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Forord

arestedet “Perlen’s Kunstskole”
har produceret de fleste illu-
strationer i dette nummer af ViPU
Viden. Temaet er denne gang livshistorier.
Et pedagogisk varktgj der bruges i arbejdet
med udviklingsh®@mmede. Vi forsgger at gi

bag om metoden. Ser pd bide den teoretiske

og praktiske del af historien. Men vi ser ikke - Kaja Lis Mortensen
kun tilbage - ogsa frem. Frem mod videnscentrets nye mal. Etableringen af et nordisk
netforum - om psykiatri og udviklingshaemningv - pé internettet. For vi gnsker at samle
trade og spredé viden. Mange steder i norden er emnet de udviklingshemmede med
sindslidelser pa dagsordenen. Men omréddet er preget af manglende koordination og
overblik. Med vores nye webplaner vil vi samle krafterne. Videnscentret har ogsi
styrket indsatsen internt. I 10 uger har vi fiet en studerende fra Psykologisk Institut i
praktik. Det kommer ogsa leserne af ViPU Viden til gavn, da hun i de kommende

numre vil bidrage med artikler.
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Det begyndte egentlig som et spgrgsmal tilbage i
slutningen af 80'erne. Hvordan kan det vere, at
der er sd mange udviklingshemmede, der har det
sé svaert med sig selv og er s& udadrettede og selv-
skadende? Susanne Hollund undrede sig. Hun var
forstander pa en ny institution pa Mors for voksne
udviklingshemmede. Sarlig en af beboerne be-

kymrede hende. Hvad kan det vare der er sket, -

siden det er sd galt?

Den voldsomme beboer var ligeom de fleste af
institutionens beboere kommet fra Egeskovcen-
teret - en stor centralinstitution. :

- Vi fik fat pd hans gamle papirer, og det gav os
en masse »aha«-oplevelser. Igennem sin opvakst
pa den enorme institution havde han aldrig rigtigt
haft nogle nare relationer, han var aldrig blevet
‘m@dt som den han var, og han var altid blevet
straffet. Vi forstod langt bedre, hvorfor han var
ngdt til at ggre, som han gjorde, og hvorfor han
havde sa meget had til sig selv, forklarer Susanne
Hollund, der i dag er afdelingsleder pa den amts-
kommunale institution Sglund ved Skanderborg.

Oplevelsen lagde grunden til livshistorier som
pedagogisk arbejdsredskab, der er en meget stor
del af Susanne Hollunds arbejde.

Ligesom lagerne har deres patienters anamnese,
har pzdagogerne ogsd de udviklingsheemmedes
historie med sig i arbejdet.

- Vi ma kende deres historie. Deres sorger og
glaeder, forklarer Susanne Hollund og understre-
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Hun giver histerien liv...

[Af Mette Egelund Olsen]

ger, at nér hun taler om livshistorier taler hun
om to slags. Billedbogen for og om den udvik-
lingshzzmmede. Med fotos fra fortid og nutid og
korte tekster, som den udviklingsh&mmede kan
bruge i sit eget liv til at vise, hvem jeg er. Og s&
den anden side af historien - den faglige - som
er til for medarbejderne. For at de kan se, fatte
og favne deres brugere. Livshistorien som et
paedagogisk varktg;.

- Det er sa@rligt den sidste del, der har gjort os

klogere, siger Susanne Hollund.
Det har varet et stort arbejde at stykke livs-
historierne sammen. Det har betydet kontakt til
péargrende, til landsarkivet, psykiatere, leger,
journaler. Private breve er studeret og der er
fundet originale dabsattester, fotos, etc...

Ud af det fundne materiale laves der et resume
pé 6-8 sider, sa alle andre pa rimelig kort tid kan
fa et indblik i beboerens liv. Resumet laves af
kontaktpersonen. I resumet indgar blandt andet
drstal, begivenheder, opvakstvilkir og det hele
analyseres derefter pa et personalemgde, s alle
kommer til at kende vedkommendes historie: ,

Hvad er det personen fejler? Er der en konkret
beviselig hjerneskade? Er der spasticitet? Epi-
lepsi? Er der tale om et syndrom f.eks Down syn-
drom, Rett syndrom? Og hvad betyder skaderne
for dét menneske?

Hvis ngdvendigt inddrages fagpersoner i udred-
ningen.

Tema
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Derefter koncentrerer personalet sig om de pafgr-
te handicap. Hvad er der sket i det menneskes liv
af udefra-kommende ting og begivenheder, der har
givet det sar pa sjelen, og som kan vere med til at
ggre det endnu sverere at udvikle sig? Det kan
f.eks vere, at vedkommende blev anbragt pa insti-
tution som 2-arig og mistede kontakten til forel-
drene. Det kan vare et menneske, der aldrig er
blevet mgdt med forventninger eller muligheden
for at kommunikere, at forstd og blive forstaet.
Eller én der har varet fikseret eller medicineret
eller maske har oplevet rigtig mange flyt eller skif-
tende kontaktpersoner igennem sin tilvarelse.

Tilsidst koncentrerer personalet sig om, hvilke
reaktioner har beboerne haft pa deres liv. Har de
f.eks trukket sig tilbage med “autistiske traek”?
Har de veret udadrettede? Urenlige? Har de varet
selvskadende eller haft bulimi eller anoreksi-reak-
tioner?

- Nar vi sa endelig er feerdige, rummer persona-
let meget mere af den person. Det kan langt bedre
forsta de reaktioner vedkommende har pa sit liv.
Livshistorien medfgrer stor rummelighed fra per-
sonalet, fortaeller Susanne Hollund.

Neste skridt er en handleplan, der bestar af 4 dele:

1) Relation - Hvilken betydning har relationer
for menneskets udvikling?

- Der skal opbygges tillid igen. De udviklings-
he&mmede har opbygget deres egen verden. Vi
ma ga over i deres verden, vare der pa deres
premisser, mgde dem ydmygt og fa dem til at
synes om os, sa de maske far lyst til at komme
ud af deres verden og med over i vores. Fordi de
er blevet trygge og oplever sig elsket og forsta-
et, forklarer Susanne Hollund.

2) Kommunikation.

- Nar vi fgrst har tilliden og tilknytningen, kan
vi begynde at kommunikere. Og hvordan ggr vi
sa det, ndr de maske ikke taler? Vi skal kunne
afleese og tolke deres signaler. Men det kraver,
at man “ser” hinanden. De udviklingshemmede
skal fgle sig set, hgrt, elsket og verdsat. Det er
det, de har manglet. Deres selvtillid og selvverd
er lavt, forteller Susanne Hollund.

En af afdelingens mange midler til kommuni-
kation er kunstterapi. En uddannet kunsttera-
peut er tilknyttet afdelingen.

3) Oplevelser.

- Og har de udviklingsheemmede sa noget at
ggre, mens de venter pa os? Har de oplevelser?,
siger Susanne Hollund og n@vner det fjerde
punkt:

4) Seksualitet.

- Nar sa vi kender alle delene, skal de udviklings-
hammede lzre deres historie at kende. De skal
med ud at se, hvor de har boet. De skal med fordi,
det er dér, der lukkes op for deres erindring, og det
er her billedbggerne bliver til, forklarer Susanne
Hollund.

Det er lederens opgave at tilrettelegge arbejdet,
sa det kan lade sig ggre at lave livshistorierne,
mener Susanne Hollund og tilfgjer, at de sgrger for
aldrig at have mere end to billedbgger igang pa
samme tid.

- Det er oppe i tiden at skulle vide noget om hin-
anden. Vi finder da ogsa frem til pargrende, der
helt havde mistet kontakten og som gerne vil have
kontakt igen med deres f.eks sgskende. Et resultat
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er da ogsa en pargrende-fest, vi holdt med 95
deltagere. Vi fortalte om vores arbejde med livs-
historier og syv af vores beboere havde besgg af
pargrende, de ikke havde haft kontakt med i
mange ar. En fik endda besgg af sine to brgdre, der
aldrig nogensinde havde set deres bror. Og det er
ogsa et behov for de pargrende. Vi oplever, at de
altid har syntes, at det har varet rart at tale om det,
ogsa selv om den side af deres historie kan rumme
mange slags fglelser som sorg og misundelse,
siger Susanne Hollund.

Indimellem sporger mennesker, hvad nytte de
udviklingshemmede kan have af livshistoriebg-
gerne, hvis de alligevel intet fatter? Men som
Susanne Hollund siger, sa fatter menneskene
omkring den udviklingsh®mmede den, og den
udviklingshemmede bliver dermed en anden og
ikke bare den “multihandicappede”. Og hvis per-
sonalet far mere viden - rummer de som sagt ogsa
mere.

