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«Nye» Rapport
I 43 år - fra 1954 - har tidsskriftet Rapport kommet ut med
seks nummer pr år. Denne perioden er ikke mer enn et øye
blikk i historien, men for oss som har levd i dette øyeblikket
virker det som en lang tid.

En av grunnene til at vi oppfatter det som lenge er at det
på disse årene har skjedd så utrolig mye.

Et lite tiår etter krigen var det norske samfunnet fortsatt
preget av gjenoppbyggingen og de prioriteringene denne
førte til. Men også etterhvert av vissheten om at man nå var
i ferd med å bygge et helt annet samfunn en det en kjente
før 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 måtte ha noen til å tale for seg. Ingenting gjør seg seiv
og ikke noe kommer ingensteds fra. Uansett ideologi og fi
losofi har det alltid vært slik at de svakeste kommer sist i
køen.

Grunntanken bak Samordningsrådet var å samle de kref
tene som drev arbeid for mennesker med psykisk utvik
lingshemning.

Grunntanken bak Rapport var å skape en publikasjon som
kunne målbære saker og synsmåter for Samordningsrådet.

I 43 år har dette vært tidsskriftets oppgave, og i disse
årene har kreftene bak tidsskriftet lagt vekt på å etablere det
som en seriøs ivaretaker av denne oppgaven. Dette behovet
har slått ut i hva man kan kalle en forsiktig og konservativ
linje når det gjelder utstyr og layout på bladet.

Når Samordningsrådets styrende organer nå har funnet ti
den inne til å gi Rapport en ansiktsløftning, innvarsler det
ingen endring i tanken bak bladet eller redaksjonell linje.
Rapport skal fortsatt være et frittstående tidsskrift som alle
som har med mennesker med psykisk utviklingshemning å
gjøre kan oppfatte som seriøst.
Rapport skal fortsatt bringe synspunkter og føre kamp for
saker som kan sikre levekårene for noen som kanskje har
redusert evne til å sikre sine levekår seiv.
Rapport skal fortsatt publisere informasjon fra det sosial
politiske feltet på en grundig og vederheftig måte.
Rapport skal fortsatt gjennom fagartikler bidra til en øket
innsikt i hvordan problemer kan møtes og utfordringer ta
kles når idealene om integrering, normalisering og inklude
ring skal virkeliggjøres.
Imidlertid har flommen av informasjon, sammen med nye
produksjonsmuligheter gjort det nødvendig - og mulig - for
oss å presentere tidsskriftet på en ny måte.
Målet er å gjøre Rapport mer leservennlig og mer innby
dende. Dette skjer samtidig med at endringer gjennomføres
i «redaksjonsstaben» og vi inngår samarbeid med nye part
nere om produksjonen av bladet.
Vi håper dette blir endringer til beste for våre abonnenter,
annonsører og øvrige lesere, og er meget interessert i reak
sjoner på «Nye» Rapport.

26

Samordningsrådets ledelse har lenge hatt under planleg
ging å fornye tidsskriftet Rapports utseende - layout - i mer
tidsmessig retning, lederen handler om det. Endringen blir
gjort samtidig med at både redaksjon og produksjon i sin
helhet flyttes til Bergen.
Den omfattende omleggingen førte til at vi ikke klarte å
utgi nr 3/97 etter ruten. Vi beklager dette overfor våre
abonnenter, og håper å kompensere for dette med et dob
beltnummer i helt ny drakt.

Tor Visnes.
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Hoda jobber med lei

ren. De tynne armene
er ikke sterke nok.
Hun må legge hele

kroppen over for å tvinge den
tunge leirklumpen. Hun har al
lerede holdt på en halv time, har
da brukt føttene, trampet på den,
knadd den mellom nakne knær.
Det er mer effektivt, bedre for
leiren, enn hvis hun bruker sko.

Hoda er ti år gammel. De
fleste av arbeidskameratene i
pottemakerverkstedet i Fustat
området, en av Kairos eldste by
deler, som en gang var Egypts
hovedstad, er mellom åtte og 14
år.

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

De små ungene, gutter og jen
ter, jobber ufortrødent, ler litt
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 åpne
rommet, der dreieskivene går et
ter at leiren er knadd tilstrekke
lig myk.

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

En gang om dagen får de noe
å spise, utenfor produksjonslo
kalet med tak av bølgeblikk, ved
siden av søppeldyngen. Det er
ikke rare greier - noen grønnsa
ker og det flate, usyrede ara
biske brødet.

Hoda er syk. Lungene er del
vis ødelagt av røyken og kjemi
kaliene i pottemakerverstedet.
Men hun kan ikke få hjelp av
det offentlige til å bekjempe
sykdommen. Syketrygd får bare
arbeidere som er over 18 år.
Hoda er ganske enkelt for ung.
Siden barnearbeid offisielt er
forbudt i Egypt, skal slike som
hun ikke finnes.

barn.

Kr. 1,85 pr dag bort oftest primitivt, ti på et lite

ler at de fleste   De er skitne, Hver av disse fa-
bamearbeidere i J J J miliene er på sju
Egypt jobber i mennesker slik at
jordbruket, sam tigger og stjeler, ler hvert av familie-
men med forel- og gråter. medlemmene harmedlemmene har
drene, som oftest 27 pund å leve av
er jordløse dagar- hver måned, eller
beidere. Men i byene er det pot- 90 piastre -en kroner og 85 øre
temakerverstedene, bilverkste- - per dag. Det kan ingen leve av,
dene og fabrikkene som bear- seiv iet Egypt som selvsagt er
beider lær, som bruker flest mye billigere enn Norge.

Du kan se dem utenfor skinn- 40.000 gatebarn ién by
fabrikkene. Fotsålene er misfar- Du skal ikke ha bodd lenge i
get, for på fabrikkene der det la- Kairo før du støter på en annen
ges sko, får ikke bamearbei- kategori unger; de hjemløse, ga-
deme sko. De tråkker barbeint tebama. De svermer mellom bi-
rundt i kjemikaliene. Spørsmål ler som stanser på rødt lys, sel-
fra meg om åfå filme der, er av- ger alt fra grønnsaker til julenis-
vist. ser, tørkeservietter og frukt,

Hoda er blant de heldige som kaster seg over bilvinduet som
får komme til Al-Jeel senteret, rengjøres i håp om åfå noen øre.
Da er hun nesten som en annen Eller du kan se dem tidlig om
unge, husker, tegner, deltar i fei- morgenen eller sent på kvelden.
les leker, har til og med lært seg Da ligger de på papplater eller
enkelte bokstaver. - Jeg kan aviser, noen har den ekstra gen-
lese, nesten, sier hun. ser til å trekke over seg, andre

Ahmed Abdalla forteller at de ingenting. De er skitne, nedstø-
fleste bamearbeideme kommer vete - tigger og stjeler, ler og
fra lutfattige familier, der man- gråter.
nen oftest er flyttet hjemmefra Bare i Kairo er det 40.000 ga-
eller har tatt seg flere koner. De tebam, i hele Egypt minst

60.000. Seiv om det finnes en
kelte ikke-statlige organisasjo
ner (NGOer) som forsøker å
hjelpe litt, er de fleste helt over
latt til seg seiv. De løper æren
der, tigger, blir prostituerte - og
de dør unge, uheroisk, 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. Seiv er han overlege ved det
palestinske sykehuset i Kairo og
også hovedansvarlig for Ain
Shams-senteret for handikapte,
et senter som gjennom mange år
har fått støtte fra det norske
utenriksdepartementet og Pa
lestinakomiteen.

Ain Shams-senteret får ingen
offentlig støtte, for da setter
egyptiske myndigheter betingel
ser. Og siden Ain Shams i ut
gangspunktet er beregnet på pa
lestinske barn med problemer,
men nå også tar imot egyptiske
barn, vil ikke palestineme at det
egyptiske sosialdepartementet
skal blande seg inn i virksomhe
ten.

Men Ain Shams-senteret er i
virkeligheten unikt. Det er visst
nok det eneste stedet der det ut
dannes helsepersonell som har
som spesialfelt å hjelpe barn
med mentale problemer. Dr.
Mohammed Daglul forteller at
hovedvekten nå ligger på utdan
nelsessiden, fordi det er alt for
få fagfolk på dette området. Ut
dannelsen ved Ain Shams-sente

ret var i to til fire år, 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 å gjøre opp
merksom på de problemer som
finnes på dette området. Spesielt
har fru Mubarak gjort mye for å
rette pressens oppmerksomhet
mot problemene, seiv om uen
delig mye gjenstår, som han sier.

Seiv om det offentlige ikke
driver institusjoner, gir den
egyptiske staten litt penger til
ikke-statlige organisasjoner in
nen åndsvakeomsorgen. Også

mi

[[I| | | I [rj
Det er halvannen million barne- rom er ikke uvanlig -og husene
arbeidere i Egypt, 11 prosent av har gjeme ikke innlagt vann el-
arbeidsstokken. De blir stadig ler eget avtrede. Kjøkkenet er
flere, sier Ahmed Abdalla som ute i det smale smuget, der lyset
driver Al Jeel-senteret. Det er aldri slipper til mellom blokker
det eneste stedet i Egypt der det som kan være ti etasjer høye.
drives forskning på barnearbeid En helt fersk undersøkelse fra
og der Ahmed Abdalla bruker Egypts nasjonale senter for so-
sine egne beskjedne inntekter til sial og kriminell forskning viser
ågi 40 bamearbeidere et fristed at bamearbeiderfamiliene i
på fredagene, den islamske hel- gjennomsnitt tjener 194,70
ligdagen. egyptiske pund i måneden - det

Abdalla fortel- vil si 400 kroner.
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en del institusjoner for blinde dannelse, og skyldfølelse er
får litt hjelp, men hele tida skjer vanlig hos folk som seiv ikke
det i privat regi. kan lese og skrive.

Et hovedproblem for åndsva- Den delen av åndsvakeom
keomsorgen i Egypt er, ifølge sorgen som er helt forsømt, er
dr. Daglul, at mennesker med rehabiliteringen. - Det er dyrt, -
mentale problemer blir stigmati- og vårt land er foreløpig så fat
sert, sett ned på. Det regnes ofte tig at det ikke avsettes penger til
som en skam for en familie åfå slikt, sier dr. Daglul.
et barn med mentale problemer, Han understreker likevel at
og dette hindrer i seg seiv fami- det går framover. - Sammenlik
liene i å søke hjelp. Svært ner vi situasjonen med slik den
mange egyptere har ikke seiv ut- var for 25 år siden, er det som

og mentalt handikapte er bare en
liten del av fattigdomsproblemet
i Egypt. En stadig større del av
den egyptiske befolkningen blir
fattigere. Det viser undersøkel-
ser fra Det amerikanske univer-
sitetet i Kairo. I begynnelsen av
1990-årene ble mer enn halvpar-

ten av Stor-

I En Stadig Kairo klassifisert

Z J Større del av T fattiSeller lutfattig av
den egyptiske be- forskere. Det var

folkningen blir fatti- en 50 prosent

gere økning på ti år.En utvidelse av
områder og tallet

på fattigfolk siden begynnelsen
av 1980-årene.

Utviklingen skyldes den
egyptiske regjeringens ønske
om å bli opptatt i det gode sel-
skap, få lån fra Det intemasjo-
nale Pengefondet, bli vurdert
høyere av Verdensbanken.
Pengefondet stiller betingelser.
Liberalisering, kalles det, tilpas-
ning til verdensmarkedet.

Egyptisk økonomi går så det
suser. Brutto nasjonalprodukt
øker, valutaen er stabilisert,
prisstigningen noenlunde under
kontroll, beskyttelsestollen re-
duseres, innførsel av utenland-
ske produkter øker, matvaresub-
sidiene er nesten borte. Det blir
stadig bedre garantier for uten-
landsk kapital. Børsen eksplo-
derer til stadig nye høyder, fire-
dobles annet hvert år mens na-
sjonalproduktet bare øker med
to prosent. Det er med andre ord
pengespekulasjonene som øker.
Og det betaler de fattige for.
Konkrete rapporter fra Kairos
fattigområder viser at folk bare
har to måter å møte de økte pro-
blemene på: De kan enten ar-
beide flere timer hver dag eller
de må redusere forbruket.

I tillegg selger noen fra sine
natt og dag, sier han. Den gang få personlige eiendeler, mens
ble mentalt tilbakestående barn noen tigger og andre ender i
gjemt bort, skulle helst ikke prostitusjon. Utgiftene reduse-
sees. Noe av dette henger igjen, res ved at stadig flere deler bolig
og det vil ta årtier før vi kommer med slektninger, de kjøper dårli-
opp til vestlig for ikke åsi skan- gere mat og brukte klær, utgifter
dinavisk standard, sier dr. Dag- til lege og tannlege reduseres,
lul, som ikke villa ha det minst skolepengene kuttes ved at
imot internasjonal hjelp for at færre går på skole, de daglige
det kunne gå enda litt fortere. måltidene reduseres til to eller

o . o til og med ett. Som det heter ien
50% flere fattige på ti år UNESCO-rapport: Slik praksis
Men bamearbeideere, gatebarn er nå like vanlig i Kairo som i
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New Delhi, Manila og Rio
Janeiro.

35% under
fattigdomsgrensen

De

Trøsten fra regjeringen og Det
internasjonale Pengefondet er:
Når det regner på presten dryp
per det på klokkeren. At noen
blir forskrekkelig mye rikere
enn før, gjør ingenting så lenge
rikdommen gradvis filtrerer
nedover til de fattige i samfun
net, heter det.

Men som en sosiolog på Det
amerikanske universitetet i
Kairo sier: Etter ti år er det ing
enting som tyder på at dette er
riktig. Tvert imot øker de sosiale
ulikhetene og fattigdommen.
Det blir færre subsidierte matva
rer, for det er usunn økonomi,
må vite, å gi de fattige et sikker
hetsnett. Nei, da er det bedre å
åpne grensene for utenlandske
investorer, øke skattefriheten for
dem, la innenlandske rike slippe
ubehagelige offentlige trekk.
Subsidierte matvarer til fattige
er en offentlig utgift - og de må
jo ned, som vi vet, i alle verdens
land. Nei, da er det bedre at de
rike slipper å betale så mye
skatt.

Resultatet er at 35 prosent av
befolkningen i Kairo lever un
der fattigdomsgrensen, det vil si
at en familie på 4,6 medlemmer
tjener under 7800 kroner i året.
Mer enn ni prosent av Kairos fa
milier er det som kalles ekstremt
fattige og underernærte - det vil
si at de har 4000 kroner i året
for den samme familiestørrel
sen. En masse leiligheter står
tomme samtidig som det er eks
trem boligmangel. De fattige
har ikke råd til å betale hus
leiene.

Selvfølgelig er dette politikk.
Det er en konkretisering av
menneskefiendtlige holdninger,
som skal være så effektive og
innbringende for næringslivet,
så glemsom overfor de enhver
politikk bør tjene - menneskene
som lever i de forskjellige sam
funnene.

Ha tålmodighet, sier regje
ringen og Det internasjonale
Pengefondet. Dere må finne
dere i at de søkkrike blir enda ri
kere. Deres tid kommer.

