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ipu Viden har i denne omgang bredt sig ud over vore egne gra&nser og kigget

en af vore naboer over skulderen: Norge. For hvorfor ikke lere af hinandens

erfaringer nar nu vi ligner hinanden sa meget. Sé er der dog ogsa de sma for-
skelle. Andre mader at tenke pa, der ind i mellem baner veje for nye ideer, andre Igs-
ninger. Vi er ogsé glade for at kunne tilbyde et ekstraordinzrt kursus for pedagoger og
andre med interesse i udviklingshemmede med sindslidelser. Vi har faet tre af Norges
kompentencer indenfor omrédet og med udspring i hvert sit felt til at komme til
Danmark. Her er lejlighed for at mgde psykologen Jarle Eknes (forfatter til bogen
“Utviklingshemming og psykisk helse”), overlege og neurolog Ivar Mzhle og sygeplej-
erske og cand san Trine-Lise Bakken, der arbejder intenst med den gode relation mellem
klient og terapeut og skaber metoder til brug i miljgarbejdet med udviklingsh®mmede
med psykiske lidelser.

Desuden holder videnscentret den 24. og 25 maj i samarbejde med Nordisk
NetvarksForum en nordisk konference om “Voksne udviklingshemmede med psykiske
lidelser - Nordiske erfaringer og lgsninger”. Konferencen udspringer af en lignende
atholdt pé’lf&land i november og er et led i videnscentrets voksende nordiske internet-pla-

ner og samarbejde.
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Videnscentret udbyder et kursus med 3 kom-
petente norske specialister indenfor omradet.
Med hver sin tilgang. Mgd:

Laegen - Ivar Mahle - med den neuro-psykiatris-
ke tilgang og erfaringen fra sit arbejde med udvik-
lingshemmede som overlege i Habilite-ringstjen-
sten 1 Bergen. Han har desuden mange ars erfaring
som underviser. ‘

Psykologen - Jarle Eknes - der kalder sig selv for
en humanistisk kognitiv adferdsterapeut med en
serinteresse i tvangslidelser. Han er desuden for-
fatter til den roste bog: “Utviklingshemming og
psykisk helse”. Han arbejder pa Dikemarks psy-
kiatriske afdeling - for udviklingshe@mmede i
udkanten af Oslo ved siden af sin private praksis,
hvor han behandler udviklingsh@mmede med
tvangslidelser.

Sygeplejersken - Trine-Lise Bakken - cand san
(en universitetsgrad i helsefag) og med lang erfa-
ring indenfor psykiatrien med psykoser, udvik-
lingshemmede samt autisme. Trine er tilknyttet
Dikemarks psykiatriske afdeling for udviklings-
ha&mmede og er sammen med Jarle Eknes invol-
veret i et 5-drig projekt under Det Norske
Autismenetvaerk som fokuserer pd udviklings-
he&mmede med autisme og psykiske lidelser.
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Trine-Lise Bakken kobler psykodynamiske
principper med kundskaber om psykotiske
symptomer og autistisk adferd og udvikler
anvendelige metoder til brug i miljgterapeutisk
arbejde med udviklingshe@mmede personer med
autisme og psykiske lidelser.

Videnscentret udbyder 2 kurser i uge 39.
Et pa Sjzlland (23.-24. september) samt
et i Arhus (25.-26. september).

Prisen er endnu ikke fastsat men bliver pa ca.
1.800 kr. uden overnatning.
Program fglger senere.

Interesserede kan henvende sig til:
Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingsh&mning

Att. Mette Egelund Olsen

tif. 77 8929 93

fax. 77 89 29 99 .
email: metteegelund @yahoo.com
eller meo@psykiatri.aaa.dk

Lees desuden artiklerne om de tre kursusholdere:
Jarle Eknes, Trine-Lise Bakken samt Ivar Mcehle.
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Det minder om en af de danske store gamle cen-
tralinstitutioner med sine enorme og charme-
rende store bygninger spredt rundt i et kuperet
og naturskgnt omrade. Med adgang til sgbad
om sommeren og skgjtelgb om vinteren. Det er