Susanne Hollunds egen livserfaring med histori-
en strekker sig tilbage til Mors men sarligt ogsa
fra tiden fgr Selund som stedfortraeder pa Hammel
Bo- og Aktivitetscenter, hvor hun oplevede stor
opbakning fra personalets side. Opbakningen har
hun nu stadig fra bade ledelse, personale og de 25
&ldre udviklingshemmede beboere.

I de cirka to ar hun har varet pa Sglund som
afdelingsleder, har afdelingen produceret 3 histo-
rie-billedbgger samt lavet den faglige livshistorie
pa nasten alle beboerne pa afdelingen.

Men at lave livshistorier for de udviklingsham-
mede vakker ogsa ens egne minder:

- Vores historier er ogsa vigtige. Man kommer i
kontakt med ting i sit eget liv, nar man laver dette,
og det kan vare gavnligt og udviklende for én selv
at fa supervision under processen. Sa det bgr vare
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Gunhild Rigmor Serensen

et tilbud man ved, man kan fa undervejs, forklarer
Susanne Hollund.

Pa Sglund har man desuden etableret en gruppe
af medarbejdere med interesse i livshistorier. Den
mgdes to gange om aret og udveksler erfaringer,
analyserer historier og snakker om de ting, der kan
vare svere. Gruppen kan ogsa veare en hjlp til at
finde ud af, om man har brug for supervision eller
andre handlemuligheder i arbejdet med livshistori-
er - og sig selv.

Susanne Hollund kan kontaktes pa:

Solund, Dyrehaven 10, 8660 Skanderborg

TIf. 86 26 41 04 (privat), 87 93 12 02 (arbejde)
email: shollund@adr.dk
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ERINDRINGENS

[Af Per Lindsg Larsen]

"Jeg var dengang mellem tre og fire dr.

Liggende pa alle fire ved rendestenen,
rodende med en pind, i samme vaktes
jeg for farste gang til bevidsthed

1"y

om mit eget jeg i dette liv.

Séledes skriver Johanne Louise Heiberg i de
indledende sider i sine erindringer. Den aller-
tidligste erindring i livet synes for de fleste at
have en sarlig verdi ved sd at sige at vere
udgangspunktet for alle senere erindringer. Det
er her det hele begynder - i erindringen. Eller
med fru Heibergs ord, det gjeblik hvor jeg’et
bliver sig selv bevidst i livet. Laesere af selvbio-
grafier stgder hyppigt pa tilsvarende tidligste
erindringer, som forfatteren at personlige grun-
de finder vigtig, skgnt de for leseren sjeldent
har stor oplysningsverdi.

Der er stor forskel pa hvilken alder den tidligste

erindring hidrgrer fra. Nogle mener at kunne
huske begivenheder fra fgr de fyldte 2 ar, som
f.eks. historikeren Troels Lund:

"Det er en almindelig antagelse, at man ikke kan
huske stort lzengere tilbage end til sit fyldte 2. &r.
Hvis det forholder sig si, ma det vel bero pa et
selvbedrag, nar jeg mener at kunne huske endnu

PSYKOLOGI

lengere" Troels Lund fortaller herefter en ’erin-
dring om hvorledes han blev kgrt gennem

Kgbenhavns gader i barnevogn og mener pd bag- '

grund af ydre detaljer at kunne datere denne erin-
dring til en alder pé ca. 1 1/2 ér.

Det er selvsagt svert at efterprgve trovaerdigheden
af disse erindringer, men det er indlysende, at der
i mange tilfzlde kan vere tale om handelsesfor-
1gb, der er blevet fortalt senere i barndommen, og
som har festnet sig s levende og visuelt, at de
opleves som @gte erindringer. Nyere forskning
viser, at der er grund til at nere betydelig skepsis
overfor erindringer, der daterer sig tidligere end til
ca. 3 1/2 ars alderen. I almindelighed kan de fer-
reste voksne huske begivenheder fra fgr 4 ars alde-
ren.

I forskningen taler man om "childhood amnesia"
eller pa dansk: Barndoms-hukommelsestabet, der
antages normalt at omfatte de fgrste 3 1/2 til 4
leveér. Flere undersggelser har imidlertid vist, at
en af de vasentligste faktorer for hvor langt vi er i
stand til at huske tilbage i barndommen er intelli-
genskvotienten (IQ). Jo lavere 1Q, desto senere vil
erindringerne om barndommen starte.**

Det er derfor forventeligt, at mange udviklings-
hemmede ikke kan erindre deres barndom s
langt tilbage som andre. Hvis en udviklingshem-
met ikke kan huske lengere tilbage end til 6-7 érs
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alderen er det ikke ngdvendigvis udtryk for psy-

- kisk fortrengning eller lignende, men kan vare en
naturlig fglge af intelligens-handicappet. Viden
herom har naturligvis betydning bade for det
padagogiske som for et eventuelt psykoterapeu-
tisk arbejde med udviklingsh®mmede.

Fordelingen af erindringer
Hukommelsesforskningen har kastet et interessant
lys over hvilke perioder i livet vi har flest erin-
dringer fra.” Umiddelbart vil man maske tro at en
80-arig har erindringer jevnt fordelt fra hele livs-
perioden, men sadan forholder det sig ikke. Tabel
1 afslgrer hvorledes vi som @ldre husker vores liv.
Det er verd at bemarke, at mgnstret er genfundet
i et sd stort antal undersggelser, at der i erin-
dringsforskningen ikke lengere rejses tvivl om
fordelingens almene gyldighed.

Fordeling af erindringer hos 80-arige

P

Y/

0-9 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70+
Periode i livet (ar)

Antal erindringer

Som det fremgér af tabellen gér vore erindringer
tilbage til ca. 4 ars alderen. Fra 15-30 ars alderen
indtraeder hvad der i forskningen kaldes "remini-
scence bump" eller pa dansk: "Erindrings-ophob-
ningen". Der viser sig, at af de erindringer vi som
@ldre har om vores liv, vil den overvejende del
kunne dateres til alderen mellem 15 ar og 30 ar.
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Fra 30 ars alderen og frem til ca. 10 ar fgr vi
udspgrges om vore erindringer vil vi kunne erin-
dre betydeligt mindre. Nar antallet af erindringer
igen stiger lengst til hgjre i tabellen skyldes det,
hvad der sadvanligvis kaldes: "Recency-effek-
ten", altsa det faktum, at vi lettere husker begiven-
heder, der er sket inden for de senere ar.

Lidt populert sagt, sa betyder det altsd, at hvis
man er 30 &r, sé kan man se frem til de naeste 40 ar
med den forvisning, at man som 80-arig kun vil
have relativt fa erindringer fra denne periode. Hvis
det virker forstemmende, sa har anden forskning
vist, at &ldre mennesker ofte angiver de perioder i
livet, som de har ferrest erindringer fra, som de
lykkeligste.

Ingen forskning har peget i retning af at fordeling-
en af livserindringer ikke ogsa er galdende for
udviklingshemmede, og viden herom er vardi-
fuld, ikke blot i forstaelsen af hvorledes en person
oplever sit liv, men kan f.eks. ogsa gge vores for-
staelse af fremtradelsesformer i et demens-forlgb.
Bla. dansk psykologisk forskning har pavist, at
demens eroderer beholdningen af erindringer
jevnt over hele livsforlgbet, og saledes ofte efter-
lader ger af fragmenterede erindringer, s@rligt fra
puklen af erindringer fra barndoms- og ungdoms-
arene.’

Det sker, at en demensramt ikke l&ngere er istand
til at genkende den agtefelle han eller hun har
levet med i 40 ar, men til gengald pludselig
begynder at tale varmt og livligt om en kortvarigt
ungdomskerlighed. Naturligvis kan dette virke
stert sarende pa agtefellen, der forstaeligt kan
tro, at det er udtryk for at ungdomskearligheden
nok i sidste ende har haft stgrst betydning for




S

Tema

egtefellen. Takket vere erindringsforskningen
kan vi nu give en naturlig og beroligende forkla-
ring pa fenomenet.

Milepaele

En af de vasentligste forklaringer pd at vi som
aldre har de fleste erindringer fra 15-30 ars alde-
ren skyldes, at det er i denne livsperiode at de fles-
te omvaltninger sker, og at der er i denne periode
vi oplever vasentlige livsbegivenheder for fgrste
gang: arbejdsvalg, ®gteskab, bgrn, bolig etc. Som
bekendt, sa husker man den fgrste gang, mens de
efterfglgende ofte fortaber sig i forvekslingernes
tage. Vasentlige livsbegivenheder - ofte kaldet
transitioner - star med en sarlig tydelighed 1 erin-
dringen.

