferer Liv Ree i Oppland

En verden - En orden?

Foredragsholder: ambassader Thorvald Stoltenberg
Reformens visjoner og dagens virkeligheter
Foredragsholder: professor Jan Tessebro. Program for So-
sialt Arbeid ved Norges Teknisk- Naturvitenskapelige Uni-
versitet

Kaffepause

HVPU-reformen i ettertid - Om fortid og fremtid
Foredragsholder: farsteamanuensis Aslak Syse, Universi-
tetet i Oslo

Middag

Thorvald
Stoltenberg

Torsdag 16. oktober

(900 Sosialt verdsatie roller
- alrernativ strategi il tradisjonell rettighetsienkning ?
Foredragsholder:  hpgskolelektor Gunnvor Bollingmo
[O00  Integrering av alle psykisk utviklingshemmede -
i beste fall en utopi, i verste fall et overgrep!
- erinfegrent omsore ngdvendigvis et gode?
- pendelsvingninger mellom integrert og segregert omsorg i
Danmark -
Foredragsholder: professor Tore Jacob Hegland, Alborgs
Universitet
1100 Kaffepause
1130 Inkludering og utsteting sett i et historisk og aktuelt vel-
fersperspektiv
Dialog med salen
Foredragsholder: professor Tore Jacob Hegland, Alborgs
Uiniversitet
1300 Lunsj
14300  Parallelle sesjoner
Funksjonshemmede og
aktivt medborgerskap
1430 Hvorfor brukermedvirkning
- ulike modeller og begreper
- medvivkning pd brukernes premisser
Innleder: sosiolog Bente Skansgard, Oslo
1530 Psykisk utviklingshemmede og brukermedvirkning
- etiske dilemma
Innleder: medlem av tilsynsutvalget i Hordaland,
Unni Leegaard, Bergen
1630 Kaffepause
1700 Erfaring med brukermedvirkning
- finsk arbeid giennom i dr
- fiva e der vikilg d legge velkt pd i dag?
Innleder: prosjeksekretzr Maarit Aalto, FDUY, Finland
2000 Mat og kultur
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Av interesse for:

= Politikere og andre beslutningstakere 1 kommuner, fylkeskommuner og 1 staten

* Bruker- og interesseorganisasjoner

= Ledere for tiltak for mennesker med psykisk otviklingshemning 1 kommunene

* Ledere og ansatte i habiliteringstjenestene

+ Ledere og ansatte 1 psykiatrien

* Fylkesmennene, fylkeslegene, overformynderiene
* Hpgskolene

+ Konirollkommisjonene i psykisk helsevern

+ Arbeidsmarkedsetaten

* S0Rs medlemsorganisasjoner

Overlege Jan
Egil Vold

1430

1530

1630
1700

HVPU-reformen som erfaringshank

for psykiatrireformen

«Omsorgerna om utvecklingsstardas

- fitvikling

- kunnskaper og bidrag til psykiatrien

Innleder: prosjektsjef Peter Brusén, Socialstyrelsen i Sve-
rige

Psykiatri og voksenhabiliteringstjeneste

- er-ef fruktbart mgre mulie?

Innleder; overlege/psykiater Geirmund Skeie, Voksenha-
hiliteringstjenesten i Hedmark

Kaffepause

God eriginal - dirlig kopi

- fva kan kopieres - hva md forandres?

- manglende 2.0inje Henestetilbud

- manglende kompetanse

Innleder; overlege/psykiater Jan Egil Vold, Habiliterings-
tienesten @ Nord-Trendelag

Fredag 17. oktober

(1S

0945

1O

1100

1200

| M0

.1|Jenhel og helhet i psykisk helsevern

- inkludering av «wigruppers som madl pd folkehelsen
Foredragsholder: assisterende helsedirektor Lars Hansen,
Statens Helsetilsyn

Mok en kommunal utfordring

- inkindering og priovitering § den kommunale hverdag
Foredragsholder: ridmann Svein Fjelland, Fiell kommune
Kaffepause

Har vi romslighet nok til & klare oss uten «fredet asvls»?
Samtale fmed hove til innlegg fra salen)

Deltakere:

assisterende helsedirektor Lars Hansen, Statens Helsetilsyn
forsteamanuensis Aslak Syse, Universitetet i Oslo
assisterende ridmann Steinar Nesse, Fiell kommune

Leder: fytkespsykiater Ingrid Lycke

Kan vi prioritere uten & sette ressurssvake grupper opp
mot hverandre?

- perspektiver pd prioritering nasjonalt og internasjonalt
Foredragsholder; forsker Reiull Steen, FAFQD, Oslo
Avslutning
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Tor Mjaaseth,
Hamreheia 17
4631 Kristiansand

Foreldres innsynsrett | barns journal

I fplge Statens Helsetilsyns
bulletin Helserett-Info uttaler
helsetilsynet i et brev ul et
sentralsykehus at det i ut-
gangspunkiet er pasienten selv
som i felge Legelovens § 46
har rett til innsyn i egen jour-

nal. Nir pasienten er mindred-

rig, kan de foresatte kreve inn-

syn. Foreldre som er skilt,
rfetle® f

men m%

svar kan hvef for seg og tav-

hengig av hverandre kreve
innsyn.

MECANO
MASKINFABRIKK INA
PB. 33 - 6037 EIDSMNES
TLE; 701 90766 HUHGE As
HILS HAMSEMSVE! 2
LAVANGEN eone Bl
Ku“Hu"E TLF.: 238 48530
SOSIALETATEN
65 TENNEVOLL - TLE: 771 75108
Hﬂﬂi{lam NORSK
; SCANIA AS
VERKSEIER PBE. 143 SKEYEN - 0212 OSL0O
TLF: 220 Ba50D0
FUALLLINDSVN, 5
0868 O5LO
TLF.: 227 84100 |

Dette gjelder ogsd om en av
foreldrene muotsetter seg den
andres innsyn. Det ma imid-

= lertid=t slike som i andre til-

felle foretas en vurdering med
hensyn til hvorvide det er tilri-
delig 4 gi innsyn.

NFPU mener

NFPUs medlemsblad “Sam-
funn for alle”™ melder at NFPU
nylig var i mgte med Storting-
els sosialkomitd, Forbundet ga
i dette mgtet uttrvkk for be-
kymring for den utviklingen
som har vert og fortsatt er pi
kommunesekioren i forbin-
delse med gjennomivringen
av  ansvarsreformen. NFPU
presiserte samtidig at det av
den grunn fortsatt en tid kan

vere behov for sgremerkede
midler - til tross for de fore-
sliitte nye kriteriene | inntekts-
systemel

NFPLT ga ogsa uttryvkk for at
forbundet er i tvil om om de
totale midlene er tilstrekkelige
for & dekke opp det totale be-
hovet. Representantene i kom-
munatkomitéen var, i falge
bladet, meget lydhgre for
NFPUs synspunkter.

i Akershus

Habiliteringstjenesten

1300 Sandvika

KOMMUNE

Habiliteringstjenesten i Telemark

Barnehabiliteringstjenesten

Postboks 723, Borgedsen, 3705 SKIEN
Besoksadresse: Borgevegen 43

Telefon 35 50 06 11 = Telefaks 35 50 07 45

Voksenhabiliteringstjenesten
Eidsbygda, 3745 ULEFOSS
Telefon 35 94 56 44 » Telefax 35 94 55 16