Kanskje gjør den det, men be-
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Men noen gjør noe med det, for
søker i alle fall. Et utall islamis
tiske grupperinger går inn i fat
tigsamfunnet, som aldri ser en
offentlig tjenestemann - hvis da
ikke soldatene rykker inn for å
fjerne nettopp islamistene. Mat
og moske, medisiner og ideo
logi - det er islamistenes bud
skap, og kan noen undres over at

Ili JfWJ

- : -
i -

Hl

B I

K “ ! W*

 -r-^' * 1 ''5 ,:
„«H WB. » £  -' ' . - '
»&S‘v Y ' - '  :

:sjti|^Ml|^^ IIMIIla &?'
.  1

., JE  
M 3B

 *¥^1* ' * |Ww* ' -A' • '•' j|a M 'A-m •;
.; : JBIBRB*®1*

M '‘C. 2^~ '
F : S^F :f

SK& ' '
1; • - ' -^

' k Y W TTMffTm^ii ir
' IMiMA
'i w

 r—.

i'  
 +r ffjgtfig

**** ™ W*

- ~‘*O“5T  -' > ' — ._ „-r '?c

 - 4Jb - / ' ve» 1Z—^— h
Barnearbeidere bygger byen.

vislig ikke som følge av hva den
rådende verdensideologien pre
ker, ikke som følge av hva den
egyptiske regjeringen gjør for å
hjelpe de fattige og svake.

det vanlige fattige mennesket styrker og svakheter, øker opp
takker ja og slenger på et amen? slutningen om islam - også de

Fy, sier regjeringen og inter- ytterliggående gruppene,
nasjonale politiske maktsentra. Men i Kairos slumkvarter
Dette er terroris- som ofte bare lig-
tene. Det er de   Det bor seks ger steinkast fra
som truer vår li- millioner ^e brede alleéne
berale og globa- turistene ser, skjer
liserte samfunn, mennsker her. det andre ting -

Folk tar seg til rette

det er de som er langsomt. Egyp-
anti-vestlige og fundamentalis- terne er et tålmodig folkeslag,
ter, det er de som egentlig vil seiv om også de har hatt sine
leve på Muhammeds tid - ikke i krafteksplosjoner ved å jage ko
vårt internasjonale samfunn. lonimakter på dør, kaste et kor-

Kunnskap er makt, heter det - rupt kongedømme og stanse im
og den avslørende mangelen på peralister som ville kontrollere
kunnskap i Vesten om islams Suezkanalen.
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I noe av det som nå skjer, er
islamistene med - men langt fra
alltid, for seiv om de fleste
egyptere er muslimer, er det av
slappet troende - enda om det
blir flere av de retttroende.

Det mest synlige er de 111
ashwa’yyat, eller oversatt spon
tane samfunnsområder, som er
kommet de siste årene. Det vil si
områder, der folk bare har tatt
seg til rette, slått seg ned med de
enkleste hjelpemidler på privat
eller offentlig land. Alle områ
dene er ulovlige i lovens for
stand, men det bor seks millio
ner mennsker her.

Gradvis har disse spontane
områdene tvunget myndighe
tene til å levere dem strøm og
vann, ved ganske enkelt først å
tappe ulovlig fra andres kilder.
Bare i ett av disse boligområ
dene klippet politiet over 800
strømledninger i en eneste raz
zia.

Uoffisielle banker
Men det stanser ikke der. Fattig
folk bygger også ut eksisterende
leiligheter uten å vente på by
planmyndighetenes velsignelse.
De bygger inn verandaer, tar
portrom 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
utenom islamistene - som repre
senterer de fattige i forhold til om et politisk formål, og at de- Kairo har ingen mulighet til å

delta seiv i denne formen for
protest. Hun har ingenting å
spare. Hun tjener 40 kroner i
måneden. For det er helsa øde-
lagt. Hoda har ingen framtid,
ingen mulighet til å overleve
slik dagens egyptiske samfunn
er innrettet. Hun vet ingenting
om Det internasjonale Penge-
fondet, men ser at mange i andre
deler av den vidstrakte byen
blir søkkrike.

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

gere tre år. Det betyr at politiet
kan bryte opp enhver forsam-

' >. '  ' '  . ' ...
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Hoda må bruke beina på den tunge leiren.

turert - uten makt. Noe skyldes noe til pengene. Det eksisterer
unntakslovene, som har vært i med andre ord et gigantisk helt
kraft helt siden 1981 og som i privat bankvesen, helt utenom
fjor ble forlenget med ytterli- økonomien.

Det er best slik
ling på mer enn tre mennesker, Men Hoda i pottemakerverkste-
reise tiltake mot alle som samles det i Fustat-området i Gamle

Dr. Daglul.
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myndighetene. Den solidarite- monstrasjoner og streiker er for-
ten som finnes, er begrenset til budt.
familien, som til gjengjeld kan Det folk i stedet gjør, er å
være stor. Et visst overse det de på
samarbeid skjer   De gjør det toppen måtte mene
også mellom folk 77 de vil gjør det
som kommer fra ' de vil, overtar ga-
den samme landsbyen - eller ter og fortauer til forretninger,
helst byen, for tilflyttingen til selger ulovlig, bor ulovlig -og
Kairo er i motsetning til det som ikke minst, de sparer ulovlig.
skjer i mange andre deler av Hundrevis av millioner finnes i
Den tredje verden, ikke direkte uformelle sparekasser, organi-
fra landsbygda, men heller fra sert av for eksempel folk på en
de mindre provinshovedstedene. arbeidsplass. Ti mennesker gir ti

Såvidt jeg vet finnes det pund hver i måneden til en fei-
ingen organisert motstand blant leskasse. Når ett år er gått, får en
de fattige i slumområdene, av de ti hele beløpet, som da blir
ingen politisert gruppe utenom en anseelig klatt - uten at myn-
islamistene. Det betyr at den so- dighetene får tak i beløpet til be-
lidariteten som finnes, er ustruk- skatning, uten at bankene ser

"Tvangsloven"
utsatt
I en melding til landets
fylkesmenn, fylkesleger
og fylkeskommuner i
sommer har Sosial- og
helsedepartementet gjort
kjent at utkast til en
dringer i sosialtjenestelo
ven vedrørende bruk av
tvang og makt overfor en
keltpersoner med psykisk
utviklingshemning er ut
satt.

Departementet angir
det store arbeidspresset i
Stortinget i vårsesjonen
som grunn for utsettelsen,
dg melder at departemen
tet dermed vil få mer tid til
å bearbeide og forberede
lovutkastet for et nytt
Storting.

Departementet tar sikte
på å legge frem stortings
meldingen i høst.

Norden
fortsatt viktig
I det finske tidsskriftet for
omsorg for utviklings
hemmede “Låka och
Låra” gjør redaktør Mi
kael Lindholm seg på le
derplass noen tanker om
europeisk og nordisk sam
arbeid. Han skriver blant
annet: “Många i Finland
har tyvårr utgått från att
ett bkad engagemang for
Europa paradoxalt nog
skulle innebåra ett mindre
engagemang i det nor
diska samarbetet. Man får
hoppas att dette inte skall
bli handlingslinjen inom
omsorgen på riksnivå.
Tvårtom erfarenhetama
inom FDUV visar, att det
nordiska samarbetet år om
mbjlig ånnu viktigare ån
tidigare. - Att skapa nya
kontakter innebår givetvis
inte att bverge gamla. Det
europeiska samarbetet in
nebår i sjålva verket en
fordjupning av ett redan
etablerat samarbete i Nor
den.
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Global utveksling av

TEKST OG FOTO: TOR VISNES

Årets store konferansebegivenhet internasjonalt
var American Association on Mental Retardation
(AAMR) i New York i slutten av mai. AAMR er en

stor organisasjon som hvert år holder en større
kongress der sentrale tema i det amerikanske ar

beidet med mennesker med psykisk utviklingshem
ning på ulikt vis belyses. I år hadde man hevet am
bisjonsnivået til også å gjelde resten av verden un-

der hovedoverskriften «Utveksling av globale per-
spektiver på funksjonshemning».

Kongressen samlet ca foredrag eller muntlige pre-
1500 deltakere fra sentasjoner, 40 -50 plakatpre-
mange land, men de sentasjoner og en messe med

aller fleste var nok fra USA og omlag 120 utstillere. Det er
Canada. klart at i et slikt mangfold har

en bare mulighet for å få med
Stor bredde et utvaig.
Som vanlig dekket konferan- Konferansen hadde en
sen hele spek- nordmann på
teret av tema   Utgangspunk- programmet, An
som kan være er forsk- dreas Hansen fra
aktuelle å dis- . _ . . . PPT-tienesten i
kutere i til- mng SOm VISer at der Sør-Troms som
knytning til er et solid flertall i innledet om opp-
tjenester for den amerikanske be- læring av men-

mennesker folkningen for bruk "es,ker med psy
med psykisk kisk utvikhngs-
utviklingshem- av dødsstraff. hemning basert
ning. Og det på Magne Ny-
vil jo si at så åsi alle livets si- borgs teorier. Hansens fore
der var berørt. I løpet av de drag kommer i sin helhet som
fem dagene konferansen varte artikkel iet senere nummer av
kunne en velge mellom 356 Rapport.

Lower Manhat-
tan - innfallspor-
ten til New York.
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perspektiver
Imidlertid var det flere nor- Det innebærer at minst 30

ske deltakere i New York. mennesker med psykisk ut-
Med sikkerhet kan jeg si at vi viklingshemning har måttet
i alle fall var fem i tillegg til bøte med livet i denne perio-
Hansen. Muligens kan det ha den.
vært flere uten at underteg-
nede registrerte det. Tre av de Mangler forståelse
norske har bidrag med denne pra panelet ble det vist til en
gangen, slik at Rapports le- rekke eksempler på tvil
sere kan få et inntrykk av noe somme rettsavgjørelser der
av det som rører seg på feltet personer var blitt henrettet
internasjonalt. seiv om øet var bevist at de

ikke hadde

Dødsstraff m k pe^ er også forståelse av at
Noe av det mest J . de hadde til-
spennende for en påvist at psy- stått en forbry-
skandinav var kisk utviklingshem- telse, eller
den amerikanske mede ifå tilfeller er eventuelt hva

diskusjonen om k|ar over sjne rettjg_ tilstaelsen inbruk av straffere- nebar.
aksjoner overfor heter. j ett blfelle
psykisk utvik- var en ung
lingshemmede. Her står to mann blitt dømt for mord og
verdener overfor hverandre henrettet på grunnlag av en
hva gjelder verdier og men- åtte siders skriftlig tilståelse.
neskesyn. Det var godtgjort at han den

Utgangspunktet er forsk- dagen han vandret til gass
ning som viser at der er et so- kammeret verken kunne lese
lid flertall i den amerikanske eller skrive.
befolkningen for bruk av I et annet tilfelle var den
dødsstraff. På den annen side dømtes siste ord til vitnene:
viser den samme forskningen «Ser dere i morgen da...».
at det er et solid flertall mot En rekke eksempler ble
bruk av dødsstraff for men- trakket frem som viste at de
nesker med psykisk utvik- tiltalte verken visse hva de ble
lingshemning. dømt for eller hvorfor.

På tross av dette er det bare Det er også påvist at psy
11 stater som har vedtatt lover kisk utviklingshemmede ifå
som unntar psykisk utvik- tilfeller er klar over sine ret
lingshemmede fra eventuell tigheter i rettsapparatet, og at
dødsstraff. dette i mange saker har ført til

Temaet ble belyst av et pa- negative, prosessuelle konse
nel av forskere, jurister og kvenser for den tiltalte.
menneskerettighetsforkjem- Det ble derfor holdt frem
pere. Under denne sesjonen som en meget viktig sak for
kom det frem at en beregner at menneskerettsavdelingen i
ca 10% av alle som blir hen- AAMR å kjempe for at alle
rettet i USA er psykisk utvik- statene vedtar unntak fra
lingshemmet ien eller annen dødsstraff for mennesker med
grad. I 1996 ble det i alt gjen- psykisk utviklingshemning,
nomført 30 henrettelser, og fra
1990 Og frem til i dag over Straffeskjerpende faktor
300- 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.

Årsaken er at i amerikansk
rettspraksis er den dømtes
anger og forståelse av forbry
telsens karakter knyttet sam
men med hvordan rettsvese
net ser på muligheten for re
habilitering og tilbakeføring
til en kriminalitetsfri tilvæ
relse.

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

Kampen kan derfor vanske
lig føres i den enkelte sak,
men må tas på den politiske
arenaen. Og i USA handler
politikk om penger og tilgang
på massemedia.

For tiden er det ikke men
neskerettighetsspørsmål og
kampen mot dødsstraff som
bringer inn sponsormidler og
fører til oppmerksomhet i me
dia.

Konferansen var derfor
svært opptatt av at AAMR
gjennom sine lokale ledd
måtte utvikle langsiktige stra
tegier for påvirkning av de en
kelte representanter til delsta
tenes lovgivende forsam
linger.

Som nevnt var en lang
rekke tema gjenstand for opp
merksomhet på AAMRs kon
gress, og i de følgende tre arti
klene følger referat fra noen få
av programinnslagene.

VI STØTTER
SOR

FURULUND
KRO AS

3160 STOKKE
TLF.: 333 38637

0
BJUGN

KOMMUNE
7160 BJUGN

TLF.: 725 28101

W® MODUM
KOMMUNE
HELSE OG SOSIAL

BOKS 38 - 3371 VIKERSUND
TLF.: 327 87900

ÅLESUND
KOMMUNE

HELSE OG SOSIAL
RÅDHUSET - 6025 ÅLESUND

TLF.: 701 21919

KÅFJORD
KOMMUNE
HELSE OG SOSIAL
9070 OLDERDALEN

TLF.: 777 18300

BÅTSFJORD
KOMMUNE

HESLEVN. 5-8
9990 BÅTSFJORD

TLF.: 789 84471

NORD MØRE
SPAREBANK

6631 BATNFJORDSØRA
TLF: 712 90305

GRANE
KOMMUNE

HELSE OG SOSIAL AVD.
8680 TROFORS - TLF.: 751 82220

ULLSTEIN
KOMMUNE

6065 ULLSTEINVIK
TLF.: 700 12000

FAUSKE
KOMMUNE

TORGGT. 11 - 8200 FAUSKE
TLF.: 756 00600

9



Åtferd som utfordrer
FAGKONSULENT, mennesker som har denne form for tilleggs-
VERNEPLEIER vansker.

JAN ERIK HAGESZETER Utgangspunktet for de fleste som snakket

under overskriften «challenging behavior»,

Utfordrende åtferd hos mennesker var utfordringene som dette representerte

med psykisk utviklingshemning for skole -og opplæringssystemet. Fra min
var tema for flere forelesninger i sjde vil jeg gi noen smakebiter fra to inn
det rikholdige programmet under legg.