En variant af stzerke og tydelige erindringer repree-

senteres af, hvad der i forskningen er blevet kaldet
"flashbulb-memories" eller direkte oversat "lys-
pare-erindringer".” Navnet fordi erindringer at
denne type ofte star i et ganske klart lys.
Flashbulb-erindringer kan vare forbundet med
markante offentlige begivenheder, som f.eks. Lady
Diana's dgd eller terror-angrebet pa World Trade
Center. Mange mennesker vil vere i stand til
udfgrligt at fortelle hvor de befandt sig, da de
hgrte om begivenheden og med en lang rakke
detaljer som normalt ikke hgrer med til almindeli-
ge erindringer. Mange mennesker over 50 ar er pa
tilsvarende made i stand til detaljeret at fortelle
om omstendighederne under hvilke de erfarede
mordet pa John F. Kennedy for nzsten 40 ar siden.
Nogle forskere anser sarligt klare erindringer -

som f.eks. transitioner og flashbulb-memories -
for at vare betydningsfulde som fyrtarne i det
store hav af erindringer, som vi alle har.*“’ Ifplge
disse forskere ggr de serligt klare erindringer det
lettere for os at navigere i beholdningen af erin-
dringer og lettere at holde system og kronologi i
dem.

Uden at vi ved det med sikkerhed, vil det vaere et
kvalificeret geet, at mange udviklingsha&mmede,
der maske er mindre deltagende i offentlige begi-
venheder og har levet et institutionsliv uden
mange store omvealtninger, vil have ferre pejle-
merker i erindringshavet og derfor vil have van-
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skeligere ved at strukturere hukommelsen og
sammenfatte den i erindringer. '

Mens hukommelsen reprasenterer enkelthederne
og detaljerne er det erindringerne, der skaber over-
blik og sammenhang. Erindringerne fortaller os,
hvem vi er, ved at fortalle vort liv i sammenhaang.
Eller som Sgren Kierkegaard siger det - i eet ande-
drag:

“Erindringen vil havde et menneske den evige
continuitet i livet og sikre ham, at hans jordiske til-
varelse bliver une tenore, eet andedrag, og udsi-
geligt 1 eet.”"”

Den, der mister erindringernes sammenha&ng - og
dermed sin livshistorie - reagerer ofte med angst,
depression og aggresivitet.

Meget peger pa at udviklingshemmede har van-
skeligere end andre ved at forme hukommelsens
brikker til erindringens livshistorie. Derfor er det
padagogisk arbejde med livshistorie og erindrin-
ger - som ikke mindst i de seneste ar har udfoldet
sig 1 dansk padagogik - interessant, og det bliver
ikke mindre interessant at fglge metodeudvikling
og resultater i arene som kommer.
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Livshistorier

Hukommelse og identitet
— FORUDSATNINGER FOR SELVFORSTAELSE

[Af Line Rosenlund Nielsen]

Det er karakteristisk for mennesket at have en
helt klar opfattelse af at veere den samme over
tid. Der er altsa noget, der ggr, at man gennem
skiftende situationer, oplevelser, stemninger
fgler, man er den samme - dette noget er den
personlige identitet eller ens selv.

Hvad er selvet?
For at forsta hvad selvet er, kan man anvende en
metafor, nemlig fortzllingen og dens hovedper-
son. Man kan séledes se vi menneskers liv som
fortellinger, gennem hvilke vi hele tiden fortal-
ler os selv - vi fortaller, hvem vi er, overfor
omverdenen og overfor os selv. Det, der i for-
tellingen svarer til hovedpersonen, svarer i livet
til den enkeltes selv (1).
Netop ideen, om at vi er fortellere af vores eget
liv, er grundlaget for den sékaldte narrativ (for-
tellende, handlingsmessig) psykologi, og
nedenfor vil denne teoris begreb om selvnarra-
tiver (selvhistorier) blive uddybet.
Udover selvnarrativer spiller ogsa den selvbiogra-
fiske hukommelse ogsa en vigtig rolle som grund-
lag for selvet, fordi det uden personlig hukom-
melse vil vere umuligt at fortelle sit eget liv.
Man kan overordnet se selvet som en personlig

fortolkning af egne erindringer, og det har to pri-
mere formal: Det fgrste er pa et socialt niveau,
hvor selvet er et middel til at forholde sig til andre
og indga i interpersonelle forhold. Det andet for-
mal er pa individniveau, fordi selvet ogsa tjener til
fglelsesmassig regulering (2).

Selvnarrativer og identitetsdannelse
Der har inden for psykologiske teorier om identi-
tet vaeret tradition for, at identitetsdannelsen ses
som et spgrgsmal om at fa defineret, hvilke trak
og karakteristikker, der passer pa og beskriver én
selv bedst muligt (3). Erikson er et klassisk
eksempel pa denne forstaelse, og hos ham antages
identitetsdannelsen at finde sted i puberteten som
resultat af en identitetskrise. Denne identitetskrise
opstar mellem gnsket om en sammenhangende
identitet og faren for rolleforvirring. Her skal der
ikke gas nermere i detaljer med denne teori, men
pointen er, at nar identitetskrisen bliver lgst pa til-
fredsstillende made, star den unge tilbage med et
set af karakteristiske trak, han eller hun har defi-
neret sig selv - og sit selv - pa baggrund af.
Identiteten kommer pa denne made til at besta af
en samling udsagn af typen "jeg er en X" (4).

I forlengelse af at se menneskets liv som en for-
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teelling, kan man imidlertid ogsé se identitetsdan-

nelsen som bestdende af historier, sakaldte selv-
narrativer. Denne forstdelse adskiller sig fra
Erikson pi den méde, at selvet i stedet for at bestd
af en samling karakteristiske udsagn bestér af for-
klarende historier. Disse historier bliver altsd for-
klaringsrammer, som man kan forstd de han-
delser, man kommer ud for, indenfor. Historierne
kan yderligere skabe sammenhang og mening i
tilveerelsen. Selvnarrativer tenkes ikke at blive
konstrueret pa én gang for derefter at ligge fast
resten af livet - i stedet konstruerer man livet igen-
nem historier, der beskriver og forklarer, hvem
man er.

Der er lavet undersggelser, der kan illustrere
udviklingen af selvnarrativer. En type undersg-
gelse er af @ldre menneskers hukommelse, hvor

Kaja Lis Mortensen
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man finder et uforholdsmessigt hgjt antal af erin-
dringer fra 11- til 25-ars alderen (5) - et fznomen
der betegnes reminiscensbumpet (6).
Ophobningen af erindringer fra ungdomsérene
kan delvist forklares ved, at identitetsdannelsen
har fundet sted i denne periode. Det betyder, at de
handelser, der skete dengang, indgar i selvnarrati-
vet. Derudover er netop denne livsperiode serligt
fyldt med forandringer og store beslutninger
(eksempelvis Kkarrierevalg), der far betydning
resten af livet. Ungdomsarene er pa den méide en
tid med mange vendepunkter og fgrstegangsbegi-
venheder, der senere kommer til at fungere som
pejlemerker i organiseringen af den selvbiografis-
ke hukommelse (7). Man kan ogsa formulere det
som, at disse begivenheder er den selvbiografiske
hukommelses skelet. |

Eftersom selvnarrativerne ikke ligger fast, og man
kan fortzlle eller forstd sig selv pa forskellige
mader, kan selvnarrativet til hver en tid konstrue-
res pa mere end en méde. Hvordan selvnarrativet
konstrueres i en given situation, afhznger af hvil-
ke informationer, der inddrages. Da selvet som
tidligere nazvnt er middel til at indgd i sociale
sammenhange, vil selvnarrativet ogsd i hgj grad
vare bestemt af det sociale formél, det skal opfyl-
de. Hvem vi er, pavirkes altsd ogsa af, hvem vi
omgas. '

Selvbiografisk hukommelse

- byggesten i selvet '

Den selvbiografiske hukommelse er ngdvendig for
overhovedet at kunne huske, hvem man er.
Forholdet mellem selvet og den selvbiografiske
hukommelse er gensidigt, pd en sddan mdde at

Tema

B,
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selvet ikke fuldstendigt bestemmer, hvad der hus-
kes, mens den selvbiografiske hukommelse heller
ikke er fuldstzndig bestemmende for den person-
lige identitet. Selvet og den selvbiografiske
hukommelse pavirker dog i vid udstrekning hin-
anden. Den selvbiografiske hukommelse bidrager
med byggesten til dannelsen af selvnarrativerne,
og selvet fungerer som den ramme, som de selv-
biografiske erindringer fortolkes indenfor. Det
skal nzvnes, at ogsa sociale og emotionelle fakto-
rer bidrager udover den selvbiografiske hukom-
melse til konstruktionen af selvet, men det er ikke
sé relevant at komme nermere ind pa det i denne
sammehhaeng (8).