1 Norge, i Asker, en halv times kgrsel fra cen-
trum af Oslo. Dikemark sykehus. Et psykiatrisk
sykehus med en serlig afdeling for udviklings-
he&mmede med psykiske lidelser. Afdelingen er
“godt 10 ar gammel. Egentlig var det meningen,
at patienterne efter endt behandling skulle fgres
tilbage til egnede boliger, men med arene er

- afdelingen narmest blevet kronisk, da det er et
fatal, der udskrives. Ikke fordi de ikke bedres,
men fordi det alligevel er svert at fgre dem til-
bage til samfundet. Idag er den psykiatriske
afdeling mere blevet en institution for udvik-
lingshemmede med psykiske lidelser. Et bade
bo- og aktivitetssted. Mange af de “indlagte” er
kommet hertil fra den tidligere andsvageforsorg
og er i gennemsnit indlagt i 30 ar. De var omkring
12-15 ar, da de kom til Dikemark. I dag huser
Dikemarks s&rlige afdeling for udviklingshem-
mede med psykiske lidelser 28 udviklingshaem-
mede. De er fordelt pa 4 afsnit, der er meget for-
skellige alt efter patienternes behov og diagnoser.
Grundlaget for afdelingens virksomhed er med
deres egne ord respekt for det enkelte menneskes

[Af Mette Egelund Olsen]

selvvard. Patienterne er personer med udviklings-
muligheder, med ret til at have mening og indfly-
delse pa sin egen livssituation. Arbejdet bygger
fagligt og teoretisk pa en humanistisk og
adfeerdsanalytisk tenkning med vagt pa kommu-
nikation og samarbejde. Der anvendes ogsa ele-
menter fra den kognitive psykologi og psykodyna-
misk tznkning. Alt i alt gnsker personalet at vare-
tage patienternes fysiske, psykiske, sociale og
andelige behov. Behandlingsmetoderne er malret-
tet miljgarbejde i et samspil med medikamentel
behandling. Desuden gives der ogsa tilbud om in-
dividuelle samtaler. Malet er at lindre smerte og
gge livskvalitet hos den enkelte. Alle far et indivi-
duelt tilpasset behandlingsopleg. Afdelingen
ledes af en afdelingsoverlege og en afdelingssy-
geplejerske. Der ud over er der blandt andet ansat
psykologer, fagudviklere, psykiatriske sygeplejer-
sker, verneplejere (socialpedagoger) og ergotera-
peuter.

Mere end halvdelen af patienterne er autister. 2/3
af patienterne far antipsykotika, men man forsg-
ger at nedbringe forbruget. 5 af patienterne er sar-
ligt “tunge” med en hgj grad af udfordrende
adferd, men ellers er der alle slags psykiatriske
diagnoser fra skizofreni til tvangslidelser. Nogle
har atypisk autisme, flere har meget lidt sprog og
de fleste var fgr meget syge, men har haft en
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meget positiv og god udvikling siden de kom til
den serlige afdeling pa Dikemark, der er spredt
rundt i flere af de @ldre statelige bygninger.

Fremtidsvisionen gar mod en udvidelse af tilbud-
det. En regional korttids afdeling med 2-4 psykia-
triske pladser til udviklingshemmede. For bade
behovet og brugerne er der.

Owm at turbe aruigelser
04 at tro pa zl;l‘gpotesev

Trine-Lise Bakken, sygeplejerske og cand san
(en norsk universitetsgrad indenfor syge-
pleje) har i mange ar arbejdet bade indenfor
psykiatrien men ogsa med udviklingsham-
mede. Hendes serlige speciale er psykoser,
autisme, samspil og relation mellem persona-
le og klienter. Hun har tidligere vaeret afde-
lingsleder pa et af Dikemarks serlige psykia-
triafsnit for udviklingshaemmede og er stadig
tilknyttet stedet, men er nu engageret i et 5-
arigt projekt omkring autisme, udviklings-
hamning og psykiske lidelser. En anden af
hendes kolleger, psykologspecialist Jarle
Eknes er ogsa tilknyttet bade projektet og
Dikemark. Han har tidligere arbejdet ved
flere habiliteringstjenester for udviklings-
hazmmede i Norge og er desuden forfatter til
bogen: “Utviklingshemming og psykisk
helse”. Der ud over har han en egen praksis,
hvor han behandler bade udviklingsha&mme-
de og normale med tvangslidelser.