AMMR - konferansen. Utfordrende åtferd / Dr. Lewis Jackson fra universitetet i Nor-

for skole - og opplæringssystemet. Fra min
side vil jeg gi noen smakebiter fra to inn-

problematferd / atferdsvansker sto på pro- them Colorado hadde som utgangspunkt for
grammet som egne temaforedrag til sam- sin presentasjon at integrert opplæring bør
men fire ganger; i tillegg til å være en del av være en rett for alle uavhengig av grad av
helhetsbildet også når andre felt innen ar- funksjonshemming, men konstaterte samti
beid med psykisk utviklingshemmede ble dig at hovedregelen i dagens USA er det
presentert. motsatte. Det viser seg spesielt vanskelig å

Først noen ord om rammene for konfe- vinne gehør for integreringstanken når ele
ransen. Den var lagt opp til mange parallelle vene er barn og unge med særskilte funk
forelesninger. Stoffet ble oftest presentert i sjonshemninger kombinert med utfordrende
en fortettet utgave. Det blir derfor er mer åtferd. Disse blir som regel henvist til egne
korrekt å bruke betegnelsen presentasjoner klasser og egne lokaliteten
enn foredrag. Med mange parallelle presen- Hvordan skape grunnlag for å kunne gi
tasjoner, og der hver enkelt tema-fremleg- opplæring i samme skolemiljø som andre
ging på til sammen 1 time og 15 minutter barn og unge ?
igjen var delt mellom 2-3 forelesere, blir Stikkord for presentasjonen var «Beha
det svært konsentrert informasjon som ser- v ior support plans».
veres. Ved å utarbeide forpliktende planer ved

«Sharing global perspectives on disabi- skolene, hadde dette vist seg å være nyttige
lity» var den røde tråden gjennom konferan- hjelpemiddel og ført til at elever med at
sen. I lys av dette var det ikke til å unngå at ferdsmessige vansker for første gang i sitt
man som deltaker reflekterte over sentrale nv kunne motta undervisning som inte
likhetstrekk og over hva som skiller på tvers grerte elever.
av landegrenser. Med «behavior support» menes i denne

Ulikhetene vil være lovverk, organise- sammenheng praktiske planleggingsprose
ring, økonomiske rammebetingelser og dyrer for å hindre og minimalisere innvirk
grad av integrering av tjenester for å nevne ning av åtferd som virker forstyrrende inn
noe. på læring, skader andre, er farlig eller for-

Eksempelvis var det mitt inntrykk at man styrrer / hindrer den enkelte elev i mulighe-
i USA er på begynnerstadiet når det gjelder ten for suksess innenfor vanlig sosial orga
integrering av psykisk utviklingshemmede nisering og i vanlige sosiale sammenhenger.
både hva angår bolig og opplæringstilbud, Viktigheten av vilje hos den enkelte sko
men at variasjonene er store mellom de leledelse og lærer til å delta aktivt i utarbei
ulike delstatene. deise av planer og prosedyrer ble understre-

Blant fagfolk, pårørende og interesseor- ket, og at det er snakk om en kontinuerlig
ganisasjoner i USA, arbeides det for en prosess.
større grad av integrering av tjenestetilbu- Man bør vektlegge det å identifisere ut
det. Dette ble synliggjort blant annet ved fordringene og gripe fatt i «her-og-nå-pro
flere presentasjoner av prosjekter knyttet til blematikk». Noen ganger vil det være av
nedbygging av institusjoner og oppbygging gjørende åfå i stand raske og enkle planer
av integrerte tjenester. I stedet for integre- for å møte problematferd.
ring bruker amerikaneme begrepet «inclu- i andre saker vil det være påkrevet med
sion» som jeg i mangel av noe bedre velger mer gjennomgripende planer.
å oversette med integrering, seiv om disse Hensikten er å designe miljøet for at inte
to benevnelsene ikke er helt synonyme. grering skal lykkes. Man fokuserer mer på

Det kan også noen ganger være vanskelig erfaringer enn ekspertise. Det forutsettes
åfå tak på hvem amerikaneme snakker om aktivt engasjement fra de involverte, ikke
når det refereres til integrerte elever. Er det tilbaketrekking eller ansvarsfraskrivelse.
de best fungerende psykisk utviklingshem- Stikkord for «behvior support plans» er :
mede? Omfatter det også personer som er Ansvar, forståelse, empati, dyktiggjøring,
dypt psykisk utviklingshemmede ? mangfold og vekst.

På tross av de ulike betingelsene man ar- Psykolog John Harris ved British Insti
beider under, var det ikke vanskelig å tute of Leaming Disability, Worcestershire
kjenne igjen sentrale problemstillinger. Ikke presenterte et prosjekt som var gjennomført
minst gjelder dette behovet for en systema- ved ni spesialskoler i England.
tisk og forpliktende tilnærming i arbeid med Lærere og skoleassistenter hadde deltatt iet

samarbeidsprosjekt for å utarbeide effektive
programmer for å møte utfordrende åtferd
hos til sammen 24 elever.

Problematferden hos de utvalgte elevene
viste seg som

Fysisk aggresjon dvs personangrep 24
Selvskading 9
Skriking, hyling, banning 9
Ukonsentrert, hyperaktiv 9
Materielle ødeleggelser 9
Tvangspreget eller rituell åtferd 8
Nekte samarbeid/ motstand mot læring 7
Forstyrrende inngripen i andres arbeid 6

Intervensjonsprogrammet var inndelt i føl
gende stadier:

utvelgelse 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
gjennomføring og evaluering inklusiv
oppfølgende måling av åtferd etter gjen
nomføring

Strategiene for intervenering hadde fire
målområder knyttet til personalatferd og
personalferdigheter

samspill med den enkelte elev
organisering av klasse / gruppe
koordinering innenfor skolen
pensum/læreplan og gjennomføring av
denne

Av 121 anbefalte metodiske endringer ble
80 gjennomført av lærere og skoleassisten
ter.

Det kunne vises til reduksjon av fore
komst og varighet for 44 av til sammen 55
atferdsområder etter intervensjon.

Som et resultat av prosjektet kunne Har
ris også vise til at læreme fikk større evne
og tro på mulighetene til å arbeide med ut
fordrende åtferd.

Studiene av dette arbeidet som er gjen
nomført i England viste en modell for hvor
dan et helt skolemiljø kan gjennomføre en
konstruktiv plan for å møte elever med psy
kisk utviklingshemningog utfordrende åt
ferd.

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

Samt hvor viktig det er å få frem positive
erfaringer for å fremme en mer optimistisk
holdning til elever med denne type tilleggs
vansker for å vise at integrering eller delvis
integrering er mulig.
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Utfordringer og metoder
I personalopplæring t®p?

 PPLÆRINGSKDNSULENT, 1989, bl.a. med formål nettopp å digheter mm, °
VERNEPLEIER EDITH V LUNDE arbeide for å høyne status og ar- altså på de ar

beidsforhold for miljøpersonalet samme områder beidere
Et av de tema SOm lorderigjennom å kunne skape god som en måtte lor- en desentralisert
AAMP ’ Akt service og tjenester til forbrukeme vente at de seinere skulle yte tje- omsorgsmodell spredt over store
AAMKS årsmøte ønsket av slike tjenester. «Reaching Up» nester. geografiske områder.
å henlede ekstra opp- representerer også en allianse mel- Etter et tilsynelatende omfat- Mange medarbeidere har dessu
merksomhet oå dette lom miljøpersonale og mennesker tende opplæringsprogram med ten flere jobber, og vil i praksis bli

med psykisk utviklingshemming, mye personlig støtte og oppfølging vanskelig å nå.
året, var problemstil- idet man anser disse to grupper av til enkeltpersoner, hadde prosjektet For å høyne personalets grunn-
linger Og utfordringer befolkningen åha felles interesser, høstet så positive erfaringer i sine leggende kunnskaper om psykisk

blant annet i forhold til ønsker om bestrebelser på å rekruttere nye utviklingshemming, følgetilstan-
vedrørende det persona- å oppnå høyere respekt (status), til- medarbeidere, at man ville fortsette fler, opplæringsmetoder mm, og
let som arbeider nær- fredsstillende helseordninger og dette arbeidet på mer permanent dessuten å søke å forme deres fer-

fnrhriikorAn av nm- boforhold, anledning til utdanning basis. digheter innenfor positiv samhand-
og til bedre betalt arbeid. Svært høy «tum-over» (70 %) ling og oppfølging av den enkelte

SOrgStjenester («direct Den lave avløn- blant personell forbruker, har man tatt i bruk dette

support workers»). ning av omsorSs-   Den største ut- som arbeider med hjelpemiddel.
personell var ellers fordrinken i psykisk utvik- Fordelene som ble skissert var

En rekke foredrag, diskusjoner, en gjenganger i _ s lingshemmede re- flere. Først og fremst at man greide
rundebordskonferanse, workshops flere av presenta- dette arbeidet hadde presenterer også ånå ut til mange, og at disse kunne
og posterpresentasjoner omtalte og sjonene på møtet. jjkevel vært på Opp- en stor utfordring «logge seg inn»’på programmene
drøftet dette temaet fra ulike syns- Beløp helt nede i på opplæringssi- når de hadde tid og anledning,
vinkler. 4 dollar pr time ble læringssiden. den. Den enkelte arbeidstaker kan vi-

Fordelene som ble skissert var

John F. Kennedy Jr., som er pre- nevnt. Likeledes det dere øve og repetere så ofte som
sident i «Reaching Up» hadde dette Ien workshop som satte søkelys faktum at man til omsorgstjenes- ønskelig, og få konsistente svar og
som hovedtema i sin hilsningstale på myndighetenes vansker med å tene nå må rekruttere personell fra oppfølging umiddelbart i sine tre-
til årsmøtedeltakeme under den of- rekruttere sosialarbeidere fra mino- andre grupper av befolkningen enn ningsøkter. Denne opplæringsfor-
fisielle åpningen av møtet. Her ritetsgrupper til å arbeide blant før. men representerer videre en lettvint
fremhevet han at en av hovedutfor- psykisk utviklingshemmede med Lav arbeidsledighet generelt, mate for de administrative enheter
dingene i arbeidet med mennesker multikulturell bakgrunn i Massa- har ført til at personer med utdan- åha løpende oversikt over kunn-
med psykisk utviklingshemming er chusetts, ble vi fortalt at sterkeste ning, og tidligere deltidsarbeidende skapsnivået hos den enkelte medar-
å skape og opprettholde en varig og konkurrent i dette markedet var husmødre har skaffet seg andre og beider slik det fremkommer i arbei-
kompetent personalstab til å bistå hamburgerkjeden McDonalds. bedre betalte jobber. det med programmene.
og ivareta forbrukernes (les: de Etter at prosjektet «Urban Youth For å skaffe personale til å ar- En har også mulighet til å føre
psykisk utviklingshemmedes) in- Collaborative Program» valgte å beide i hjemmetjenestene, har man kontroll med at medarbeidere fak-
teresser. tilby 25 cent høyere timelønn enn derfor vært nødt til å forholde seg tisk deltar i den opplæringen som

Han kom inn på stiftelsen av McDonalds, hadde prosjektet ikke til grupper som tidligere tradisjo- blir tilbudt.
«The National alliance for direct lenger rekrutteringsvansker. nelt har fait utenfor arbeidsmarke- Av ulemper var det først og
support workers» i 1995, som ble Tvert imot hadde man utvidet det. Det vil i praksis si de helt unge fremst de tekniske vanskene og de
dannet for å gjøre noe arbeidssøkerne, og de store økonomiske kostnader ved

med arbeidstorholdene I *j| '"i eldre. produksjonen av programmer som
for miljøpersonalet: idet > A jB • Begge grupper uten ble trukket frem.
man tenkte seg at høykva- I fagutdanning. Amy Hewitt advarte sterk mot å
litetstjenester til omsorgs- •' Dette fører igjen til gå igang med produksjon før man
mottakeme først kunne at personalopplærings- hadde tenkt igjennom alle eventua-
forventes når de som skal VA:oppgaven blir formi- liteter i forbindelse med program-
levere disse tjenestene I B ‘  dabel. mene, særlig for hvordan man skal
seiv har lått ivaretatt en- Fra Minnesota, ble gå frem når man ønsker å endre og
kelte mer grunnleggende | ÆSKB f personalopplæring ved justere innholdet i disse.
interesser i forbindelse j| ,  bruk av multi-media Fordi selve produksjonen av
med sitt arbeid. interaktivt cd-rom ma- CD-rom skal være teknisk kompli-

Han pekte på forhold teriell presentert som sert, er dette arbeid som må utføres
som opplæring, lønn og goder, Global utveksling. Verneplei- en ny måte å møte denne utfor- av eksperter, og med disse vil det
karrieremuligheter, status og «turn- erne Louisa James fra New dringen på. være av avgjørende
over». York og Edith Lunde fra Ber- Presentasjo- m m Detfe fører betydning at man på

Som ledd i arbeidet med å høyne gen. Foto: Tor Visnes. nen ble foretatt . forhånd sikrer seg
statusen til miljøpersonalet, berøm- av Amy Hewitt Igjen til at per- gode samarbeidsav-

Som ledd i arbeidet med å høyne gen. Foto: Tor Visnes.
statusen til miljøpersonalet, berøm-
met han dessuten AAMR sin rolle, det opprinnelige prøveprosjekt til og hennes medar- sonalopplæringsopp- taler.
idet organisasjonen i løpet av de flere regioner i staten. beidere som er h|jr formida- Av de mer over’
siste årene har åpnet for medlem- Den største utfordringen i dette knyttet til Uni- 5 kommelige tekniske
skap for denne gruppen personell, arbeidet hadde likevel vært på opp- versity of Minne- bel. forutsetninger som
og har nå ca 900 medlemmer her- læringssiden. Grupper av de nye sota. ble pekt på, var at hver enhet som
fra. medarbeideme ble seiv beskrevet Noe av bakgrunnen for å sette skulle delta i denne formen for

Kennedy snakket også om orga- som svært opplæringstrengende, på igang med denne form for opplæ- opplæring, selvfølgelig måtte ha
nisasjonen han seiv er leder av, områder som personlig hygiene, ring er også at det i praksis vil bli tilgang til moderne datamaskin
«Reaching Up», som ble stiftet i påkledning, kommunikasjonsfer- svært krevende ånå ut til alle med- med CD-rom.

.*4 - z Ja
A. * ' a ni MM
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AVDELINGSOVERLEGE ser viser at i de nevnte områ-
IVAR MÆHLE dene med stor celletetthet av

Doktor Margaret Bauman fra små celler blir forgreningene
barnenevrologisk enhet ved fra celle til celle, dendritt-treet
Massachusetts General Hospi- betydelig avkvistet etterhvert
tal snakket om nevropatolo- som individene ble eldre.
giske funn ved autisme. Forskeme hadde en rekke

Autisme er atferdsmessig de- prosjekter med tanke på kart
finert som en forstyrrelse av legging av den biologiske lang
ukjent årsak som påvirker sosi- tidsutviklingen.
ale ferdigheter, språk og kogni- Et problem i denne sammen
tive ferdigheter og medfører heng var den store mobiliteten i
begrenset stereotyp, repetitiv det amerikanske samfunn og en
åtferd. Systematisk og grundig hadde nå tanker om at autis
undersøkelse av hjernen hos in- tiske personer som var med i
divider med autistisk åtferd har prosjektene skulle ha en mel
tidligere bare vært gjennomført ding med seg om at en i tilfelle
i noen få enkelttilfelle. ulykke/dødsfall var interessert i
Det nye ved Baumans prosjekt at hjernen ble tatt vare på i for
er at en utnytter ny teknologi in- bindelse med obduksjon.
nen bildefremstilling av hjer- Psykolog Edward Carr la
nens utseende, stør- fram eSne erfaringer
reise og funksjon til a / og resuhatcr a\ en
følge utviklingen hos kritisk litteratur-
tlere enkeltindivider gjennomgang fra
over tid og følge opp t\ . j det han kalte «posi-
med systematisk ti ve behavior sup-
neuropatologiske un- port»
dersøkelser når livet 1 stcdet for å

er slutt. vektlegge atferds-
Et fremtredende Ivar Mæhle. problem og direkte

trekk ved funnene tiltak mot disse fo-

var for mange, for små celler i kuserer en på den sammenheng
de deler av hjernen som ligger problemet opptrer i.
inn mot midtlinjen i tinninglap- Det kan være mangler i om
pene, i det limbiske system. En givelsene som få valgmulighe
ser også endringer i bestemte ter, få tilbud eller dårlige pro
cellegrupper og områder i lille- gram, eller det kan være at
hjemen. ferdsmangler som utilstrekke-

Det synes som om begge lige kommunikasjonsferdighe
disse områder, i begge hjerne- ter, hull i sosiale ferdigheter
halvdeler må være forandret for etc.

at en skal få det kliniske bilde Carr hadde mange ganger
ved autisme. vært utsatt for krav og press i

Baumann reiste også spørs- retning av å komme opp med
målet hvorvidt autisme er en raske løsninger i forhold til at
progressiv tilstand. ferdsproblemer, men hadde

Undersøkelser har vist at måtte si at dessverre slik for
bam under 12 år med autisme holdene ligger an her, kan en
har gjennomsnittlig en tyngre ikke forsvare å gå inn med
hjerne enn barn uten autisme. raske løsninger. Det er omgi-

Hos voksne med autisme fin- velsene eller livsbetingelsene,
ner en derimot at hjernen er let- stimulus som må endres.
tere enn vanlig. Slike stimulusbaserte strate-

Mikroskopiske undersøkel- gier har i likhet med forsterk-

ningsbaserte strategier til hen- Han konkluderte med at sti
sikt å øke mengden av positiv mulusbaserte strategier virket:
åtferd til fortrengsel for proble- 90 % reduksjon av problemat-
matferd. ferd i halvparten av tilfellene,

Det er en tydelig trend de se- 80 % reduksjon hos 2/3 av til-
nere år i retning av å bearbeide fellene. Endringene en får sy-
det vi kan kalle rammebetingel- nes å være varige og metodik-
sene - altså stimulusbasert - ken var ikke bare anvendbar i
mer enn å endre forsterknings- lette tilfelle.
betingelsene, og det kommer Metodikken kunne gjennom
stadig flere artikler om temaet. føres uten at man var ekspert og

Carr hadde gjennomgått 109 kunne anvendes også utenfor
studier for å evaluere effekten institusjon.
av stimulusbaserte strategien Hva gjør behandlingen mer

Utstilling pa Emma Hjort
 Emma Hjort Museum

PROSJEKTLEDER SOLVEIG TUTVEDT

Det siste året har det vært arbeidet med å lage en permanent ut
stilling, et lite museum, på det som var Emma Hjorts Hjem.
Emma Hjort var en foregangskvinne innenfor dette arbeidet,
hennes institusjon var den første i landet, og her lå senere Sen
tralinstituttet for åndssvakeomsorgen hvor overlege Ole B
Munch hold til. Institusjonen ble åpnet 12, november 1898, og
ville altså ha fylt 100 år neste år.