Mennesket har et gnske om at skabe sammen-
haenge og om at lere af fortiden for bedre at kunne
forstd nutiden og drage nytte af den i fremtiden -
dette gnske kan opfyldes gennem den selvbiogra-
fiske hukommelse (9). For at skabe disse sammen-
hange, sker der en gensidig tilpasning af de selv-
biografiske erindringer og selvnarrativerne til hin-
anden. Denne tilpasning og fdrtolkning sker for
det meste uden, vi er bevidste om det, men da vi
besidder evnen til selvrefleksivitet, har vi ogsa
muligheden for at ggre os vores selvforstielse
bevidst.

Life review - en szerlig form

for identitetsfortzelling

Begrebet life review (kan overszttes som en
livsanmeldelse (ligesom en boganmeldelse)) er
opfundet af R. N. Butler. Han anser begrebet for at
dakke over en naturligt forekommende, universel
mental proces, hvor man vender sin opmerksom-
hed mod handelser, der fandt sted tidligere i livet
- 1 serlig grad ulgste konflikter. Life reviewet
anses for at vere fremkaldt af en erkendelse af, at
livet neermer sig sin slutning, og fgrer til, at de
genoplevede handelser og konflikter refortolkes

Brian Hedemann Pedersen

og sgges lgst. Dette sker i et forsgg pa at fa dem
integreret i selvforstaelsen, s man star tilbage
med en sammenhangende og afrundet selvfortel-
ling (11).

Det har i undersggelser ikke helt veere muligt at
eftervise, om life reviewing finder sted, og der er
blevet sat spgrgsmalstegn ved universaliteten (om
det altid forekommer og overalt) af et sidant life
review. Det har heller ikke veeret muligt at eftervi-
se, at life review bliver udlgst af erkendelsen af, at
dgden nermer sig, og derfor kun finder sted umid-
delbart fgr slutningen pa livet (12). Nar dette er
sagt, sa er der nu alligevel noget om life reviewets
grundleggende integrerende funktion, og man har
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fundet, at de forskellige begivenheder og uforudsi-
gelige drejninger, livet har budt pé, pa et senere
tidspunkt bliver gjort sammenhangende gennem
et narrativ eller en historie (13). Man kan sige, at
der pa denne made sker en tilpasning af det liv,
man har levet, til det liv, man gnskede at leve, gen-
nem ens mentale selvbiografi.

Life review adskiller fra selvnarrativerne ved at
fortolke, hvad der er sket. Selvnarrativerne der-
imod er en stadig fortolkningsmassig ramme, der
fortolker, hvad der sker (14).

Mennesket har altsd en trang til at skabe en
sammenhangende historie, der kan forklare, det
de kommer ud for, og hvem de er. Disse forkla-
ringer indgér i menneskets identitet eller selv, og
den selvbiografiske hukommelse er af stor betyd-
ning. Det er dog ikke sadan, at de selvbiografiske
erindringer ngdvendigvis afspejler tingenes faktis-
ke tilstand, som de var dengang. De selvbiografis-
ke erindringer vil som fglge af det tette forhold til
selvforstaelsen altid vare en personlig fortolkning
- en fortolkning der er tilpasset det selv, man
gnsker at fortelle.

hvordan

Det er ikke muligt give nogen efterprgvede bud
pa, hvordan samspillet mellem selvbiografisk
hukommelse og selvforstdelse folder sig ud hos
udviklingsh&mmede, for det har ikke vaeret muligt
at finde nogen undersggelser om dette emne. Her
skal der dog ggres nogle overvejelser, som méske
kan veare anledning til videre eftertanke. Man mé
som udgangspunkt have, at forholdet mellem
selvet, den selvbiografiske hukommelse og selv-
forstielsen grundleggende er det samme hos
udviklingshemmede som beskrevet i denne arti-
‘ kel. Til dette kommer s&, at der ma vare visse s&r-

m
(1)

Tema

lige forhold hos udviklingshemmede, som kan fa
betydning for deres selvforstéelse.
For det fgrste vil der hos nogen vare reelle
begrensninger i den kognitive funktion, hvilket
eksempelvis kan skyldes hjerneskader. Dette kan
vere specifikke nedsettelser af hukommelsen pa
grund af hjerneskader, men det kan ogsa tenkes,
at evnen til at reflektere over sig selv kraver et vist
kognitivt overskud. Det er ikke til at sige, om
denne begrensning kun ggr sig geldende i forhold
til den bevidste selvrefleksivitet - et argument her-
for vil vaere antagelsen om, at alle mennesker uan-
set kognitive formaen altid vil have en vis grad af
tilbgjelighed til forspge at forstd sig selv ved at
skabe sammenhange, der er meningsfulde for en
selv.
Udover eventuel mangel pa kognitive forudsat-
ninger hos den enkelte udviklingshemmede kom-
mer muligheden for mangel pé skelszttende begi-
venheder, der kan danne skelettet i den selvbio-
grafiske hukommelse. Dette vil have stor betyd-
ning for identitetsdannelsen.
Udviklingsh@mmede, der har boet pa institution
fra barndommen, vil ikke opleve den stigende grad
af forventning om at std til ansvar for sig selv, som
eksempelvis markeres ved overgangene mellem
forskellige uddannelsesinstitutioner. Det er heller
ikke sikkert, alle oplever den rituelle overgang fra
barn til voksen symboliseret ved konfirmationen.
Det er ikke til at sige med sikkerhed, pd hvilken
méade dette fraver af skelsettende begivenheder
pavirker selvforstielsen, men det kan tenkes, at
det fgrer til manglende struktur og som fglge heraf
sammenhang.
Det er vigtigt at veere opmarksom p4, at nar men-
nesker husker om sig selv, husker de groft sagt det,
de gnsker at huske. Der sker altsé en tilpasning, 0g
fortiden ggres tlelig og forstaelig. Dette gaelder
naturligvis ogsé for den udviklingshemmede, som



Tema

vil have en forstéaelse af sin livshistorie, der ikke
ngdvendigvis stemmer overens med de objektive
kendsgerninger. Det betyder, at man som medar-
bejder ikke kan drage simple slutninger fra forti-
den til nutiden. Selvom man méske har viden fra
eksempelvis journaler om faktiske handelser i den
udviklingshemmedes liv, kan man ikke vide, hvil-
ken betydning disse hendelser er blevet tillagt for
at blive inkorporeret i selvforstaelsen. I forbin-
delse med at arbejde med livshistorier ma man
have muligheden for sddanne fejlslutninger in
mente - der kan jo vare (men det er slet ikke sik-
kert, der er) en fare for, at medarbejderne opbyg-
ger en forstdelse af eller en identitet for brugeren,
som ikke stemmer overens med brugerens selvfor-
stdelse. Der kan vere ogsé risiko for at konfronte-
re brugeren med en fortelling om fortiden, som
ikke stemmer overens med personens egen fortal-
ling, og sa kan spgrgsmalet sa blive, hvem der skal
definere den udviklingsha&mmede? Hvis den til-
passede livshistorie presses for meget af at blive
konfronteret med den objektive sandhed kan der
veere en risiko for, at brugeren fratages sin livs-
lpgn, og er det forsvarligt?

Niér disse advarende ord er sagt, skal der alligevel
ikke veere tvivl om, at det kan veere vardifuldt at
arbejde med livshistorier. I bogen "De usaedvanli-
ges historier" (se omtale andetsteds) ses seks tyde-
~lige og udtalte eksempler pa, livshistorien har
betydning for den nutidige psykiske fungeren.
Man kan i forlengelse af disse historier spgrge sig
selv, hvad med dem, der ikke bliver spurgt? - eller
ikke evner at formulere sig? Ogsa pa dette omride
kan den udviklingshemmede have glede og gavn

af at f4 stgtte - stgtte til at ggre klart overfor sig
selv og andre, at jeg er en unik person!

Artiklen er et uddrag Line Rosenlund Nielsens

bacheloropgave fra Psykologisk Institut ved
Aarhus Universitet.
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Nar kommunikationen
slar knuder

Naesten halvdelen af personalets kom-
munikation til udviklingsheemmede er

uforstielig for de udviklingsheemmede.

Og de ansatte ved det ikke selv.

Det viser en engelsk underspgelse over
kommunikationen mellem personale
og udviklingsheammede.