- Du kan arbejde kognitivt med de velfungerende
udviklingsh®mmede og igennem det lere meget

4. 3rgang - nr. 1 - Marts 2002

- Tema

om, hvordan ogsa de darligst fungerende tenker,
og hvad det er de slas med. Det der kommer frem,
nar du arbejder terapeutisk med velfungerende
udviklingshemmede forteller noget om, hvordan
de sproglgse har det, forteller Jarle Eknes, psyko-
logspecialist ved Dikemarks serlige afdeling for
udviklingshemmede med psykiske lidelser. Vi
sidder pd Dikemark i en samtale med hans kollega
Trine-Lise Bakken. Begges kontorer vidner om
travlhed og engagement.

Begge mener, at man let kan risikere at fa en smal
tilgang og opfattelse og dermed en lidt fattig kom-
petence i forhold til at s®tte sig ind 1 de udvik-
lingsh@mmede og deres problemstillinger.

Trine-Lise Bakken og Jarle Eknes er brede 1 deres
tilgang til de udviklingshemmede. De anvender
bade sider af den psykodynamiske og den kogniti-
ve tilgang til arbejdet men ogsé den adferdsanaly-
tiske, for som de siger:”"Man skal ikke kaste god
metodik ud. Nu er adferdsanalyse ikke ideologien
mere, men der er stadig metodik, der virker.” Hvor
det tidligere - ligesom i Danmark - var den
adferdsterapeutiske tanke der pregede arbejdet -
sa bliver det stadig brugt men mindre religigst og
med en erkendelse bag, at det nok var noget smalt
i sin tilgang til fx. psykiske lidelser og at det til
tider kunne forvarre fx. psykoser. For man ma
ikke opretholde krav for enhver pris, forklarer
Trine-Lise Bakken.

Hun har blandt andet arbejdet med at vejlede mil-
jopersonalet i forbindelse med arbejdet med men-
nesker med svare psykiske lidelser. Og hendes
kompetencer og erfaringer fra arbejdet i almen-
psykiatrien har hun kunnet treekke med ind i arbej-
det med de udviklingshemmede med psykiske
forstyrrelser. Dog tager arbejdet her mange,
mange flere ar.

- Personalet har viljen, men ikke kundskaberne,
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forklarer Trine-Lise Bakken, der leverer kundska-
berne og forsgger at give metoderne til, hvordan
man er bedst terapeutisk sammen med en udvik-
lingshemmet med psykiske lidelser. Det handler
om at abne personalets sind. En leder ma veare
andsnervende nok til at finde ud af, om der er et

behov for , at den udviklinghemmede kommer i -

fx. samtaleterapi. For det er personalet pa gulvet,
der ser det. Men initiativet skal komme fra leder-
ne. Man ma lere lederne at vere opmarksomme
pa, om der er brug for ekstra hjelp. Hvis man ikke
ser fx. depressioner, bliver det sa tungt, mener
Trine-Lise Bakken. '

@

- Mine erfaringer i arbejdet med mennesker med
alvorlige psykiatriske lidelser har veret meget
brugbart til gruppen af udviklingshemmede. Jeg
troede, jeg kun skulle vare her et halvt ar, men jeg
blev sa fascineret af denne grundige made at arbej-
de pa, hvor man er optaget af alle sider af deres liv.
De psykoddynamiske principper jeg har lert
indenfor almenpsykiatrien har jeg kunnet anvende
ogsa pa denne gruppe. Og det er vigtigt, at du har
nogle pricipper, der ggr sig geldende i miljgbe-
handlingen af de udviklingsha&mmede. Principper
du vel at marke ogsa kan afvige fra. Tag nu fx
valg. Pa trods af at de udviklingshemmede skal
normaliseres, sa bestemmer vi stadig og i forvejen
sa meget i forhold til de dem. Men man bgr se hele
vejen rundt om personen. Hvor kan de selv valge
i fx. maltidssituationen. Vi er tit sa optagede af at
sette grenser for fx. hvor meget, hvordan og hvad

de spiser. Mange situationer er blevet traditioner.
Men uanset hvor dybt udviklingsh&mmet du er, sa
har du dine egne indre behov. Og det handler om
hvor i hverdagen vi kan imgdegé dem og bekraf-
te klienten i sine krav. Nar det drejer sig om udvik-
lingshe#mmede med store adfardsvanskeligheder
handler det om mere omsorg, lidt krav og meget
ros, forteller Trine-Lise Bakken og Igber nasten
lgbsk.. Hendes hjerte brander for sagen og selv
bevaeger hun sig mellem det adferdsterapeutiske,
kognitive og psykodynamiske rum.