Det er ansatt prosjektleder, som er undertegnede, og nedsatt
en prosjektgruppe med representanter for Emma Hjorts Venner,
Akershus fylke og Bærum kommune. Gruppas mandat går ut på
å lage en utstilling med «.. spesiell vekt på personen Emma Hjort
og på Emma Hjort Hjems historie fra 1898 til 1945. Den skal
også presentere sentrale personer og viktige begivenheter i insti
tusjonens historie frem til dags dato». Hovedvekten legges på
den tidlige tiden fordi museet på Trastad allerede har laget en ut
stilling om tiden etter krigen.

Ved hjelp av Riksarkivet, Emma Hjorts familie og menge an
dre mennesker, både tidligere ansatte og ikke minst en gruppe
menn som har bodd her siden slutten av 20-årene, har vi etter
hvert et godt bilde av institusjonens historie. Fotografier har vi
også fått en del av. Men - og det er et stort MEN - vi har svært få
gjenstander bevart. Bygninger har vært revet, ombygget og pus
set opp mange ganger, og hver gang har man kastet det gamle. Vi
har for eksempel ikke et eneste sett med reimer som vel ble flit
tig brukt, vi har en tvangstrøye som vi har fått fra en institusjon i
Danmark, ingen blikk-tallerkner eller blikk-kopper, ingen «vot
ter», i det hele tatt mangler vi det meste. Vi har diskutert dette og
blitt enige om at en vott er en vott, uansett hvor den ble brukt, og
spør derfor andre institusjoner / fylker / personer om noen har
noe vi kan overta til museet. Vi er også interessert i fotografier
som har med Emma Hjorts Hjem å gjør, 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 Sandvika, telefon 67 13 22 50
eller telefaks 67 13 67 88.

Nevpfisa
BmoloMi
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eller mindre effektiv ?
Individer som har flere at

ferdsvansker kom dårligere ut
enn de som bare har en atferds
vanske

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

Det er derfor på feltet kart
legging og vurdering en bør
forske videre for å komme

frem til måter, typer og meto
der for vurdering.

Carr pekte videre på det for
hold at i de refererte studiene
undersøkte man aldri hvorvidt
tiltakene medførte økt livskva
litet i form av vennskap, økt
evne til å holde på en jobb,
mindre sosial isolasjon etc.

Etterfølgende taler, mor til
en gutt med utfordrene åtferd
pekte nettopp på disse spørs
målene og skildret de dilemma
foreldre, søsken og besteforel
dre ofte kom opp i. Der finnes
knapt et individ med utfor
drende åtferd som lever et mis
unnelsesverdig liv. De er som
oftest venneløse, mister tilbud
etter episoder og ofte er hele
familien sosialt isolert.

I ett prosjekt ledet av Carr
med 17 psykisk utviklings
hemmede med utfordrende åt
ferd hadde en intervjuet om
sorgspersoner, foreldre og søs
ken samt de psykisk utvik
lingshemmede seiv. Familiene
var opptatt av å få praktiske
råd av folk som seiv var i stand
til å vise hvordan man kunne
sette rådene ut i livet. De øn
sket eventuelle skriftlige regler
korte og konsise. For å bryte
isolasjon og øke livskvalitet
satset man på profesjonelle
venner, - støttekontakten Støt
tekontakter ønsket opplæring
og informasjon av veteranstøt
tekontakter, folk som hadde
prøvd og erfart ting og som
kunne gi praktiske råd, Even
tuelle skriftlige forholdsregler
måtte være korte, toppen en
side!

FNs PcpSfinlitie liggender, men som ikke er I
® umyndiggjort.

standardregler assistenter Umyndiggjøring er langt I
Genersalforsamlingen i FN Da Stortinget behandlet “Vel- mer drastisk, °g innebærer at
vedtok i 1993 Standardregler ferdsmeldingen” fikk Regje- den umyndiggjorte blir fratatt
for for like muligheler for ringen beskjed om å gjøre for- “n rettslige handleevne. Ved-
mennesker med funksjonshem- søksprosjektet med personlige kommende kan da ikke lenger
ning. Reglene er ikke bin- assistenter til en varig ordning. fad^ over sine midler eller
dende for FNs medlemsland, Sosial-og helsedepartemen- binde seg ved avtaler. Etter lo-
men en anbefaling for hvordan tet arbeider med dette spørs- ven ade umyndiggjorte ha
forholdene bør legges til rette målet og vil komme tilbake til jerge som har til oppgave å
for funksonshemmede. dette i forbindelse med stats- f°rvatte den umyndiges øko-

Standardreglene er utgitt iet budsjettet for 1998. nomi °S a opp^e på dennes
42 siders hefte på norsk. vef^e ' • r • oo

Heftet er inndelt i fire; „ Mer informasjon kan man fa
 forntsetninger for deltaking n-r--,.--;-,, H. h.°? overformynderiet eller hos

og likestilling " UNentePing III radgiver Henning Brath i Jus-
 målområder for deltakim, Z-  tisdepartementet tlf 22 24 54

og“hng g vergen og hjelpe- «/ fax 22 24 27 22.
 gjennomføring og oppføl- lfpnf|p|l

ging WCI kritikk fra
 evaluering Justisdepartementet har i to IUIUI II u

hefter gitt ut orienteringer for RjlfQnplfjQZnnpn

Heftet er gratis »g har bestil- “°ldsv,s verger °« j Dokument (1996-97)

b^Z Orienteringen for verger har f™ Riksrevisjonen gjøres det
fra Statens trvkksakekspedi bestillingsnummer G-0012 og rede for de undersøkelser som
tra statens tiyKKsakeKspedi hieloevereer G.0 i 99 r hef. er foretatt av kommunenes
sjon, Pb 8169 Dep, 0032 Oslo mrnjeipeverger u uiyy. i nei eh,rv:n„cmui„
/ fax 24 27 86 tene § 1S en onentenng om lov- bruk av styrkingsmidler øre-

En undersøkelse foretatt av g^nnlaget og om hvordan merket til bruk for hjemmebo-
r» tt- 0 J r ordningene er tenkt å fundere ende utviklingshemmede.
Peter Hjort etter oppdrag fra fge etater kan beftihe Riksrevisjonens undersøkelseRådet for funksjonshemmede ynenmge eiaier Kan oesmie m
viser at det på noen områder er beftene som er gratis fra Sta- nmhlempr med ådn
stor avstand mellom standar- ‘e“ k S
drevlenes krav op davens nor 8169 DeP- 0032 Osl° 1 fax 22 kumentere bruken av de nesten
dreglenes krav og dagens nor Andre kan bestille 5 milliarder kroner som var
ske pohfkk for funksjonshem- fa oveXyndlri^ bev.lget til dette.

Undersøkelsen viser også at kommunen eller fra Justisde-
reglene verken er podt kient i partementet, Sivilavdehngen, mangelen av kontrollrutiner
SXtne £ de 22 24 54 58 1 fax 22 24 27 dePartementet °g fra

departementene eller i de fylkesmennenes side.

sione^ oT R-kiet for funksfons' “Min nye bverdag” har el- Det er nå satt ned en inter-
sjoner oe Radct fc i funksjons presisering av for- departemental arbeidsgruppe
hemmede mener at det er be- 7S ™ea en presisering av ror e tikknddenes

hov for en bevisstgjøring om ^Uen mellom verge og hjel- «

ten behov oTmullgLter'"8 '' En hjelpeverge har langt på ser dette som positivt.
vei de samme rettigheter og
plikter som en verge. Men det
er en stor og viktig forskjell.
Etter å ha fått oppnevnt hjelpe-
verge beholder klienten sin
rettslige handleevne. Hjelpe-
vergen handler som klientens
fullmektig, og opptrer som
rettslig stedfortreder og øko-
nomisk forvalter for den som
ikke kan ivareta sine egne an-
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Bulletin om aldring og mental retardasjon - Nr. 1/97

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

Samme år som bulletinen første gang ble utgitt, etablerte
Samordningsrådet (SOR) et eget utvalg om psykisk utvik
lingshemming og aldring. Formålet med utvalget var å
fremme interesse og kunnskaper om psykisk utviklings
hemming og aldring. Dette skulle bl.a. skje gjennom å
oppmuntre til økt forsknings- og utviklingsarbeid, kurs og
konferanser og mer generell informasjonsvirksomhet.

På bakgrunn av SOR sitt engasjement på feltet er det en
naturlig utvikling at BAM fra nå inngår som et vedlegg til
Rapport. Lesere av Rapport vil dermed få et utvidet tilbud.
BAM vil i 1997, som følge av støtte fra Sosial- og helse
departementet, bli sendt kostnadsfritt til interessert perso
ner og organisasjoner som ikke abonerer på Rapport.

SOR håper at bulletinen kan komme ut noe mer regelmes
sig å sikre at interessert får et best mulig oppdatert bilde
av hva som skjer på feltet psykisk utviklingshemming og
aldring.
Dette nummeret av BAM setter fokus på prosjekter, etter
utdanning og konferanser for ansatte som jobber med psy
kisk utviklingshemmede som har påbegynt en aldringspro
sess. Aktiviteten viser at det nå satses bredt for å stimulere

til kunnskapsvekst om aldring og psykisk utviklingshem
ming.

Granli senter, N-3170 SEM 15



Prosjekt 1:
«Tiltaksutvikling for eldre mennesker med psykisk
utviklingshemming og demens»

Samordningrådets ved Forskningsfondene og Norges
Røde Kors har bevilget 49000 kr til prosjektet «Tiltak
sutvikling for eldre mennesker med psykisk utviklings
hemming og demens». Prosjektet er et samarbeidspro
sjekt mellom Oppland fylkeskommune Habiliteringstje
nesten for Voksne og Avd. for Voksenhabilitering Ullevål
sykehus. Ledere for undersøkelsen vil bli vemepleier
konsulent Stein Børre Werner, vernepleier Odd Østli
Oppland Habiliteringstjeneste fagkonsulent Marit Lind
berg og sjefpsykolog Knut-Ove Solberg ved Avd. for
Voksenhabilitering Ullevål sykehus. Prosjektet er ment å
kartlegge de behov for rådgivning/veiledning og tiltak
sutvikling tjenesteytere har i daglig tjenesteutøvelse.
Dette vil danne utgangspunkt for å utvikle praktiske ret
ningslinjer, kompetansehevende tiltak og generell tiltak
sutvikling. Undersøkelsen vil bli en intervju basert spør
reundesøkelse samt et utviklet spørreskjema tjenesteyter
seiv fyller ut. Målgruppe vil være personer som arbeider
med og nær tjenestemottager i et representativ utvalg av
kommuner og bydeler i henholdsvis Oppland fylkeskom
mune og Oslo kommune.
Det er såvidt undertegnede kjenner til ikke tidligere pu
blisert artikler som spesielt kartlegger tjenesteutøverens
behov i daglig tjenesteutøvelse overfor denne populasjo
nen

For nærtnere 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
undersøkelser blant ansatte som yter tjenester til psykisk
utviklingshemmede har avdekket at kunnskaper på dette
området er mangelfull.

Det er etablert et samarbeid mellom Finland, Danmark
og Norge for å kartlegge hvordan utdanningsinstitusjo
nene ivaretar temaet psykisk utviklingshemming og al
dring. Undersøkelsen åpner opp for å 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 sluttført innen
utgangen av 1997 og vil bli framlagt på neste års Nor
diske symposium om aldring og psykisk utviklingshem
ming i Finland. Norsk representant i prosjektet er Inge
Ovesen.

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

Etterutdanningstilbud?
SOR har sendt søknad til Sosial- og helsedepartemen
tet om midler til igangsetting av et etterutdanningstil
bud om aldring og psykisk utviklingshemming. Etter
utdanningstilbudet er foreslått organisert gjennom tre
samlinger på tilsammen 8 kursdager. Tilbudene ønsker
SOR å etablere i de store byene og rette seg mot fag
personer i kommunal og fylkeskommunal virksomhet
som arbeider med psykisk utviklingshemmede.

Søknaden er utformet i samarbeid med Høgskolen i
Oslo og fokuserer bl.a. på;

levealdersutvikling hos mennesker med psykisk ut
viklingshemming
hva skiller aldringsprosessen hos psykisk utvik
lingshemmede fra aldringsprosessen i den øvrige
befolkning (psykiatrisk/psykologisk, nevrologisk,
somatisk, fysiologisk)

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
miljøtilrettelegging
rettsikkerhet

organisasjonsutvikling og ledelse

Søknaden er ikke ferdigbehandlet i Sosial- og helsede
partementet. SOR håper på en snarlig avklaring av
søknaden slik at detaljene og eventuelt oppstart av et
etterutdanningstilbud kan finne sted før årsskifte.
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Konferanse 1:

I 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 å bygge
«the bridge to the next millenium». (Det er vel rimlig å si
at man ihverfall har startet på 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. Stems og Lillian Thorpe. Matthew Janicki er
en pioner innenfor området psykisk utviklingshemming
og aldring. Han var var en av hovedforeleserene under
den første konferansen i Norge om aldring og psykisk ut
viklingshemming og skulle være kjent av flere i det nor
ske miljøet. Han er f.t direktør i New York State Office of
Mental Retardation.

Janicki fokuserte i sitt hovedinnlegg særlig på hvilke ut
fordringer man står overfor når psykisk utviklingshem
mede når eldre alder den såkallte ijerde alder. Han disku
terte konsekvenser for planleggere ved endrede mortali
tets tall, måter å igjenkjenne personer som har risiko for å
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 Age»; Editors: Seltzer,
Wyngaarden og Janicki)

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

Han problematiserte deler av filosofien og forskningen in
nenfor livs-løps utviklingspsykologi.
Han mener at forskningen bør blir mere intervensjons ori
entert og ikke så deskriptiv
Han var av den klare mening at en hovedoppgave for livs
løps psykologien var å utfordre de sterotype antagelsene
om den irreversible og faste utviklingskursen for eldre
personer. Dette skyldes delvis at mye av forskningen in
nenfor området har vært kryss-seksjonele studier.
Det er nå spesielt viktig å fokusere på muligheten for for
andringer på alle stadier i livet. Dette både igjennom å se
på egne roller, fokusere på nye metoder og øke kreativitet.
Han avsluttet med å be forsamlingen øke aktivitet, prøve
nye ting og mange ting.