Undersggelsen gik ud pa at klarleegge forholdet
mellem kompleksiteten af personalets kommu-
nikation og brugernes forstaelse. Der deltog 22
voksne udviklingshemmede og 29 fra persona-
legruppen (heraf 6 pa ledelsesniveau).
Undersg@gelsen benyttede sig af forst at spgrge
medarbejderne om deres opfattelse af den kom-
munikation, der fandt sted, for derefter at
sammenligne denne opfattelse med kommuni-
kationen, som den tog sig ud i virkeligheden
(hvilket lod sig ggre ved hjelp af videoopta-
gelser). ‘

Fgrst interviewede man to medarbejdere for hver
af de udviklingsh®mmede for at fa klarlagt deres
opfattelse af brugerens kommunikationsferdighe-
der. Medarbejderne blev bedt om at vurdere, hvil-

[Af Line Rosenlund Nielsen

ke forstaelsesstrategier brugeren benyttede sig af
(eksempelvis om han udledte meningen udfra den
sammenhang, kommunikationen foregik i eller pa
baggrund af enkelte ord i ytringerne), samt hvilke
kommunikationsformer brugerne brugte (ord.
tegn, fagter). De fleste brugere kommunikerede
ved hjelp af tale (59%), 55% brugte fagter, 22%
genstande, 5% fotografier, 28% tegn, 54% vokali-
sering og 18% andet (eksempelvis bevaegelser, der
involverede hele kroppen).

Dernast rapporterede medarbejderne pa hvilke
mader, de kommunikerede med brugerne. I de
fleste tilflde (54%) kommunikerede man alene
via tale, og dette blev ikke ofte understgttet af
andre kommunikationsformer (dog rapporterede
man at bruge fagter i 32% af tilfeldene). Kun 5%
af kommunikation bestod af tegn, 9% benyttede
genstande og ingen rapporterede at benytte sym-
boler eller andet til at understgtte kommunikatio-
nen. I de fleste tilfeelde sagde medarbejderne, at de
talte til brugerne, som man ville tale til alle andre,
og i 77% af tilfeldene bestod kommunikationen af
almindelig tale (og ikke tale, der var tilpasset bru-
gerne, eksempelvis gennem kortere setninger).

Da nu medarbejdernes opfattelse af brugernes
kommunikationsferdigheder og deres egne for-
mer for kommunikation var blevet klarlagt, s& man
pa, hvordan det forholdt sig i Virkeligheden. Til
dette formal blev 12 af brugerne udvalgt til at blive
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filmet med 15 minutters interval i dagtimerne 1 et
antal dage.

Videooptagelserne viste, at 89% af tiden var bru-
gerne ikke i kontakt med personalet. I den reste-
rende tid var kommunikationen mellem medarbe;j-
der og bruger mere verbal og mindre non-verbal,
end medarbejderne havde rapporteret. De talte
altsd mere, end de troede, de gjorde, og de under-

stgttede ikke talen non-verbalt i samme omfang,

som de selv havde opfattelsen af.

Endvidere viste optagelserne et misforhold
mellem hvor kompleks kommunikation, medar-
bejderne havde angivet, brugeren forstod og kom-
pleksiteten af den kommunikation, de anvendte.
Gennemsnitlig ca. 45% af kommunikationen 14
udenfor brugernes kommunikationsfardigheder —
dette gjaldt i sarlig grad for brugere med lavere
forstdelsesferdigheder.

Det er almindeligt, at man taler til bgrn pa en
made, som ligger lige i overkanten af det, de kan
forsta. Dette sker udfra et gnske om at stimulere
dem til videre udvikling. Ved voksne udviklings-
hammede er der ikke pd samme made tale om
hjerner i udvikling, og man kan risikere, at en fort-
sat stimulering af ikke-funktionsduelige omrader
kun vil fgre til en fortsat konfrontation med egne
begrensninger (1).

Nar man sadan gang pd gang bliver bevidst om
sine egne begrensninger, kan det vare en trussel
for selvvaerdet. Endvidere kan den mislykkede
kommunikation fgre til, at man overser det, som
brugeren rent faktisk kan forstd og pa denne made
overser reelle muligheder for at indga i en relation.
Man kan ogsa tenke sig, at for kompleks kommu-
nikation fgrer til frustration over ikke at vere i
stand til at forsta, hvad den anden vil sige. Et

sadant brud pa kommunikationen kan vare en
grund til udagerende adfard.

Denne undersggelse har sine begransninger,
blandt i og med at de deltagende brugere ikke kan
regnes for at vere representative for gruppen af
udviklingsh&mmede, men er nogle af de darligst
stillede hvad angar kommunikationsferdigheder.
Endvidere er det ikke sikkert, at man pa videoop-
tagelserne har veret i stand til at se alle detaljerne
i kommunikationen, ligesom undersggerne maske
har overvurderet sverhedsgraden af medarbejder-
nes kommunikation, da de ikke kendte brugeren
og hvad man vanligvis kunne forvente af ham.
Medarbejderne kan altsa i kraft af, at de kendte
brugerne og vidste, hvad de kunne forvente méske
have tilpasset sig pa en made, der ikke var umid-
delbart gennemskuelig for undersggerne.

Misforholdet mellem personalets kommunikation
og brugeres forstaelse er dog ogsd blevet vist i
andre undersggelser, og bgr altsd - pa trods af
begrensningerne - give anledning til, at vare mere
opmarksom pa, hvem taler til, og lade dette
bestemme, hvordan man kommunikerer.
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ViPU Viden bragte i sit fgrste nummer (november
1999) en top 10 over gode rad til bedre kommuni-
kation mellem personale og de udviklingsheemme-
de, som var skabt pa baggrund af en tidligere eng-
elsk undersggelse, der afdekkede store forstael-
sesproblemer i kommunikationen mellem perso-
nale og de udviklingshemmede brugere. Det tyder
pa, at top 10-listen ikke er blevet fulgt i England.
Vi gentager her listen og ordene om, at undersg-
gelsen er baseret pa engelsk personale og er ikke
ngdvendigvis reprasentativ for danske forhold.

PS.PS PSS ES PSPEPS PSP FS -

Complexity of staff communication and reported
level of understanding skills in adults with intel-
lectual disability. J. Bradshaw. Journal of
Intellectual Disability Research, vol. 45, part 3,
pp. 233-243, 2001.

1) Freltofte, S. & Petersen, V. (1994). Hjerner pd
begynderstadiet. Kpbenhavn, Borgens Forlag.

TOP 10

til bedre kommunikation:

. Geor sproget mere enkelt.
. Anvend kortere scetninger.
. Brug mere gestikulation.

. Sorg for at have fuld opmcerk-

somhed for du begynder at tale.

. Giv den udviklingshcemmede

bedre tid til at respondere.

. Scet tempoet ned, ndr du kom-

munikerer:

. Tag hejde for den udviklings-

haemmedes eventuelle syns-
eller herehandicap.

. Anvend mere nonverbal feed-

back.

. Serg for at din gestikulation og

mimik er meningsfuld.

. Nedsaet om muligt baggrunds
stoj og tilsvarende distraheren
de faktorer, ndr du kommunike-
rer.
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Andret holdning

S

Et samarbejde mellem nord-irske forskere og poli-
tiet har fort til en undersggelse af, hvilken effekt
undervisning om udviklingshzmmede har pé poli-
tibetjentes holdninger til disse. Udgangspunktet er
en tese om, at politibetjente (og andre professio-
nelle) uden at vere opmerksomme pa det kan
have holdninger om, at de udviklingsh&@mmede er
mindre verd som mennesker, og at disse hold-
ninger er bestemmende for, hvor de udviklings-
hemmede mgdes. Ved at ggre politibetjente
opmarksom pa disse holdninger (deraf beteg-
nelsen "awareness training" eller opmarksom-
hedstrening) gennem undervisning omkring,
hvordan udviklingshemmede faktisk er som men-
nesker, vil ogsd deres made at mgde dem pa
@ndres.

Tilsammen udggr vores overbevisninger og veerdi-
er i forhold til et emne - eller som i dette tilfelde
en befolkningsgruppe - vores holdning. Denne
holdning vil vere grundlaget for vores handling.
Politibetjentes holdninger til udviklingshemmede
hvad angér trovaerdighed, @rlighed, kriminelle og
seksuelle tilbgjeligheder, vil pavirke den méde, de
handterer en sag, der involverer udviklingshem-
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mede, pa. Dette kan have betydning for vurde-
ringen af verdien af de informationer, den udvi-
klingshemmede bidrager med, om sagen skal
efterforskes videre, og hvor vidt denne efter-
forskning skal streekke sig.