- I det adferdsterapeutiske rum er det terapeuten,
der legger rammerne, mens i det psykodynamiske
univers er det med udgangspunkt i den udvik-
lingsh@mmede. Man skal vare lydhgr overfor kli-
enten. Vi md kunne tile at se afvigelser, selv at
afvige fra normerne eller reglerne, forklarer Trine-
Lise Bakken, der ogsa er meget optaget af
arbejdsalliencen mellem klienten og terapeuten.

- Det der ofte virker er nir nogét sker mellem
terapeuten og klienten. Dette “noget” optager mig
meget. Et gensidigt, emotionelt band mellem kli-
enten (den udviklingsh&@mmede) og terapeuten.
En felles forstaelse af arbejdsopgaven i terapien,
forteeller Trine-Lise Bakken, der som projektleder
i Det Norske Autisme Netvark blandt andet er
igang med at observere bade de udviklingshe&m-
mede men ogsa personalet. For begge er ngdven-
dige i det frugtbare sammenspil. Et af malene er
desuden at udvikle en tjekliste pa psykiske symp-
tomer hos autister. Og sa er hun optaget af at skabe
anvendelige metoder ud af det gode ‘“der bare
sker”.

- Der findes meget god litteratur om holdninger
men intet om metoder. Der er et praktisk felt, og
der ma veare reproducerbare teknikker. Vi ma lave
nogle almene praktiske principper for samarbejde
(samhanling) med udviklingshemmede med psy-
kiske lidelser, sa vi gg¢r tingene pa en mere tera-
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peutisk god made, siger Trine-Lise Bakken. og
Jarle Eknes supplerer:

- Der er dem, der kun kan “ga efter bogen men
det er vigtigt ogsa at kunne friggre sig fra princip-
perne. Hvornar skal man fx. s&tte grenser?
Hvornar skal man lade vare? Der er personale, der
ikke kan klare opgaven. Med fx. psykotiske skal
du vaere klar og tydelig og samtidig smidig. Han
kalder sig for elektiv og en humanistisk, kogmtlv
adferdsterapeut.

At 39-érige Jarle Eknes endte med at specialise-
re sig 1 udviklingshemmede var lidt af en tilfael-
dighed. Godt nok arbejdede han allerede i starten
af 80’erne med autistiske bgrn i Bergen og fortsat-
te 1 sin studietid med at arbejde med udviklings-
he&mmede og autister. Men egentlig ville han

noget helt andet. Men sa fik han en niece med
Down syndrom og pludsehg kom de udviklings-
hammede tet pa.

- Jeg folte, at jeg som psykolog nu pludselig fik
en helt anden rolle. En rolle hvor jeg var bedre i
stand til at pavirke tingene. Min niece var en stor
grund til, at jeg fortsatte som psykolog indenfor
omradet, forteller Jarle Eknes, der har en anden
serlig interesse: Tvangslidelser. Foruden at han er
ved at skrive en bog om det, sa har han ogséa en
egen praksis, hvor han har klienter, bade uden og
med udviklingsh@mning - men alle med tvangsli-
delser. Hans klienter rekker fra normaltbegavede
til sproglgse autister med tvangslidelser og lettere
udviklingshemmede med opslidende tvangsli-
delser, som ingen andre har set, de lider af. For der
er flere udviklingshemmede end normale, der
lider af tvangslidelser.

Efter at have arbejdet 1 flere specialisttjenester
treengte Jarle Eknes til mere tid til at skrive og for-
ske. Samtidig med hans patrengende behov havde
afdelingen pa Dikemark ogsa et voksende behov
for at bryde ud af dens kroniske tilstand. Der skul-
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le fagudvikles og forskes, sa afdelingen ikke
“kun” var en langtidsafdeling. Jarle Eknes blev
ansat i en psykologstilling, hvor nasten halvdelen
af hans tid kan bruges pa forskning og skriverier.
Og Dikemark er efterhdanden ogsa blevet en afde-
ling, der nu vil sa meget mere og har sa mange
erfaringer, der skal trekkes pa.