Lillian Thorpe presenterte måter å 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
standen Hvordan depresjonen manifesterer seg vil variere
med funksjonsnivå. Thorpe understreket at det i mange
tilfeller kan være så 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 på psykoterapi og me
dikamentell behandling.

I de parallelle sesjonene var det et rikholdig utvalg av fo
relesninger. Flere forelesninger fokuserte på tap og sorg
prosesser hos pårørende og personalet. Det ble presentert
modell for hvordan man kunne arbeide med dette området

og hvordan man kunne førebygge og starte prosess orien
tert arbeid for pårørende og personalet.
Mange av parallell forelesningene var praktisk orientert
særlig var det flere som gikk detaljert innpå praktisk til
rettelegging for personer med psykisk utviklingshemming
som har utviklet demens.

Disse var både nyttige, igjennomtenkte og hadde stor
overføringsverdi. De står for undertegnede som bl. a de
beste på konferansen.
Det ble imidlertid tydlig også under denne konferansen at
forskningen fremdeles konsentreres for mye rundt grup
pen Downs syndrom. Det er igangsatt lite forskning på
andre grupper tiltross for sterk oppfordring om å igang
sette dette. Dette er en utfordring som også det norske
miljøet bør ta ad notam.

Konferansen må utfra undertegnedes mening sies å ikke
helt leve opp til å være så internasjonal som forhåndsan
nonseringen skulle tyde på. Utover USA og Canada var
det bare et innlegg fra andre land. Det var imidlertid et «
kjent og kjært» 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 på eldre tjenestemot
takere.

Det var imidlertid en konferanse som var av passe stør
relse og der det var lett å 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 å
være en svært gjestfri og hygglig vert som la sin sjel i å
skape en hygglig konferanse for alle deltageme.
Vi reiste fra Minot med både gode minner og praktisk
verktøy i bagasjen.

For nærmere informasjon kontakt
Knut-Ove Solberg tlf: 22 11 90 84
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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 år. Rammene for konferansen var Soria Moria kon
feransesenter i Oslo. Det var første gang i Norge at en na
sjonal konferanse søkte å belyse bredt temaet psykiskt ut
viklingshemming og aldring. Konferansen samlet nær
150 personer og hadde deltakere fra de fleste nordiske
land.

Gjennom 15 foredrag fra inn- og utland ble det satt søke
lys på en verdig alderdom og livsavslutning hos mennes
ker med psykisk utviklingshemming. Tre hovedområdet
ble viet spesiell oppmerksomhet:
- medisinske, psykologiske og sosiale aldersforandringer

- adekvat organisering av tjenestene
- kvalitet, omsorg og holdninger

Det var i konferansen satt av tid til en paneldebatt under
tittelen “Organisering av tjenestene - integrering, segre
gering eller særlig omsorg”. Panelet som bestod av Sølvi
Knudsen (NFPU), Marianne Smedegaard (Fyns Amt),
Åse Marit Nygaard (Norges Gerontologiske Institutt,
Gunn Eklund (Kårkulla samkommune) og Inge Ovesen
(Oslo kommune) viste ulike oppfatninger om hvordan
tjenestene for bl.a. psykisk utviklingshemmede som ut
vikler demens bør organiseres. Få systematisk erfaringer
er høstet på området. Fyns Amt i Damnark har besluttet å
etablere egne mindre boenheter eller institusjoner for å
ivareta behovene til psykisk utviklingshemmede som ut
vikler demens. Sølvi Knudsen understreket viktigeten av
en individuell vurdering når tiltak skulle tilrettelegges.
Hun mente at psykisk utviklingshemmede må få de
samme muligheter som andre til å bo hjemme i egne lei
ligheter så langt som mulig.

Konferansekalender:
15. -16. oktober 1997

Fagkonferanse om Downs
syndrom og utvikling av

aldersdemens

Sandnes.

Konferansen er primært rettet mot an
satte i fylkeskommunen og kommu
nene i Rogaland. Temaer på konfe
ransen vil bl.a være:

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

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

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

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

23. - 25. januar 1998

Nordisk konferanse under
tittelen eldre utviklings

hemmede

Helsingfors.

Konferansen er en videreføring av
tdiligere nordiske symposier om al
dring og psykisk utviklingshemming.
Temaer for denne konferansen vil
være:

- alderdom og tvang
- støtte ved sorgarbeid og død
- utdanning i temaet psykisk utvik
lingshemming og aldring

For nærmere informasjon ta kontakt
med Inge Ovesen tlf: 286 17 97

27.- 29. mars 1998

International Conference on
Develpomental/lntellectal

Disabilities

Larnaca, Kypros

Hovedmålsettingen med denne inter
nasjonale konferansen er å samle på
rørende 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 få en sentral
plass.

For nærmere 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
satsningsorådene for
SOR, og sto i fokus på
SORs fagkonferanse i
Oslo 9. og 10. juni i år.

Bakgrunnen er at levealdersut- Fremtidsiltsikter

vikiingen hos mennesker med _ perspektiver fra nåva
psykisk utviklingshemning har . , .  _
ført til at langt flere blir eldre. forskning

Dette skaper mange utfor- ?teve Moss har arbetat med aldrande i 15 ar. Da startades i

Prognosen viser at i årene Storbritannien många forsk
mellom 1990 og 2010 ventes ningsprojekt. Man talade ocksa
antall personer med Downs mycket om aldrande hos utvec
syndrom over 40 år å øke med khngshåmmade personer. Det
75%. For gruppen over 50 år **uterades manga aspekter pa
ventes økningen å bli på over det b 'and pa Vllket S“
2øo% man olev svagare, som gammal,

V,' vet i tillegg at Downs hurdan , Psykologisk process
syndrom er den største enkeltår- man glck
sak til psykisk utviklingshem- att “““skor aldrades
ning, og at gjennomsnittlig de- 01 æ , , , ,
butalder for En del yrkade
demenssvk- —— r- u i §amla redan den da§

dom hos per- JJ E” d® ^7°' de f8dde.s. andra var
soner med ner verkade «unga» langt upp i
Downs synd- gamla redan den dag alderdomen.

ar. „ Det diskuterades
de foddes också sociala aspek-

Samlet gir dette en indikasjon „ . ter PS Alderdomen
på de utfordringene levealder- och pa vilket satt man var varde
sutviklingen i denne gruppen sa“ 1 samMllet. En konklusron
forårsaker av detta var att man aldras hela

En av de sentrale foredrags- dde" Ol;h bara sena[e 1 liveb
holdeme på konferansen i juni En ^2? alderdom har med
var Professor Steve Moss fra ens ^stona a« gora. Man
Hester Adrian Forskningssenter «enomgar fyra stadier, som kort
ved Universitetet i Manchester. kan besknvas sa har:

TEKST OG FOTO: MAARIT AALTO

For åfå et innblikk i hva kol- 1. I bamdomstiden år man be
leger i Norden forøvrig vektleg- roende av månniskoma om
ger, spurte redaksjonen en av kring en och det har bety-
deltakeme på konferansen, pro- deise hur en barndomstid
sjektsekretær Maarit Aalto fra harvarit.
den finske organisasjonen For- 2. Man overgår i vuxenlivet
bundet De Utvåcklingshåmma- och lever ett sjålvståndigt
des Vål (FDUV) om å referere och oberoende liv.
fra Moss’foredrag. 3. Vi overgår i rollen pensionår

Referatet gjengis i orginal och får en mer avslappnad
form, på svensk-finsk. Maarit tillvaro i livet.
Aalto har imidlertid gjort seg 4. Och det sista skedet, strax
flid med å tilpasse teksen til for doden, då vi också år
«nomal-skandinavisk», slik at vi fullståndigt beroende av
ikke regner med at det vil med- omgivande månniskor.
føre vansker for leseme åfå inn- NT.. ... . , r ..., ,, . Nar vi talar om utveckhngsham-
holdet med seg. . . •b made personer vet vi att de hatt

en liten mojlighet till ett sjålv-

ståndigt liv, med egen familj
och egna barn. Många utvec
klingshåmmade personer har
levat lange på institution och ett
isolerat liv.

Vi har nu en mojlighet att fo
randra detta.

,
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Prof. Steve Moss, Manchester.
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En av arrangørene, psykolog
Knut Ove Solberg.
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To av SORs nordiske gjester. F.v.
omsorgsdirektør Gun Eklund fra
Finland og vicekontorchef Mari
anne Smedegaard fra Danmark.
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W Det år livskvaliteten vi skallta fasta på. Tillfredstållelse
och kånslan av lycka.

Stoda de utvecklingshåm- per dag. Det var inte alltid så bra
made personema i nya mbjlig- for åldringama.1975 startade en
heter. Nya mbjligheter att delta i ny utveckling på området av två
samhållet. I olika lånder har olika orsaker. Den fbrsta orsa
denna utveckling forverkligats ken var att man genom forsk-
olika. ningen uppmårksammade ål-

Bland de europeiska låndema dringamas isolerade tillvaro och
har Norge visat sig vara en av de den felaktiga attityden mot ål-
fråmsta. Man anser i många lån- dringar klargjordes. Institutio
der att såkallade medelmåttigt nema stångdes.
utvecklingshåmmade personer Den andra orsaken var att ål-
kan leva i sam- drande och utvec-

hållet. I euro- m m Personer med klingshåmning
n peiska låndcrna kopplades sam-

har man åndå UtvecklingS- man politisk p0 _
forsokt anordna håmning har inte fler litiskt hade man

någon plats for sjukdomar. en fbrestållning
utvecklingshåm- om vad dessa per-
made personer emedan i USA soner behbvde. Dessa fbreståll
kan det på en del håll vara an- ningar kunde innebåra att man
norlunda. Alla utvecklingshåm- fbrsbkte anordna en avslappnad
made personer har inte service- och tyst tillvaro for de gamla. På
kontakt och år inte med i syste- något sått utgick politiken ifrån
met. tanken «alla tror sig veta vad

I Manchester hade man en dessa personer vill». Dessa tan-
undersbkning kring åldrande ut- kar var baserade på ideologi,
vecklingshåmmade dår man
mårkte att många ålderstigna ut- Något OITI forskningen
vecklingshåmmade inte hade Det år viktigt att se på den fb
någon kontakt med servicen. råndrade positionen personer

Många hade blivit mer utvec- med utvecklingshåmning fått de
klingshåmmade på grund av in- senaste 25 åren. Deras liv har
stitutionsboende, psykisk stor- fdråndrats. Många medborger
ning och altzheimer. liga råttigheter har forverkligats.

Attitydema år också olika i Man når inte ånnu alla och på
olika lånder mot de ålderstigna senaste åren har nationalfbrsam
personema. I vissa lånder anses lingen (the Parliament) i UK

det att fa- minskat på resursema.
miljen Speciellt forskningsmedel har
skall ta minskats. Åndå har forskningen
vara på de visat på en del resultat.
gamla (In- På 1970-talet var man overty-
donesien, gad om att utvecklingshåmmade
Japan, personer hade många svåra
Singapore, sjukdomar i ålderdomen.
Hong- Så år det inte, utan tvårtom.
Kong), i Personer med utvecklings-
andra lån- håmning har inte fler sjukdo-
der finns mar. Nu klarar sig också många
de gamla svårt utvecklingshåmmade per-
på institu- soner till en hog ålder. Man har
tionema kunnat påvisa i forskningen att

(Holland, Tyskland,) och den sk. utvecklingshåmmade personer
nordamerikanska modellen in- klarar sig båttre hela tiden åndå
nefattar kravet på att ingen skall framtill 70 årsåldem. Dårefter
leva på institution (Australien borjar det gå neråt med olika
och UK). fbrmågor.

Det år tvårtom ån vad man
Politiken trodde.
USA har en klar åldringpolitik. Nar det gåiler beteendestbr-
Den stoder sig på många lagar ningar går det igen neråt. Når
och regler på hur servicen skall det gåiler inkontinence har
ordnas. Exempelvis att man forskningen visat att vid 45-50
skall ha en sex timmars program årsålder blir det en fbråndring
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hos utvecklingshåmmade perso
ner och de stbrsta problemen
blir vid 66-70 årsåldem. Når det
gåiler gruppen Down syndrom
år det få som lever efter de fyllt
55 år och i stort sått ingen over
75 år.

inte tagit ånnu i UK. Åldersinte
grering eller åldersspecialiserad
service??

Åldringar vill också tråffa
månniskor i andra åldrar. I
denna diskussion talar vi också
om pensionen. Wolfensberger
har tagit upp frågan om att vara
pensionerad hela livet och han
såger «det år inte accepterat att
inte gora något på hela dagen». I
UK ges inte tillråckligt med re
surser till familjema. Familjen
lever långe tillsammans och be
roendeskapet våxer hela tiden.
Den utvecklingshåmmade mbter
en djup kris då fbråldrama dor
och samhållets service år inte
beredda att plocka upp bitama.

Sammanfattning
Sammanfattningsvis kan sågas
att ålderstigna utvecklingshåm
made personer år en mycket va
rierande grupp. En del av grup
pen har inte alltid varit utvec
klingshåmmade men har blivit
det till exempel genom långva
rig psykisk sjukdom.

Man kan också konstatera att
det finns en stor grupp av ålder
stigna utvecklingshåmmade
som klarar sig relativt sjålvstån
digt och en liten grupp som år
mycket beroende av Services.
En slags service råcker inte till
eftersom det blir frågan om en
ålderstigen grupp med relativt
god hålsa och en grupp med
många problem.

Framtiden
Det år livskvaliteten vi skall ta
fasta på. Tillfredstållelse och
kånslan av lycka. 115 år beskrev
man livskvaliteten utgående
ifrån objektiva faktorer (ex. bo-
endet). Nu går man starkt infbr

Det kommer den stund då
man kan bli kal-

en subjektiv syn på livskvalitet.
Hur man upp-

lad for gammal M M Man onskade lever att livet år.
gubbe, onyttig J J _ Det år de
och att ens åsik- 5,16 o grundlåggande
ter inte betyder rum, att få gå på råttighetema vi
något. bio. skall kåmpa for.

Åndå vill alla Det blir en fråga
månniskor vara aktiva, delta och om - vad skulle gora ditt liv
arbeta. båttre? Når man frågade perso-

En viktig del år i detta att fb- ner om detta visade det sig att
råndra attitydema. Vi behover det var inget stora onskemål det
utveckla en så kallad «third age var frågan om. Man onskade sig
perspective». - ett eget rum, att få gå på bio.

Det innebår också nya mål for De utvecklingshåmmade per-
oss. sonema blir också duktigare på

I viss mån fbrsbker man fora att såga vad de sjålva vill.
den vanliga åldringsvården sam- De kan också påverka den po-
man med ålderstigna utvec- litiska nivån.
klingshåmmade personer. I UK Det gåiler att forstå vad per-
har inte åldringsvården alltid soner vill når de blivit ålder-
den positiva attityd, som skulle stigna och vi måste fbrsoka bli
behbvas. Dårfbr år vi fortfa- båttre på att forstå livskvalite-
rande osåkra att for dessa två ten. Det gåiler att tråna personal
servicesformer samman. på detta på ett sofistikerat sått.

For det fbrsta vill inte mån- Ofta år personalen betydligt
niskor vara tillsammans me ut- yngre och det kan vara svårt att
vecklingshåmmade personer. I forstå hur det kånns att bli gam-
USA har man forsokt få bort mal.
dessa hinder. Det kan vara frågan om kom-

For det andra år det också en plicerade behov. Detta år bero-
fråga om, om man skall leva ende av familjens information
ihop med samma åldersgrupp och på vilket sått andra anvån-
eller skall livet erbjuda ett liv der denna information.
med olika åldersgrupper. En viktig del i arbetet år i alla

Politisk klar stållning har man fall samarbetet med familjen.
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Aldersdemens
- Hva vet vi idag om Alzheimers sykdom?