I undersggelsen deltog i alt 65 politibetjente
under uddannelse, som alle udfyldte AMRE-
skemaet (se fakta) forst og sidst i det to uger
lange undersggelsesforlgb. Resultaterne fra
disse spgrgeskemaer blev taget som en afspej-
ling af deres holdning til udviklingshemmede
personer. De 65 politibetjente blev herefter delt
i to grupper, hvor den ene (kontrolgruppen
bestdende af 34 betjente) ikke modtog nogen
trening, mens den anden (interventionsgruppen
bestiende af 31 betjente) deltog i opmerksom-
hedstreeningen. Denne trening bestod i rollespil,
hvor betjente spillede forskellige roller, herunder
sig selv og udviklingsheemmede. Disse rollespil
blev efterfulgt af diskussioner, hvor man udforske-
de og diskuterede (og blev opmarksom pa!) de
stereotype forestillinger om udviklingshzmmede,
der hersker. I disse diskussioner deltog den ene af
forfatterne, O. Barr, som gennem sit professionel-
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le virke har kendskab til udviklingshemmede og
som derfor kunne bidrage med realistiske beskri-
velser af udviklingshemmede.

Der var ingen signifikant forskel pa besvarelserne
af AMRE-skemaet imellem kontrol- og interven-
tionsgruppen, inden opmerksomhedstreningen
blev ivarksat. De to grupper scorede henholdsvis
139,6 og 146,4. Efter de to uger med opmark-
somhedstrening var den gennemsnitlige score for
kontrolgruppen 140,5 og for interventionsgruppen
156,4. Ved hjalp af statistiske beregninger viser
det sig, at den lille &ndring i kontrolgruppen ikke
er af reel betydning, men kan skyldes tilfeeldighe-
der. Derimod er der sket en markant @ndring i
positiv retning i kontrolgruppens holdninger til
udviklingshemmede, og denne @ndring kan til-
skrives opmarksomhedstraningen - det virker
altsa!

Man mé vere kritisk overfor undersggelsens
resultat pd to omrdder (og det er forfatterne da -
ogsa selv klar over). For det fgrste er @&ndringen i
interventionsgruppens holdninger blevet malt
umiddelbart efter afslutningen af opmarksom-
hedstreningsforlgbet, altsi mens det stadig er i
frisk erindring. Man kan ikke vere sikker pa, at
denne holdnings@ndring er vedvarende, og at
politibetjentene er ligsd ikke-fordgmmende
eksempelvis et halvt ar efter undersggelsen. For
det andet undersgges det ikke, om hypotesen, om
at en @ndret holdning vil fgre til &ndring af hand-

-de mennesker, vil vi ogsa fgle os verdifulde.

ling, passer. Det vides altsa ikke, om politibetjen-
tene vil forholde sig anderledes overfor en udvi-
klingshemmet, naste gang en udviklingsh&mmet
er involveret pa den ene eller anden made i en sag.

Det snavre formal med undersggelsen er at finde
mader at fremme, at udviklingshemmede tages
alvorligt, ndr de kommer i kontakt med politiet
eksempelvis ved anmeldelsen af en sag. Det er
blevet vist, at opmearksomhedstraning virker, og
det er derfor gnskeligt at det integreres i uddan-
nelsen pé politiskolen. Det er dog vigtigt at ggre
opmearksom pd, at undersggelsen kun udtaler sig
om nordirske forhold, og altsd ikke forholder sig
til uddannelsen i andre lande, herunder Danmark.
Der er dog ogsa det videre perspektiv, at andre
professionelle og den brede offentlighed kan have
brug for at komme til at se udviklingsheemmede
som ligevaerdige og verdifulde mennesker. Dette
vil veere af stor betydning for de udviklingsham-
mede selv, da det gzlder for alle, at de responser,
vi modtager fra vores omgivelser, pavirker vores
selvopfattelse - hvis vi bliver mgdt som verdiful-

Police attitudes toward people with intellectual
disability: an evaluation of awareness training.
A. Bailey, O. Barr & B. Bunting. Journal of
Intellectual Disability Research, vol. 45, part 4,
pp. 344-359, 2001.
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FAKTA OM AMRE-SKEMAET

AMRE-skemaet er udviklet som et redskab til at vurdere graden af arvehy-

giejniske holdninger hos den person, der udfylder det. Arvehygiejne eller
eugenik betegner en position, der bestraeber sig pa at modvirke en sakaldt
tilbagegang i befolkningens kvalitet ved at kontrollere, hvem der far born.
| denne forbindelse bruges eugenik til at betegne en indstilling til udvik-
lingsheemmede, der ser dem som mindrevaerdige mennesker, der ikke skal
indga i samfundet pa lige fod med alle andre. AMRE star for Attitudes
towards Mental Retardation and Eugenics, som kan overszettes til hold-
ninger til udviklingsheemning og eugenik/arvehygiejne, og ved udfyldelsen
af AMRE-skemaet skal personen tilkendegive sin grad af enighed eller

uenighed i 32 udsagn angaende udviklingshaemning, troveerdig, plads og

integration i samfundet samt fadselsregulering, foreeldres beslutning om at -
gennemfgre graviditet med et barn, de ved, lider af en genetisk fejl og bor-

neopdragelse.

Ved en undersggelse af 248 personers besvarelse af AMRE-skemaet fandt

man en gennemsnitlig score pa 161,37 (laveste score var 32 og hgjeste 192).

Jo hojere score, des mere positiv indstilling overfor udviklingsheemmede.
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En lang rekke norske spc;cialister har bidraget
til denne mere end 500 sider store bog.
Hovedparten af bogen er dog skrevet af special-
psykolog Jarle Eknes, der arbejder ved psykia-
trisk afdeling for psykisk udviklingsh&mmede
ved hospitalet i Ulleval. Han har ogsa redigeret
bogen.

I et indledende afsnit om hyppigheden af psy-
kiske lidelser hos udviklingshemmede opsum-
meres resultaterne af en rakke pravalens-
undersggelser og der diskuteres det kulturbestem-
te i diagnosesystemerne og de s@rlige problem-
stillinger der er i forbindelse med diagnosticering
af udviklingshemmede.

Sorﬁ dansk laser @rgrer man sig over, at forfatte-
ren ikke inddrager tilgengelige danske pravalens-

77

YrVIKLINGSHEMMING
OG PSYKISK HELSE

~og mani. De er alle skrevet af Jarle Eknes.

[Af Per Linds¢ Larsen]

undersggelser, der maske ogsé for et norsk publi-
kum havde veret mere relevante end tilsvarende
amerikanske. Som oversigtsartikel over preva-
lensundersggelser vil mange danske lesere nok
stadig foretreekke kapitel 1 i "Udviklingshem-
mede med psykiske lidelser", der i 1994 blev udgi-
vet af Dansk Psykiatrisk Selskab og Landsfor-
eningen LEV.

Bogens absolutte indholdsmassige tyngde udgg-
res af en rekke kapitler, der hver iser omhandler
forskellige psykiske lidelser: psykoser, angst,
tvangshandlinger, adferdsproblemer, depression

Eknes kommer omkring viften af mulige behand-
lingstiltag fra psykofarmaka. til psykoterapi og
paedagogisk indsats. Forfatteren er ikke ude i
noget ideologisk @rinde og har ikke faglige kap-
heste, der skal rides pa laserens bekostning.
Tvertimod forsgger Jarle Eknes med udgangs-
punkt i den tilgengelige forskning og egne klini-
ske erfaringer pa meget objektiv og nggtern méade
at beskrive de enkelte behandlingsmuligheders
fordele, ulemper og begrensninger. Naturligvis
fornaegter det sig ikke at Jarle Eknes er psykolog

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemni
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og ikke psykiater. Det ggr bogen interessant, fordi
vi seedvanligvis fir emnerne fremstillet af psykia-
tere, der i sagens natur har en lidt anden indfalds-
vinkel. I praksis betyder det at Eknes’ beskrivelser
udmerker sig ved ikke blot at vagte psykologiske
behandlingsmuligheder hgjere, men ogsé ved en
bredere dekning af psykologiske teorier knyttet til
de enkelte diagnoser. Endvidere har Eknes blik for
de psykologiske fglgevirkninger af lidelserne. For
blot at fremtraekke et enkelt eksempel, sé beskriver
Eknes f.eks. psykologisk forskning, der sandsyn-
ligggr at depression hos en enkelt beboer kan have
en psykologisk “smitte-effekt” p& andre beboere i
bo-enheden. Inddragelsen af sddanne psykologis-
ke forstdelses-sammenhange kan have stor betyd-
ning i den padagogiske praksis.