Stipendiat Anne Bræk
hus’ foredrag om alders
demens som ble holdt

på Samordningsrådets
fagkonferanse i Oslo 10.
juni i år gjengis her i ar
tikkelform, men uten re
feranser og henvis-

Symptomene neise for de-

ninger.

DEMENS er en fellesbe
tegnelse på organiske
hjemesykdommer som

er kjennetegnet ved kronisk
mental svikt og svikt av følel
sesmessige og viljemessige
funksjoner. Med organiske me
nes at det er påvisbare foran
dringer i hjernevevet, dvs i mot
setning til en funksjonell syk
dom, der man ikke (i hvert fall
ikke med dagens metoder) kla
rer å påvise vevsforandringer i
hjernen. Det er viktig å merke
seg at demens rammer flere
mentale funksjoner, det er ikke
bare en reduksjon av hukom
melsen.

funksjoner og derfor foreløpig sykdommer i hjernen (primær

Kriterier for demens i følge ICD-10

1 1 Svekket hukommelse, i sær for nyere data
2 Svekkelse av andre kognitive funksjoner, for

eksempel abstraksjon, dømmekraft, tenkning,
planlegging

2 Klar bevissthet

3 Svekket følelsesmessig kontroll, motivasjon eller
sosialatferd med en eller flere av følgende:

1 Følelsesmessig ustabil
2 Irritabilitet
3 Apati
4 Unyansert sosial åtferd

4 Varighet i 6 måneder eller mer

Tabell 1

Ordet «demens» betyr egent
lig gal, og er derfor et dårlig ord
i denne sammenheng. Det er
imidlertid godt innarbeidet.
«Senil» (som betyr gammel)
ble tidligere brukt som beteg
nelse på demens, og benyttes
nok av mange fremdeles.

Demensdiagnosen baseres
vanligvis på de såkalte ICD-10
kriterier (international classifi
cation of mental and behaviou
ral disorders, tabell 1). Diagno
sen demens stilles på bakgrunn
av kliniske symptomer og resul
tat av tester, det finnes ingen
blodprøve eller røntgenundersø
kelse som kan bekrefte diagno-

sen. Et obligatorisk krav er re- skrev sykdommen første gang i 65 år har oftest mest uttalte hu-
dusert hukommelse, i tillegg 1907 hos en kvinne på 51 år. kommelsesproblemer og utvik-
kreves det kognitiv svikt (svikt i Nest vanligste årsak til de- ler seg vanligvis langsomt. Det
evnen til å tenke) på minst et an- mens er såkalt vaskulær de- ses imidlertid ikke sjelden unn-
net område. mens, som er en fellesbeteg- tak fra dette.

skal, i følge krite- M M øen hyppigste menssykdom- Forekomst av demens
riene, ha innvirk- . mer som opptrer Forekomsten av demens er ca.
ning på pasien- Tormen Tor ae- pga hjerneslag, 5% hos de over 65 år, mens ca.
tens funksjoner i mens er demens av drypp eller blod- 15% av befolkningen over 75 år
dagliglivet, så- Alzheimers tvoe karsykdom i lider av en demenssykdom.ATM MIAIIVIIIIVI3 lypC A T71« X l„.:
kalte ADL-funk- hjernen. Alko- Flere studier tyder på at kvinner
sjoner (activities of daily li- holmisbruk er tredje vanligste rammes av demens noe hyppi-
ving). årsak til demens, mens andre gere enn menn. Det er også

I praksis ser vi derfor enkelte mindre hyppige årsaker er blant langt flere demente kvinner enn
pasienter som helt åpenbart har annet nedsatt stoffskifte (hypot- menn, fordi det i den alders-
svekket mental kapasitet, men hyreose), vitamin B-12 mangel, gruppen er overvekt av kvinner
som ikke er så uttalt at det går herpes infeksjon, følgetilstand (2/3 er kvinner ide aktuelle al-
utover evnen til å utføre ADL- etter store hjerneskader og kreft- dersgruppene).

ikke fyller kravene til en de- svulst eller spredning). Symptomer ved demens
mensdiagnose. Når det gjelder demens av Tabell 2 viser symptomer ved
(Se Tabell 1) Alzheimers type skiller man demens. Dette er symptomer

Den hyppigste formen for de- mellom er tidlig og en sen form, som forekommer ved alle typer
mens er demens av Alzheimers Den tidlige debuterer før 65 års demens. Debutsymptom kan va-
type (DAT), den rammer ca. alder, utvikler seg vanligvis hur- riere, men redusert hukommelse
60% av pasientene. tig og har ofte ganske omfat- er første symptom hos ca 80%

Alzheimers demens er opp- tende symptomer. av pasientene. Debutsymptom
kalt etter en tysk lege som be- Den formen som debuterer etter er også avhengig av hvilken

type demens det er, for eksem
pel vil man ved DAT tidlig
kunne observere språkproble
mer, mens psykomotorisk tre
ghet er typisk ved vaskulær de
mens.

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

- ÅRSAKER, DIAGNOSE 0
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medisiner, pasienten glemmer å
ta dem, eller tar dobbel dose.
Mange av pasientene blir derfor
tildelt medisindosett, men er
ikke i stand til å lære seg å bruke
denne.

Språkvansker. I starten ser man
hos DAT-pasienter spesielt van
sker med benevning (såkalt ano
misk afasi). Ofte avdekkes
denne svikten bare ved direkte
konfrontering, det vil si når man
spør hva en gjenstand heter. Et
terhvert tilkommer mer omfat
tende språkproblemer, både
vanskeligheter med å forstå og å
uttrykke seg.

Apraksi er sviktende evne til å
utføre praktiske handlinger til
tross for full førlighet og forstå
else for det som skal skje.
Symptomer på apraksi kan være
vanskelig å skille fra svikt i
overordnet planlegging som ses

Tabell 2

Hukommelse for nære ting
svekkes tidlig, mens hendelser hos lett demente,
fra tidligere tilbake i livet hus-
kes bedre i starten av en de- Agnosi er manglende evne til å
menssykdom. Etterhvert som gjenkjenne objekter til tross for
sykdommen utvikler seg husker intakt sensorisk funksjon,
pasienten heller
ikke fra lengre   Hukommelse Forståelse og

tid tilbake. / / fo|> nære tjng handling i rom.Svikt i evne til å
Læring, det vil si SVeKKes tidlig orientere seg i
innprenting av kjente og ukjente
nytt materiale, svekkes tidlig, omgivelser, svikt i evnen til å
Det viser seg for eksempel at det kopiere figurer og vanskelighe
er vanskelig å lære seg å bruke ter med å gjenkjenne samme fi
nye gjenstander, til tross for at gur fra forskjellig vinkler. Dette
forklaringen gjentas mange kan gi store problemer for ek
ganger. Mange vil i tidlig fase sempel i forhold til bilkjøring,
ha problemer med å håndtere

Redusert intellektuell evne.
Redusert evne til resonnering, Demens i mellomfase
abstraksjon, for eksempel å for- Hukommelsesfunksjonen svek
stå konsekvenser av handlinger kes ytterligere, det tilkommer
utover et her og nå mer omfattende
aspekt. Ofte for- H H Atferdsen- språkvansker,

stås for eksempel dringer kan økende desori-
bare den konkrete entering og
betydningen av et være et sYmP- eventuelt park-

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

Demens i tidlig fase.
Nærhukommelsen svekkes, en
kelte språkproblemer oppstår.
Problemer i det daglige er ofte
at penger og gjenstander for
svinner. Det blir vanskelig å
holde avtaler, arbeid utenfor
hjemmet opphører. Pasienter i
denne fasen klarer vanligvis
godt å skjule problemene for an
dre enn den nærmeste familie.
Mange av pasientene 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.

ordtak. tom. insonistiske

Manglende innsikt i egen syk- lite mimikk),
dom ses hos mange av pasien-

symptomer (stivhet i kroppen og

tene. Det er derfor av avgjø- Demens i senfase
rende betydning å innhente opp- I siste fase av demenssykdom
lysninger fra pårørende. men sees fysiske svekkelser

Atferdsendringer kan være et tilstiver i bøyd stilling) og in
tidlig symptom. Det kan være kontinens. Språket forsvinner
tegn til apati, aggresjon, tretthet, ofte helt.

som kontrakturer (armer og ben

manglende konsentrasjonsevne,
interesse for omgivelsene avtar, Patoanatomiske forandringer
og tidligere personlighetstrekk Demens av Alzheimers type er
kan forsterkes. en såkalt kortikal demens, det

vil si at forandringene sitter
Angst / depresjon forekommer først og fremst i hjernebarken,
hyppig hos demente pasienter. Flere av de vaskulære demen-
Flere studier viser at depressive sene er av subkortikal type, her
symptomer antakelig forekom- befinner forandringene seg dypt
mer hyppigst tidlig i forløpet av inne i hjernen. Ide fleste tilfel
en demenssykdom. Det kan lene sees atrofi, det vil si en
også i tidlig sykdomsfase være skrumping av hjernen som sann
vanskelig å vite om sympto- synligvis skyldes at nervecel
mene kan tilskrives demens el- lene dør. Denne atrofien kan
ler depresjon, eventuelt begge sees på en CT-bilde (computer
deler. Mange av de samme tomografi) og ved obduksjon,
symptomene ses ved begge til- Skrumping av hjernen sees også
standene (for eksempel apati og hos normale eldre. Det er derfor
initiativløshet). viktig å merke seg at det er galt

å stille demensdiagnosen bare
Vrangforestillinger og mis- på bakgrunn av påvist hjemea
tenksomhet forekommer relativt trofi på CT.
ofte. Hvis man ser på en del av

hjernevevet i mikroskop, vil

HB !
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Foredragsholder Anne Brækhus sammen med ordstyrer Tor Visnes. Foto: MaaritAalto.

Symptomer
ved demens

Redusert hukommelse
Nedsatt oppmerksomhet
Redusert læringsevne
Språkvansker
Apraksi
Agnosi
Forståelse og handling i
rom
Redusert intelektuell evne
Manglende innsikt
Atferdsendringer
Angst / depresjon
Mistenksomhet
Vrangforestilinger
Hallusinasjoner
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man se to hovedforandringer i
hjernen ved DAT, de såkalte se
nile plaque og nevrofibrillære
tangles.
Forandringen ses mest i tempo
ral- (tinninglapp) og parietallap
pen (isselapp). Hos mange pasi
enter spesielt hos de over 65 år,
sees også forandringer foran i
hjernen (frontalt).

Senile plaque ligger mellom
nervecellene og består av et pro- Tabell 3
tein som kalles beta-amyloid
(det har mange andre navn for å satt som følge av det. På den så
gjøre dette ekstra vanskelig!), kalte postsynaptiske membran,
Dette proteinet spaltes fra et det vil si overflaten av den cel
stort protein, APP (amyloid pre- len som skal motta informasjon,
cursor protein), som ligger i cel- sitter det reseptorer som signal
lemembranen. Man vet ikke helt stoffene binder seg fast til. Ved
hvilken funksjon DAT sees også
APP har. I celle-  M HOS Ca 10% av en ødeleggelse
kultur har man vist J J na<sipntpnp Pr av en del av
at beta-amyloid er " disse reseptore-
giftig for nervecel- Demens av Alzhei- rene.
ler, det er imidler- mers type en ren ar-
tid usikkert om det Årsaker til
også gjelder i hjer ve,lé sykdom. DAT
nen under vanlige forhold. Hos ca 10% av pasientene er

Demens av Alzheimers type en
Nevrofibrillære tangles som er ren arvelig sykdom, i disse til
den andre hovedforandringen fellene debuterer sykdommen i
befinner seg inne i nervecellene, yngre år (mellom 40 og 60 års
Det består av fibre som vanlig- alder). Årsakene til de andre til
vis er parallelle, men som ved fellene av DAT er ukjent, men
DAT tvinner seg rundt hveran- en del risikofaktorer er kjent,
dre. Disse nevrofibrillære tan- Også her spiller arv en rolle, fo
gles sees også ved flere andre rekomst av såkalt APOE 4 i
hjemesykdommer. dobbel utgave på kromosom 19

øker risikoen for DAT. Andre ri-
Nevrokjemiske funn sikofaktorer som vi kjenner i
Det finnes mange forskjellige dag inkluderer hodeskade av
signalstoffer (transmittorsub- noe omfang,
stanser) i hjernen (f.eks. acetyl- Down syndrom, lav utdan
cholin, dopamin, serotonin). neise og depresjon, og kvinner
Dette er stoffer som har som har økt forekomst. Det er deri
oppgave å overføre informasjon mot ikke påvist noen sammen
fra en nervecelle til en annen, heng mellom økt eksponering
Acetylcholin er den som har for aluminium og demens. En
størst betydning for hukommel- kelte studier viser at røyking,
sesfunksjonen. I enden av en preparater som har en betennel
nervecelleutløper (axon) ligger sesdempende effekt (såkalte
små beholdere (vesikler) med NSAIDS; for eksempel Napren,
signalstoffer. Feiden o.l.) og østrogenprepara-

Når det kommer en elektrisk ter kan ha en viss beskyttende
impuls, det vil si informasjon, effekt mot utvikling av DAT.
fra en nervecelle som skal over-
føres videre til neste nervecelle Genetikk ved DAT
skjer dette ved hjelp av signal- I dag vet vi at det er påvist for
stoffene som frigjøres ut i den andringer på kromosom 1, 14,
såkalte synaptiske spalte (mel- 19 og 21 hos en del pasienter
lomrommet mellom to nervecel- med DAT. Nesten alle med den
ler). rent arvelige form for DAT har

Ved DAT skjer det imidlertid forandringer (mutasjon) på kro
en reduksjon av signalstoffene, mosom 14, noen få familier er
først og fremst av acetylcholin identifisert der det foreligger
og overføringen av informasjon forandringer på kromosom 1 og
mellom nervecellene blir ned- 21. Forandringene på kromo-

som 19 bidrar til økt hyppighet mens. Takrin (Cognex) er regis
av den sent debuterende DAT- trert i blant annet USA og Sve
formen, imidlertid må denne ar- rige og kan uten problemer fås
velige komponenten virke sam- på registreringsfritak i Norge.
men med ulike andre (ukjente) Takrin er et acetylkolinesterase
miljøfaktorer for å utløse syk- hemmer, og øker forekomsten

Akutt forvirring er en hyppig til
stand, ca 1/4 av pasienter over
75 år innlagt på en akuttmedi
sinsk avdeling får en akutt for
virringsepisode, mens forekom
sten blant gamle hofteopererte
pasienter er langt høyere, ca.
50%. Depresjon og psykose kan
også forveksles med symptomer
på demens.