Til bogens bedre afsnit hgrer ogsa speciallege i
psykiatri og neurologi Renate Dahls afsnit om
psykisk udviklingsheemning og epilepsi. Kapitlet
rummer en grundig, men lettilgaengelig gennem-
gang af begreber, anfaldstyper, behandling og sr-
lige forhold omkring udviklingshemmede.
Teksten er et godt supplement til Videnscenter for
Epilepsi’s pjece “Epilepsi hos udviklingshemme-
de: Anfald og behandling”.

Et afsnit om udviklingsh&mning og seksualitet
bringer méske ikke meget nyt til torvs.
Internationalt set har vi i Danmark meget opmerk-
somhed pa omradet og et generelt hgijt videns-
niveau. Det er ikke mindst takket vzre flere artiers
utrettelig  informationsarbejde fra handicap-
sexologiens grand-old-man, Jgrgen Buttenschgn.
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Siden 1995 har seksualvejleder-uddannelsen sik-
ret en kvalificeret efteruddannelse til en stor kreds
af padagoger. Endvidere er vi i Danmark begun-
stiget med den socialministerielle vejledning
"Sexualitet - uanset handicap”, der netop er
udkommet i ny udgave. Dette privilegie nyder de
ikke i Norge, og bogens kapitel om udviklings-
ha&mning og sexualitet barer i en vis udstrakning
prég heraf.

\@ ”

Mere interessant er det efterfglgende kapitel om
seksuelle overgreb mod udviklingshemmede.
Nyere udenlandske undersggelser har vist at pro-
blemet formentlig er langt stgrre end tidligere
antaget, og det er derfor berettiget, at der de sene-
ste &r er kommet betydelig focus pa emnet. Socialt
Udviklingscenter (SUS) er i gjeblikket i feerd med
at skaffe viden om problemets omfang i Danmark,
men indtil den rapport foreligger, er den her
omtalte bogs kapitel om emnet en glimrende over-
sigt over eksisterende viden om problemet og
redeggrer endvidere for nogle af de sarlige psyko-
logiske problemstillinger, der ligger bag.

I'en bog pd mere end 500 sider vil der altid kunne
findes skgnhedsfejl. Nogle mere sk&mmende end
andre. Leas f.eks. fglgende passus fra et afsnit om
"Begrebsafklaring":
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"Betegnelsen psykisk udviklingshemming er et
relativt s@rnorsk begrep. Tidligere begreper
anvendt som betegnelse pa den samme gruppen ,
var "idiot" og "andssvak". I Danmark brukes fort-
satt betegnelsen "andssvak", mens man i Sverige
bruker betegnelsen "psykisk utvecklingsstdrnad”,
som synes nart beslektet med den norske beteg-
nelsen."

Man kan undre sig over hvorledes det er lykkedes
en sadan lapsus at slippe gennem det redaktionel-
le nélegje, men vi danskere overlever det nok.
Mere alvorligt undres man over, at der ikke er
ofret en eneste side pa alderdoms-relaterede psy-
kiske problemstillinger. Det er velkendt at den
@ndrede alderssammensatning blandt undvi-
klingshemmede i de kommende artier vil ggre
geronto-psykologiske og geronto-psykiatriske
problemstillinger centrale i den socialpedagogis-
ke virkelighed. Senest har WHO understreget
dette med udsendelsen af 4 yderst inspirerende
rapporter om emnet "Alderdom og udviklings-
hemning". I Danmark er Videnscenter for
Psykiatri og Udviklingshe&mning i ferd med at
forberede en egentlig Demens-koordinator-uddan-
nelse for at bidrage til at forberede vidensniveauet
til den virkelighed, der venter rundt om hjgrnet.

I en bog og udviklingsh&mning og psykisk hel-
bred, hvor der er givet plads til emnemassigt mere

perifere temaer, er der ingen undskyldning for
helt at forbigd psykiske lidelser, der specialt er
alderdomsrelaterede. Der er ganske enkelt tale om
en redaktionel brgler.

P4 trods af saddanne fa draber malurt er "Psykisk
utviklingshemming og psykisk helse" en fremra-
gende og s@rdeles anbefalelsesvaerdig bog. Og det
er den ikke blot fordi der generelt mangler littera-
tur om emnet. Iser Jarle Eknes' egne bidrag til
bogen er inspirende, velskrevne og oplysende.
Han er tydeligvis ikke blot en mand der skal skri-
ve en bog, men en psykolog der brender for det
fagomréade han beskeftiger sig med. Det smitter af
pé leeseren. De omfangsrige litteraturhenvisninger
gor endvidere bogen til et glimrende opslagsvaerk.

Enhver der interesserer sig for emnet bgr derfor
have denne bog staende pa hylden. Her kan den
passende std sammen med bogen "Udviklings-
hemmede med psykiske lidelser”, der i 1994 blev
udgivet i et samarbejde mellem Dansk Psykiatrisk
Selskab og Landsforeningén LEV. Og sammen
med "Udviklingshemmede med sindslidelser",
som i 1999 blev udgivet i et samarbejde mellem
Socialt Udviklingscenter, LEV, Videnscenter for
Socialpsykiatri og Videnscenter for Psykiatri og
udviklingsh&mning. De tre bgger supplerer pa
glimrende vis hinanden med bemarkelsesvardigt
fa overlap.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemn
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HISTORIER

De us@dvanliges historier er seks udviklingsham-
medes livshistorier, som de selv har fortalt dem.
Tre af de udviklingshemmede har boet i den store,
centrale institution Hammer Bakker og har oplevet
udflytningen til egen bolig. Det er forstemmende
leesning om tidligere tiders syn pa og behandling
af de udviklingsh&mmede. De tre andre historier
handler kampen for at undga stigmatisering.
Disse tre udviklingsh&mmede er livet igennem
blev mg@dt med, at de ikke var gode nok, fordi de
ikke var som alle andre, og de forteller, pa hvilke
mader, det har veret bestemmende for deres liv.
Bogen afsluttes med et efterskrift, der ser pa de
@ndringer, der er sket i lovgivningen om og det
politiske syn pa udviklingsheemmede.

Der udtrykkes i indledningen til livshistorierne
héb om, at bogen fgrst og fremmest vil blive last
af og for udviklingshemmede. Desuden er mal-
gruppen pargrende, padagogstuderende, medar-
bejdere samt alle andre, der interesserer sig for
uszdvanlige mennesker.

De us&dvanliges historier giver et indblik i nogle
udviklingsh&@mmedes selvopfattelse og kan maske
medvirke til en bedre forstaelse for deres syn pa
verden.
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De uscedvanliges historier

- Udviklingsheemmede forteeller om deres liv
Red. Diana Paarmann.

Forlaget LEV, ISBN 87-90127-16-1
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Verestedet "Perlen" i Aalborg har i anledning
af deres 10 ars jubileum udgivet en bog, som
beskriver de tanker og ideer, der 14 bag opret-
telsen i 1991, og hvordan det ser ud her 10 &r
efter.

Bogen er skrevet af Diana Paarmann, der er pro-
jektkoordinator i huset, i samarbejde med bru-
gere, personale og leder, Birgitte Hedemann.

Vearestedet "Perlen” er oprettet i et samarbejde
mellem Aalborg Kommune og Nordjyllands
Amt og er i dag et dag- og fritidstilbud til ca.
100 udviklingshemmede.

Kodeordet for Perlen er demokrati - man kan
méske sige demokrati pé alle planer. I serlig
grad handler det om brugerdemokrati, hvor bru-
gerne reelt har medbestemmelse, men det star gen-
nem bogen klart, at ogsé i personalegruppen bliver
alle hgrt. Brugerstyringen kommer til udtryk ved,
at brugerne selv har ansvaret for at valge hvilke
aktivitetsgrupper, de gnsker at deltage i. En stor

-
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[Af Line Rosenlund Nielsen] D E

- hoveddele: T den fgrste del forteller 13 brugere

del af ansvaret, for at disse grupper fungerer, er
ogsd de involverede brugeres - naturligvis tilpasset
gruppens menneskelige ressourcer. En sarlig
gruppe er brugerradet, hvis medlemmer valges af
og virker som reprasentanter for de andre brugere
1 huset. Brugerradets medlemmer deltager i kurser
om, hvordan demokrati fungerer, og der arbejdes
blandt andet med, hvad det vil sige at vare repra-
sentant for andre og traeffe beslutninger pa deres
vegne. Brugerrddets beslutningskompetencer er
gennem Verestedets levetid blevet justeret til at
omfatte de omrader, der har vist sig realistisk
mulige og som brugerne fgler, de formér at over-
skue.

Vearestedet "Perlen” De fgrste ti ar falder i tre

om deres oplevelser med varestedet. Flere af bru-
gerne fremhaver gleden ved, at have medbestem-
melse og muligheden for at deltage i personalefri
arrangementer. ,

Den andel del af bogen indeholder interviews med

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemni
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fem medarbejdere. og ogsd her fremhazves
brugerstyringen som noget ganske specielt.
Brugerstyringen er meget givende, men til tider -
iser i starten - krzver det ogsa en vis omstilling
fra personalets
Den tredje del af bocen er en gennemgang af de

forskellige aktivitetsgrupper (18 i alt), der findes

}‘L

pad Vearestedet. D'ss skal ikke gennemgas her,
men ved hver beskrivelse har medarbejderne gjort
sig overvejelser om formal, metode og dilemmaer
i gruppen. samt hvilken padagogisk udvikling, de
har kunnet spore.

Bogen giver et godt indblik i, hvordan og pa hvil-
ke principper Varestedet fungerer. Den viser ogsa,
at det ikke er uproblematisk at indfgre brugersty-
ring, men at det til gengzld er en stor tilfredsstil-
lelse - bade for brugere og personale - nir det fun-
gerer.

"det er ren stjernekaster" - Verestedet "Perlen"
De foprste ti ar, Diana Paarmann.

ViPU Viden - 3. &rgang - nr. 3 - Oktober 2001




Kultur

[Af Line Rosenlund Nielsen]

P4 Forlaget Udvikling er udkommet et arbejds-
hafte, der omhandler brugen af digitale kameraer
til at understgtte udviklingshemmedes kommuni-
kation. Pa vearkstedet Amosen i Vestsjellands
Amt har man forsggt sig med brugen af digitale
kameraer, og det med et rigtigt vellykket resultat.
Fordelen ved at bruge digitale fremfor almindeli-
ge kameraer er, at man hurtigt kan bruge de bille-
der, man tager. Man kan umiddelbart se de bille-
der, man har taget, ved at tilslutte kameraet til en
computer eller fjernsyn.

Desuden er det muligt at arbejde med de digitale
billeder i forbindelse med multimedieprogram-
mer, og de digitale kameraer er altsd nemme og
fleksible at bruge og har en stor anvendelighed
som redskab. Netop anvendeligheden er af stgrste
vigtighed for at kameraerne kan tjene noget for-
mal, der skal nemlig tages mange billeder og de
skal derefter vaere let tilgengelige, for den udvik-
lingshemmede kan tage det til sig som en kom-
munikationsform.

Et af hovedformélene med at bruge de digitale
kameraer er, at den udviklingshemmede kan tage
billeder af de situationer, han deltager i Igbet af
dagen, eller mere pracist de aspekter ved disse
situationer, han finder interessant. Billederne kan
efterfglgende understgtte eller maske udggre (hvis

der ikke er tale om et udviklet sprog) en senere
samtale om, hvad han har oplevet. Det understre-
ges, at det er et redskab, som brugeren kan benyt-
te til at fortelle dét, han har lyst til at dele med
andre, og altsd ikke s meget et middel til at per-
sonalet pa eksempelvis bostedet kan se, hvad
dagen er gaet med. De billeder, der bliver taget, er -
personlige og personligt vinklede, pa samme made
som vores hukommelse er personlige fortolknin-
ger.

For visse brugere kan billederne netop tjene som
en ekstern hukommelse, og af den grund er det
serligt vigtigt, at det er brugeren, der bestemmer,
hvad der skal med pa billedet. Hukommelse (i ser-
lig grad selvbiografisk hukommelse) er et grund-
element i identitet og selvopfattelse, og billederne
kan vere et af midlerne til at fortaelle sig selv, altsa
vise hvem man er, og hvordan man gerne vil opfat-
tes.

Udover at ggre det muligt for brugere at snakke
om, hvad de oplever, og udover at vaere et verdi-
fuldt bidrag til livshistorien, kan billederne ogsa
vaere visualiserede forestillinger om fremtiden.
Hvis en bruger ikke evner at overskue fremtiden
ved hjelp af mentale forestillinger om, hvad der
skal ske, kan billeder af eksempelvis planlagte
aktiviteter ggre fremtiden overskuelig. Pa denne
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méde kan brugerne hjzlpes til at leve i nutiden
(med erindringer om fortiden) og ikke i bekymring
om fremtiden.

Brugen af digitale kameraer og den tilgang,
Bruus-Jensen & Hansen ben@vner mediepadago-
gik giver brugerne mulighed for bogstaveligt talt
selv at sztte dagsordenen og vere bestemmende i
kommunikationen uden at skulle ha@mmes af

manglende evne til at formulere sig sprogligt. Det
fremhaves af haftets forfattere, at dette kan veare
et middel til at opfylde servicelovens krav om, at
hjelperen skal medvirke til at skabe positiv iden-
titet hos den udviklingsha@mmede, samt at hjelpen

skal planleegges i samarbejde med den udviklings-
hammede.

Digitale billeder - en ngdvendig kommunikations-
form er teenkt som et arbejdshefte, og dette under-
streges gennem en kombination af teoretiske over-
vejelser og praktiske anvisninger, som fungerer
godt.

Digitale billeder

- en ngdvendig kommunikationsform
Mediepcedagogisk arbejdsheefte,

Lisbeth Bruus-Jensen & Poul Hansen, 2000.
Forlaget Udvikling.

Finn Andreassen
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om psykiatri og udviklingshaemning

I juni var det i Uppsala, i september i Berlin, i
november sker det pd Aland. Emnet var og er
alle steder udviklingshemmede med psykiske
lidelser. En problemstilling der rammer hele
norden. Derfor inviterede Videnscenter for
Psykiatri og Udviklingsh@mning til et nordisk
netforum om selv samme emne i august. For
nogen kender til det ene, andre til det andet,
men -sjeldent ved alle noget om det hele.
Omkring 20 deltagere fra Danmark, Sverige,
Norge, Finland og Grgnland samledes i 3 dage i
Arhus for at legge grunden til et nordisk sam-
arbejde, som videnscentret vil fgre ud i livet - pa
internettet. Et Nordisk Net-forum om Psykiatri
og Udviklingsh&mning. Vores nordiske mgde
blev et mgde med mange faggrupper og stor
interesse. Psykologer, sygeplejersker, psykia-
tere, leeger, konsulenter og padagoger. Alle er
der brug for i forbindelse med et internetbaseret
netforum. :
Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshem-
ning gnsker nemlig at etablere et sted, der samler
og spreder alt med relevans til emnet. Vi oplever et
stort behov for et sted, der knytter kontakter og

udveksler viden og satter forskning - praktisk som
teoretisk - pa dagsordenen. Hvor man kan komme
1 kontakt med andre fagpersoner med samme
interesse, og hvor ikke alle behgver at opfinde den
dybe tallerken gang pa gang, men kan drage nytte
af de andres erfaringer. Hvor der kan ske viden-
skabelige udvekslinger. Et matrikellgst og virtuelt
centrum der i fgrste omgang galder norden. Hvor
man kan se, hgre og l&se om de spa&ndende prak-
tiske tiltag, de behandlingsmassige udfordringer,
de engagerede forskere. Et sted at sgge og finde
relevante personer, steder, artikler, publikationer,
aktiviteter, kongresser etc. Hvor det er muligt at
finde andre med samme forskningsmassige inter-
esse, samme problem, samme ide. Hvor det er
muligt at skaffe sig et overblik - ndr det handler
om udviklingsh&mning og psykiatri.

Internettjenesten skal bygges op og vedligehol-
des af videnscentret og skal aflgse www.oligo.dk,
videnscentrets nuvarende hjemmeside, der i gje-
blikket har omkring 2000 unikke brugere om
méneden.

Webstedet skal - selvom det er virtuelt -

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshamning
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udspringe af sin forankring i psy-
kiatrien (Psykiatrisk Hospital i
Arhus) og sin samtidige erfaring
med gruppen af udviklingshem-
mede (Oligofreniklinikken, der
betjener amtets voksne udvik-
lingshemmede med psykiske
lidelser der bor pa dggninstitutio-
ner). Og netop psykiatrien er et
vasenligt udspring. ‘
Det handler nemlig ogsa om at
fore psykiatrien ind i arbejdet
med de udviklingshemmede. Si
‘den nyeste forskning, de nyeste
resultater indenfor bade praksis
og teori i almenpsykiatrien kan
komme de udviklingsh&mmede
til gavn. Og sa vi som danskere
kan rade bod pa den manglende
forskning, der preger Danmark
og det serlige omrade mellem
udviklingshemning og psykiatri.
Webstedet skal bygge bro imel-
lem de to verdener.
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