Behandling
Det finnes i dag i Norge ingen
registrert behandling av de-

dommen. av signalstoffet acetylcholin i

Utredning mentet er vist å ha effekt på pa-
Pasienter der det er mistanke om sienter med DAT. Bivirkninger
demens skal gjennomgå en ge- som kvalme, oppkast og diare
nerell legeundersøkelse med og leverforandringer (sistnevnte
tanke på å utelukke somatiske påvises bare på blodprøver) kan
årsaker til en mental svikt. Ta- helt forhindre bruk av preparatet
bell 3 viser den utredningen som hos en del av pasientene.

den synaptiske spalten. Medika-

foretas på Hukommelseklinik- Det er også kostbart (20-
ken på Ullevål sykehus av pasi- 30.000 kr i året i full dosering)
enter med mistenkt og må tas opp-

mental svikt. Det er MM HOS en pasient $ ganger om
viktig å huske på at dagen. Aricept
det er et grenseland SOm har Symp- er et lignende
mellom normal al- tomer på mental preparat, det er
dnng og demens. svikt kan det være 1
Er diagnosen usik- o England og
ker må man ta tiden andre årsaker enn USA og utprø-
til hjelp og heller demens. ves f°r tiden i
vente noen tid med Norge. Det har
å sette diagnosen. angivelig færre bivirkninger, og

Differentialdiagnoser Det vil ventelig bli registrert i
Hos en pasient som har sympto- Norge (1997/98?).

skal tas bare en gang om dagen.

mer på mental svikt kan det Når det gjelder annen be
være andre årsaker enn demens, handling av symptomer ved de-
Hos de aller eldste kan det være mens er det først og fremst me
vanskelig å skille mellom foran- disiner fra tre preparatgrupper
dringer som sees ved normal al- som er aktuelle.
dring og symptomer på demens. Nevroleptika, preparater som
Akutt delir (akutt konfusjon, benyttes til behandling av schi
akutt forvirring) er en diagnose zofreni og tunge psykoser, kan i
det er viktig å kjenne til. Det er små doser benyttes til behand
symptomer på mental svikt, ling av vrangforestillinger og
men til forskjell fra demens hallusinasjoner hos demente pa
oppstår de relativt hurtig (dager sienter.
til uker), vekslende forløp med Antideppressive medikamen
mest uttalte symptomer om ter kan benyttes til behandling
kvelden/natten og ofte sees ut- av depresjon, angst og uro,
talte hallusinasjonen Sympto- mens benzodiazepiner (lette se
mene er utløst på grunn av ba- dativa som Sobril, Apodorm og
kenforliggende årsaker, som lignende) kan brukes ved akutt
feks infeksjon, hjerteinfarkt, uro (for eksempel ved en tann
hjertesvikt, slag eller medika- behandling) eller til kortvarig
menter. Dersom underliggende bruk ved søvnproblemer.
årsak blir behandlet vil sympto
mene på mental svikt forsvinne.

Utredning på hukommelsesklinikken
ved mistanke om demens

Klinisk undersøkelse
Tester for vurdering av hukommelse og andre mentale
funksjoner
Samtale med pasient / pårørende
Vurdering av:

depresjon
åtferd
ADL

Pårørende stress-skala
Blodprøver
CT caput (EKG)
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Sorg hos mennesker
med psykisk utviklingshemning
Fengselsprest Terje Auli var Ien aktuell sorgfase kan alle
blant innledeme på SORs kon- Jha problemer med åse sam
feranse i juni om aldring hos menhengen mellom sorgen og
mennesker med psykisk utvik- ulike fysiske og psykiske reak
lingshemning. Auli som også sjoner. Slike problemer blir for
har arbeidet som prest blant psy- sterket hos de psykisk utvik
kisk utviklingshemmede hadde lingshemmede. Når de rammes
sorg og sorgreaksjoner som av sorg, får de ofte fysiske reak
tema. sjoner eller endret adferd uten at
Han har oppsummert sin innled- de seiv eller pårørende ser sam
ning i seksten teser som Rapport menhengen med sorgen over ta
her bringer. pet.

ISorg er en reaksjon på tap /CMange psykisk utviklingsved dødsfall. Sorg kan også Ohemmede er helt avhengige
være en reaksjon på andre tap, av de menneskene som omgir
for eksempel skilsmisse, atskil- dem, det være seg foreldre eller
lelse, flytting omsorgspersonale.
osv.   Mennesker Ofte blir det disse

7 med psykisk som definerer vir-

2Mennesker . . kelighetsbildet formed psy- Utviklingshemming demS I det fine sam
kisk Utvik- opplever sorg Og tap spillet av signaler,
lingshemming | jke smertefullt SOm tolkning og tilbake
opplever sorg melding kan det
og tap like a "e anc«re. oppstå problemeroppstå problemer
smertefullt som alle andre. Pro- når omsorgspersonen ikke for
blemet er at sorgen ikke alltid er står uvante signaler og uttrykks
lett å forstå og tolke. Mange har former som har med sorg å
problemer med å sette ord på gjøre.
hva de føler. Sorgen kan dermed — x . x>° Et tap bryter opp den tilvanteta uttrykksformer som lett kan / , . ,

 f / orden i tdværelsen og etterla-
misforstas. t .ter den sørgende i et følelses-

3^ , messig kaos. Gjennom sorgar-
Omsorgspersoner kan tro at . x » , , u r., , , f , ,• , , beidet ma den enkelte tinne ny
de beskytter den psykisk ut- . . t.... , J \ o o o orientering og ny struktur i til-

vikhngshemmede ved a unnga a . r» 1• 1 x-i r. ° b værelsen. Psykisk utvikhngs-
ta opp det som har med sorg og , , , »fr . ta x • , hemmede har liten evne til ase
tap a giøre. «Det giør bare vondt , , , , fr-n j l ! xx sammenhenger og bruke ord for
verre». Eller de beskytter seg o ,

, , . v r a fa orden pa et følelsesmessigseiv mot noe som bhr for van- , ~ / j 1 x
, .. ,x tt xx j x kaos. Derfor er de ekstra sar-skehg og vondt. Uansett, det , .., . x , ,. , , bare ien sorgsituasion. Dette

som skier er at den psykisk ut- r °J , j i f r° j forsterkes ved at de otte er pns
vikhngshemmede ikke far den , ,, • , x r», gitt andre mennesker.
hjelpen som trengs for a bear- &

beide sorgen. Q Fordi mange psykisk utvik-
O lingshemmede har evnen til å

4Mange psykisk utviklings- leve i øyeblikket, lar de seg letthemmede makter ikke seiv å avlede av andre ting. Noen mis
formidle med ord hva tap og tolker dette til at de egentlig
sorg innebærer for dem. Men ikke er så berørt av sorgen og at
om de mangler evnen til å sette det beste er å hjelpe dem til å
ord på tanker og følelser, betyr glemme.
det ikke at de ikke opplever og

føler. Det er evnen til å formidle QFor en del psykisk utvik
det kommer an på. Vlingshemmede kommer ikke

sorgen til uttrykk gjennom følel- sørgende får mulighet til å ut
sesmessige ytringer, men gjen- føre sorgens oppgåver og bear
nom endret åtferd som sinne, beide tapet.
selvskading, spiseproblemer,
søvnvansker osv. Sorgen finner 1 A Det er vanlig å tenke seg
altså et uttrykk der ordene X i fire oppgåver sorgarbei
mangler. Utfordringen for om- det består av.
sorgspersonene er å se den en-
drede atferden i lys av tapsopp-   Den første er å akseptere at
levelser. tapet er en realitet.

  Den andre oppgaven er å gå

WMange psykisk utvik- inn i sorgens følelser og bearlingshemmede har et liv beide dem.
bak som er preget av tap. Perso-   Den tredje oppgaven er å
nale og lærere de har knyttet seg tilegne seg nye ferdigheter både
til, slutter og blir borte. Andre i møte med nye mennesker og i
tapsopplevelser er knyttet til løsning av nye oppgåver.
selve funksjonshemmingen. Li-   Den fjerde oppgaven er å
vet i hverdagen setter grenser og reinvestere den følelsesmessige
andre mennesker setter grenser. energien i nye forhold og i nye

mennesker.

nDet å stadig bli konfron- Gjennom hele sorgforløpet skjertert med hva en ikke et arbeid med de tre første opp
greier og hva andre tror en ikke gåvene på forskjellige måter
greier, blir som en uendelig igjen og igjen og igjen.
rekke av tap. Den lange tapshis-
torien mange av dem bærer med 1 Åfå se den døde (syning)
seg, vil prege opplevelsen av XJ er etter min mening av av-
nye tap. gjørende betydning for psykisk

utviklingshemmede slik at de

1 Q For å forstå noe av hva kan forstå hva døden innebærer.
X ^sorg er, kan Det gjør det uvir-
en bruke en mo-   Mange psy- kelige virkelig.
dell der en ser på kisk utvik Det Som
sorgen som en kan forklares
prosess der visse lingshemmede har et med ord, blir mer
oppgåver må lø- |jv bak SOm er preget forståelig. Å få
ses dersom den „ se den døde, kan

. , , , av tap. ,. , .sørgende skal r hindre skrem-hindre skrem-
finne igjen seg seiv og komme mende fantasier, gi noen faste
styrket ut av prosessen. Ord som holdepunkter i kaoset og anled
arbeid og oppgåver får det frem ning til åta et tydelig farvel,
at det kreves en aktiv innsats for
å komme igjennom sorgen. 1 ZTDe som skal delta under

X syningen, bør forberedes

nModellen med begrepene på situasjonen, få en beskrivelsearbeid og oppgåver i sor- av hva de kommer til åse og hva
gen er svært nyttige å bruke i som skal foregå. Med god forbe
møte med mennesker med psy- redelse av situasjonen, vil sy
kisk utviklingshemming som ningen kunne gi mennesker med
har sorg. Mange av dem er ikke psykisk utviklingshemming en
seiv i stand til å utføre sorgens mental avklaring og en fin an
oppgaver. Da er det avgjørende ledning til åta farvel på en kon-
at de menneskene som står den kret måte. Det gir et godt grunn-
sørgende nær, prøver å legge lag for å erkjenne tapet og bear-
forholdene til rette slik at den beide sorgen.
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FAGLK
HOSITERINGS-h HK

Tanken bak et faglig
hospiteringsnettverk
springer, i vesentlig
grad, ut fra ansvarsrefor
mens uønskede konse
kvenser.

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

Grunnideen / konseptet bak hospi
teringstanken er meget enkel.
Mennesker som jobber innenfor
samme felt skal kunne besøke
hverandre for å se gode løsninger
i praksis. Det stilles ingen andre
krav til hospiteringsstedene, enn
at de er villige til å ta i mot kolle
ger på besøk, slik at disse kan se
hvordan de arbeider. På denne
måten kan hospitantene komme
tilbake til eget arbeidsmiljø 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 nytten både av effektiv læ
ring og økonomisk rimelig fagut
vikling.

Ved å være tilstede kan man di
rekte ta opp praktiske hindringer,
likheter og forskjeller. På denne
måten bør problemer kunne løses
i et uformelt faglig samvær. Meto
den bør ha verdi både for folk
med og uten formell utdanning. Vi
tror også at verter som gjester vil
øke evnen til refleksjon. Dermed
vil man få dypere innsikt i eget ar
beidsfelt. Med andre ord tror vi et
faglig hospiteringsnettverk vil
fremme interaktiv læring!

Vi foretok en spørreundersø
kelse i Vestfold fylke (til sammen
17 kommuner/distrikt), hvor an
satte i heldøgnsbemannede boli
ger for mennesker med psykisk
utviklingshemming og autisme
ble bedt om å vurdere sin egen
kompetanse på ulike områder.

Jenssen 1996) Det er verdt å
nevne at Vestfold har et noe høy
ere prosenttall som har ett-årig ut
dannelse enn det som gjelder på
landsbasis.

Både de med tre-årig og de
med ett-årig utdanning føler seg
ikke kvalifisert til å behandle eller
forebygge alvorlig atferdsproble
mer. Det vil si at det finnes et be
tydelig behov for kompetansehe
vende tiltak i kommunene.

Kurs- og seminarvirksomhet
har begrenset verdi som “masse
linje” for kompetanseheving i
kommunene. Undersøkelsen vår
viser at det er lite eller ingen tilba
keførelse av kunnskap tilegnet
gjennom kurs og/eller seminar når
personalet kommer tilbake til
jobbsituasjon.

En av ulempene med kurs og
seminarer er at det er kostnadskre
vende i form av tid og penger.
Deltakelse på kurs/seminar gir be
hov for vikarer som det erfarings
messig tar tid å få tak i, og som
koster. I tillegg kommer kurs/se
minar avgift (og i enkelte tilfeller
lønn) for den eller de som reiser
på kurs/seminar.

En annen ulempe er at det er
begrenset mulighet for deltakelse
på kurs/seminar. I følge våre re
spondenter er det de med fast stil
ling over 50% som blir prioritert
for deltakelse.

Det er dokumentert alvorlige
generaliserings- og vedlikeholds
problemer ved kurs/seminardelta
kelse. I andre undersøkelser gjort
av blant annet Smith, Parker,
Taubman og Lovaas (Transfer of
staff training from workshops to
group homes: A failure to genera
lize across settings, 1992) er kon
klusjonen at kurs alene ikke gir
noen synlig effekt.
Kurs må bygges på med videre
opplæring som for eksempel på
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 på-jobben-tre
ning er å foretrekke som hovedtil
tak dersom en ser på betydningen
av naturlige forsterkere for de
som er i trening / opplæring, samt
naturlig feedback som viktig. Ut
fordringen ligger i å fornye «for-

IVESTI
Studenter ved Høgskolen i Østfold avdeling Vernepleierutdanning,

Marianne Gundersen, Sidsel Løvhaug og Torunn Simensen

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

I. gjennomgang av utdannings
planen for vemepleierstuden-

For å følge opp den store inter
essen arrangerte vi et nettverkse
minar på Glenne Senter, Habilite
ringstjenesten i Vestfold.

ter
II. gjennomgang av NFPU/Habi

literingstjenesten i Østfold
retningslinjer for god habilite
ringVi inviterte i første omgang ko

ordinatorene i kommunene/dis
triktene og avdelingsledeme i de
forskjellige boligene for i felles
skap kunne finne gode ideer og
løsninger på hvordan et faglig
hospiteringsnettverk best kan
gjennomføres.

III. gjennomgang av relevant lit
teratur som omhandler kom
petanse/profesjonelle ferdig
heter innenfor vårt fagom
råde.

Alle spørsmål hadde følgende for
mulering ...Ansvarsreformens uønskede

konsekvenser har blant annet ført
til: «Hvor dyktige er dere til å ...»

  Faglig isolering av nærarbei
deme og koordinatorene i kom
munen. I følge vår undersøkelse
kjenner også mennesker i høye
stillinger seg faglig isolert, det er
ikke bare et problem for nærarbei
deme. De følte at de hadde pro
blemer med å holde seg faglig
ajour, de hadde for liten kjenn
skap til gode løsninger i andre
kommuner, de savnet et forum for
å diskutere felles problemer og
ikke minst savnet de et faglig fo
rum for å løse disse felles proble
mene.

Del II besto av en åpen utfordring
til å komme med opp til fem egen
identifiserte dyktighetsområder

B) En annen spørreundersøkelse -
denne gangen rettet mot koordi
natorene i kommunene / distrik
tene. Denne undersøkelsen tok
form av 15 åpne spørsmål som
gjaldt dyktighetsoniråder og sat
singsområder 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 både disku
sjon og idedugnadsgrupper, samt
avgrensende spørsmål.

  Alvorlige og krevende sam
spills/ atferdsproblematikk må
håndteres av medarbeidere uten
tilstrekkelig faglige kvalifikasjo
ner, dette i følge våre responden
ter. Den problematikken det er
særlig snakk om er aggresjon, til
leggspsykiatriske lidelser og spe
sielt seksualitet knyttet opp til at
ferdsproblemet.

Noen av funnene
Undersøkelsene viser, blant annet,
at 16% av ansatte i heldøgnsbem
annede boliger for mennesker
med psykisk utviklingshemming/
autisme har tre-årig helse- og so
sialfaglig utdanning. De fleste av
disse er vemepleiere og sitter ofte
som avdelingsledere.

Nettverksundersøkelse i Vestfold
omfattet:

A) En spørreundersøkelse blant
ansatte i heldøgnsbemannede bo
liger for mennesker med psykisk
utviklingshemming og autisme.
Svarprosenten var meget oppløf
tende - hele 96,6% besvarte spør
reskjemaet. Spørreskjemaet besto
av (del I) 26 spørsmål med tilhø
rende 5 punkts Likert skala . Valg
av spørsmål var basert på

39% av respondentene har ett
årig helse- og sosialfaglig utdan
nelse. Dette vil si på hjelpe
pleier/aktivitømivå. Dette vil
igjen si at 45% er uten formell
helse- og sosialfaglig utdannelse.

Kvinner utgjør 78% av respon
dentene, noe som er i tråd med an
dre nasjonale undersøkelser (jf
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W Alle erikke gode
på alt, men
alle er gode
på noe

viktigste er nettopp bredde og va
riasjon. En nettverkstilnærming
kan styrke variasjonen og deretter
kvaliteten på enkelte løsninger.
Alle er ikke gode på alt, men alle
er gode på noe!

Hospitering gir mulighet for å
se løsninger i kontekst. Med det
menes det å se løsninger i praksis.
Man kan se de miljømessige ram
mebetingelsene, som f.eks. fysisk
utforming av bolig - beliggenhet
osv., personalmessige variabler,
det være seg bemanning, faglige
kvalifikasjoner og lignende.

Det er lettere for hospitanter å
stille relevante spørsmål ved hos
pitering. Erfaringsmessig er det
vanskeligere å ta ordet i en stor
forsamling, i et hospiteringsnett
verk blir det mer intimt. Det er
også lettere å stille relevante
spørsmål i en her og nå situasjon.

Hospitering fremmer utveks
ling av ideer. Det fremmer sam
handling mellom personer som
har arbeid innenfor samme felt
når de møtes i et slikt nettverk.
Det er da muligheter for å ut
veksle erfaringer når det gjelder
praktisk tilrettelegging og drøf
ting av faglige spørsmål.

Hospitering kan føre til styr
king og bygging av nye nettverk
også for brukeme (jfr. interkom
munale bruker fritids nettverk i
Rogaland).

Hospitering er 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 være et godt
supplement for å heve kompetan
sen ved å 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 året
avhengig av:

  Kvalitetsvurderinger - hvor
mye faglig utbytte får de igjen?
  Tilgangen på vikarer.
  Stillingsprosent hos den en
kelte medarbeider. Stillingspro
senten bør være over 50% hevdet
enkelte ledere, mens andre hevdet
et stort behov for faglig påfyll for
helgeansatte og vikarer.

sterkningsbetingelser» for kom
petanseutvikling. Ved å etablere
funksjonelle feedbacksystemer på
en arbeidsplass kan man lettere
sikre progresjon i tilegnelse av
kunnskap og dermed bidra til en
stadig fornying av forstrekninge
betingelser - nye ferdigheter åpner
for nye utfordringer. Evnen til å gi
og motta atferdsspesifikk feed
back er en grunnpillar i kompet
anseheving. Feedback kan gis av
alle med kompetanse, således vil
et hospiteringsnettverk være en
utmerket måte å tilføre nye for
sterkere på, ved at andre kolleger
fra andre boliger kan gi feedback.

Et flertall av koordinatorene
vurderte kurs og seminar som nyt
tig, men ønsket heller målrettet
veiledning over tid- både klien
trettet veiledning og veiledning på
profesjonelle ferdigheter.

Dette er en kort oppsummering
av de mere negative faktorene
som gjør at koordinatorene og an
dre ansatte ønsker å heve sin kom
petanse.

På den positive siden finnes det
mange gode løsninger på faglige,
personellfaglige og arbeidsmiljø
messige utfordringer i Vestfold. I
mange boliger finnes det konkrete
løsninger på problemer som for
tjener å 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 å illustrere dette kan det nev
nes at to naboboliger i samme
kommune ble enige om å møtes
og se på felles problemer og hver
andres løsninger først på nett
verksseminaret.)

Målet for et hospite
ringsnettverk
Mange av disse uformelle eller
“private” løsninger trenger syste
matisering og “formalisering”, for
å bli enda bedre. Dette kan gjøres
ved å utsette dem for kritisk feed
back fra andre kolleger, ved å
kunne drøfte justeringer, altemati
ver o.l. på stedet. Det er viktig å
presisere at slik feedback kommer
i tillegg til brukertilbakemel
dinger og feedback fra pårørende
m. fl.

Det finnes ulike løsninger på
lignende problemer - variasjon
kjennetegner nettverket. Det aller

Koordinatorene fikk også
spørsmål om de mente at det var
behov for tilleggsretningslinjer
med hensyn til taushetsplikt, per
sonvern ol. De svarte følgende:

  Ja - det beskytter besøksste
det mot senere baktale. Det kan
være at besøkelsesstedet ikke sva
rer til forventningene, eller at
noen har skyhøye forventninger.
  Det er nødvendig med sam
tykke fra hjelpeverge. Skal det
skje hospitering med direkte kon
takt med bruker, er det enighet om
at tillatelse fra hjelpeverge inn
hentes. Det må selvsagt være i
enighet med brukeren seiv, og det
er ikke tenkt at man provoserer
fram en åtferd for at hospiantene
skal se hvordan vertene mestrer
utfordrende åtferd. Eventuel un
derskrift på taushetsløfte om hos
pitering skjer på tvers av kommu
negrensene. Det bør utarbeides
etiske retningslinjer som alle i
hospiteringsnettverket forplikter
seg til.

Vi er usikre på om det finnes en
reell motsigelse mellom behov for
å verne om den private sfære og
behovet for tjenesteutvikling og
kompetanseheving. I et privat
hjem vil vi også få besøk av folk
vi ikke kjenner. Det kan være ven
ner av barna, reperatører, selgere
osv. Det at fagfolk oppsøker bo
ligtjenesten i et kompetansehe
vende øyemed, er med på å sikre
og styrke brukernes langsiktige
interesser. De som lærer bort blir
mer bevisst hva de gjør og hospi
tantene får gode modeller.

Som tidligere nevnt er det vik
tig å kunne se løsninger i kon
tekst, f.eks. et godt gjennomarbei
det ADL-program. Dersom det
ikke er ønskelig at brukeren skal
være tilstede kan godt brukes rol
lespill, hvor et av personalet rolle
spiller brukeren og et annet perso
nale «spiller seg seiv». Man kan
da demonstrere hvordan man fak
tisk gjennomfører treningen/opp
læringen osv. Med den fordelen at
hospitanten(e) kan stille spørsmål
underveis.

Hvilke problemer må løses for
å kunne realisere hospiteringss
nettverket var et spørsmål
koordinatorene fikk. Svaren ble:

  Det må være tilgang på bra

hospiteringssteder. Et godt motto
for hospiteringsnettverket er
«Alle er gode på noe, men ikke
alle er gode på alt».

  Ledeme må styre deltakelsen.
Ledere skal starte med hospite
ring, og så få med seg noen an
satte. Det er viktig for ledere å
være aktive slik at de får et fortro
lig forhold til dette og motiverer
de øvrige ansatte.

  Vikarutgifter, tid og motiva
sjonsfaktor er et sentralt spørsmål,
viljen og evnen til kreative løs
ninger er tilstede hos de koordina
torer og ledere som var på nett
verksseminaret.

  Politisk behandling, informa
sjonsflyt og dokumentasjon av
nytteverdien. Enkelte ønsket poli
tiske vedtak på en slik ordning.
Man bør sikre god informasjon
om gode løsninger, og man bør gi
en grundig og spesifikk dokumen
tasjon av nytteverdien av et slikt
nettverk.

Flertallet av koordinatorer og
leder mente det beste ville være et
fylkesbasert nettverk. Koordina
torene ble bedt om å si hvilke krav
de stilte til kvalitetssikring. De
mente at det måtte sikres gjenom
samarbeid på leder nivå, et slags
ledemettverk.

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

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

  Glenne Senter bør ha et koor
dineringsansvar.
  De bør ha et organisering og
gjenomføringsansvar.
  De bør ha et kvalitetssi
kringsansvar. På dette punktet var
det flere som mente at Glenne
Senter burde gi en slags godkjen
ning på de forskjellige hospite
ringsstedene, slik at man visste at
dette var et bra sted å hospitere.
  Glenne Senter bør ha ansvar
for databasen og kontaktformid
ling via informasjonskatalog.

Med andre ord: en slags informa
sjonsbank.
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SOR

Sosialpolitisk konferanse
Lillehammer Hotell 15.-17. oktober 1997

Inkludering - mer enn integrering

Onsdag 15. oktober

Inkludering - mer enn integrering
Verdier og kvaliteter som fremmer et samfunn
der alle er med

1230 Lunsj
1400 Åpning n! fylkesvaraordfører Liv Røe i Oppland
1415 En verden -En orden?

Foredragsholder: ambassadør Thorvald Stoltenberg
1515 Reformens visjoner og dagens virkeligheter

Foredragsholder: professor Jan Tøssebro, Program for So-
sialt Arbeid ved Norges Teknisk- Naturvitenskapelige Uni
versitet

1100 Kaffepause

1615 Kaffepause
1645 HVPU-reformen i ettertid -Om fortid og fremtid

Foredragsholder: førsteamanuensis Aslak Syse, Universi
tetet i Oslo

2000 Middag 1300 Lunsj

1630 Kaffepause

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

Torsdag 16. oktober

0900 Sosialt verdsatte roller

i beste fall en utopi, i verste fall et overgrep!
- er integrert omsorg nødvendigvis et gode?

1430 Parallelle sesjoner

Funksjonshemmede og
aktivt medborgerskap

1430 Hvorfor brukermedvirkning
- ulike modeller og begreper
- medvirkning på brukernes premisser
Innleder: sosiolog Bente Skansgård, Oslo

- etiske dilemma
Innleder: medlem av tilsynsutvalget i Hordaland,
Unni Leegaard, Bergen

1700 Erfaring med brukermedvirkning
-finsk arbeid gjennom ti år
- hva er det viktig å legge vekt på i dag?

2000 Mat og kultur

- alternativ strategi til tradisjonell rettighetstenkning?
Foredragsholder: høgskolelektor Gunnvor Bollingmo

1000 Integrering av alle psykisk utviklingshemmede -

- pendelsvingninger mellom integrert og segregert omsorg i
Danmark
Foredragsholder: professor Tore Jacob Hegland, Ålborgs
Universitet

1130 Inkludering og utstøting sett iet historisk og aktuelt vel
fersperspektiv
Dialog med salen
Foredragsholder: professor Tore Jacob Hegland, Alborgs
Universitet

1530 Psykisk utviklingshemmede og brukermedvirkning

Innleder: prosjeksekretær Maarit Aalto, FDUV, Finland

PRAPRAM*rnuunHivi.  .
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Av interesse for:

• Politikere og andre beslutningstakere i kommuner, fylkeskommuner og i staten
• Bruker- og interesseorganisasjoner
• Ledere for tiltak for mennesker med psykisk utviklingshemning i kommunene
• Ledere og ansatte i habiliteringstjenestene
• Ledere og ansatte i psykiatrien
• Fylkesmennene, fylkeslegene, overformynderiene
• Høgskolene
• Kontrollkommisjonene i psykisk helsevern
• Arbeidsmarkedsetaten
• SORs medlemsorganisasjoner

HVPU-reformen som erfaringsbank
for psykiatrireformen

1430 «Omsorgerna om utvecklingsstørda»
- utvikling
- kunnskaper og bidrag til psykiatrien
Innleder: prosjektsjef Peter Brusen, Socialstyrelsen i Sve
rige

1530 Psykiatri og voksenhabiliteringstjeneste
- er et fruktbart møte mulig?
Innleder: overlege/psykiater Geirmund Skeie, Voksenha
biliteringstjenesten i Hedmark

1630 Kaffepause

1700 God original - dårlig kopi
- hva kan kopieres - hva måforandres?
- manglende 2.linje tjenestetilbud
- manglende kompetanse
Innleder: overlege/psykiater Jan Egil Vold, Habiliterings-
tjenesten i Nord-Trøndelag

Fredag 17. oktober

0900 Åpenhet og helhet i psykisk helsevern
- inkludering av «utgrupper» som mål på folkehelsen
Foredragsholder: assisterende helsedirektør Lars Hansen,
Statens Helsetilsyn

0945 Nok en kommunal utfordring
- inkludering og prioritering i den kommunale hverdag
Foredragsholder: rådmann Svein Fjelland, Fjell kommune

1030 Kaffepause
1100 Har vi romslighet nok til å klare oss uten «fredet asyl»?

Samtale (med høve til innlegg fra salen)
Deltakere:
assisterende helsedirektør Lars Hansen, Statens Helsetilsyn
førsteamanuensis Aslak Syse, Universitetet i Oslo
assisterende rådmann Steinar Nesse, Fjell kommune
Leder: fylkespsykiater Ingrid Lycke

1200 Kan vi prioritere uten å sette ressurssvake grupper opp
mot hverandre?
- perspektiver på prioritering nasjonalt og internasjonalt
Foredragsholder: forsker Reiulf Steen, FAFO, Oslo

1300 Avslutning
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Foreldres innsynsrett i barns journal
I følge Statens Helsetilsyns nal. Når pasienten er mindreå
bulletin Helserett-Info uttaler rig, kan de foresatte kreve inn
helsetilsynet i et brev til et syn. Foreldre som er skilt,
sentralsykehus at det i ut- mensomhårdéllesforeldrean
gangspunktet er pasienten seiv svar kan hver for‘seg bg dåv
som i følge Legelovens §46 hengig av hverandre kreve
har rett til innsyn i egen jour- innsyn.

lertrd i slike som i andre til-

NFPU moner
MECANO

MASKINFABRIKK INA
PB. 33 - 6037 EIDSNES

TLF.: 701 90765 NORGE AS
NILS HANSENSVEI 2

LAVANGEN
KOMMUNE

0667 OSLO
TLF.: 226 48530

SOSIALETATEN
9465 TENNEVOLL - TLF: 771 75106

NORSK
SCANIA AS

PB. 143 SKØYEN - 0212 OSLO
TLF.: 220 64500

Habiliteringstjenesten
i Akershus

1300 Sandvika

Habiliteringstjenesten i Telemark
Barnehabiliteringstjenesten
Postboks 723, Borgeåsen, 3705 SKIEN
Besøksadresse: Borgevegen 43
Telefon 35 50 06 11 • Telefaks 35 50 07 45

Voksenhabi I iteri ngstjenesten
Eidsbygda, 3745 ULEFOSS
Telefon 35 94 56 44 • Telefax 35 94 55 16

Dette gjelder også om en av felle foretas en vurdering med
foreldrene motsetter seg den hensyn til hvorvidt det er tilrå
andres innsyn. Det må imid- delig ågi innsyn.

NFPUs medlemsblad “Sam- være behov for øremerkede
funn for alle” melder at NFPU midler - til tross for de fore
nylig var i møte med Storting- slåtte nye kriteriene i inntekts
ets sosialkomité. Forbundet ga systemet.
i dette møtet uttrykk for be- NFPU ga også uttrykk for at
kymring for den utviklingen forbundet er i tvil om om de
som har vært og fortsatt er på totale midlene er tilstrekkelige
kommunesektoren i forbin- for å dekke opp det totale be
delse med gjennomføringen hovet. Representantene i kom
av ansvarsreformen. NFPU munalkomitéen var, i følge
presiserte samtidig at det av bladet, meget lydhøre for
den grunn fortsatt en tid kan NFPUs synspunkter.

VERKSEIER

FURULUNDSVN. 5
0668 OSLO

TLF.: 227 94100

I I TELEMARK
' FYLKES-

\ W KOMMUNE

C-BLAD
Returadressse:
SOR’s sekretariat
Tor Mjaaseth,
Hamreheia 17
4631 Kristiansand

VILLMARKS-
LEIRSKOLE

Tilrettelagt kun for
psykisk utviklingshemmede

Telefon 62 45 97 51
Telefax 62 45 97 93
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