- Vi er en kompetenceafdeling og ikke bare et
udredningssted. Vi haber jo pa en ekstra afdeling
med 2-4 pladser til udviklingsh@mmede med psy-
kiatriske lidelser, hvor vi kan udrede, behandle og
fglge helt til dgrs. Vores mal er ogsa at lere neer-
personalet at fglge op pa, hvad vi har sat igang.

Til det skal vi ogsa vere verdensmestre i for-
@ldre- og pargrendesamarbejde, forklarer Trine-
Lise Bakken og Jarle Eknes.

Jarle Eknes pointerer, at ikke alt er observerbart.
Vi lerer meget af de udviklingshemmede, der er 1
stand til at fortelle. Dem der kun arbejder med
udviklingshemmede med sprog bliver let sa mil-
joskadede og er fikseret pa alt det, man ikke kan
vide. De tgr ikke have hypoteser. Der er fx. mange,
der affejer hypoteser om udviklingshemmede
med psykoser. Men man bgr turde at studse over
om de symptomer, de har, nu ikke ogsd er et led i
en hypotese om fx psykose. Samtidig md man
ogsa vere klar pa, at ikke alle grunde til fx. udfor-
drende adfzrd og svare adferdsforstyrrelser er at
finde i gruppen af psykiske lidelser. Det kan ogsa
vere et led i en reaktion pa skiftende personale.

Videnscentret udbyder 2 kurser med
Trine-Lise Bakken og Jarle Eknes
samt neurologen Ivar Maehle.
Laes mere andet steds i bladet.
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Psykiatri behgver ikke at have med psykiske
lidelser at ggre. Det mener Ivar Mehle, en
norsk overlege fra habiliteringstjenesten i
Bergen, der i mange ar har arbejdet med udvi-
klingshemmede. For ham handler psykiatri og
udviklingsh@mning is@r om, at skralle alle de
tilstande vaek, der méske nok ligner men ikke er
psykiske lidelser. Nar det er gjort, ender man
ifplge Ivar M®hle med en forekomst af psykis-
ke lidelser blandt udviklingshaemmede, der sva-
rer til, hvad der er i normalbefolkning. Det skal
nevnes, at Ivar Mzhle ikke regner autisme og
demens med som rene psykiatriske lidelser.
Autisme definerer han som et tilleegshandicap
til udviklingsh&mningen.

Ivar Mahle bruger desuden sin neurologiske
tilgang til forstdelsen af reaktioner hos udvi-
klingshemmede, der ligner psykiske sympto-
mer. Han navner blandt andet som et eksempel

hjernebarken, der fx undertrykker angst og panik.
Hvis et menneske har en skade i hjernebarken, kan
det have svart ved at undertrykke og kontrollere
angst og panik. Foruden neurologiske faktorer, fx.
hjerneskader, der kan fordrsage tilstande, der lig-
ner psykiske lidelser, sa kan ogsa hormonforstyr-
relser, spvnproblemer og problemer med affgring
og urin vare hyppige arsager til psykiske sympto-

mer. Tag fx. kvinden der blev indlagt pa psykia-
trisk hospital 7 gange med 28 dages mellemrum,
indtil man endelig fandt ud af, at det nok havde
noget at ggre med hendes menstruationscyklus.

Ivar Mahle arbejder meget ud fra et udelukkel-
sessystem, han selv er ophavsmand til.

- Det kan ogsd vare en kendt sygdom eller et
kendt syndrom, der er baggrunden for de psykiske
symptomer. F.eks kan Cornelia de Lange syndrom
give sure opstgd og forarsage, at vedkommende
gylper. Sure opstgd kan hos selv normalt begave-
de vere meget ubehageligt. Hos udviklingshaem-

INUT 0 770

mede med fgrnevnte syndrom kan det maéske
medfgre, at de slar sig hardt pa brystet, hvilket
maske fejltolkes som en selvskadende adfeerd,
men som set 1 lyset af syndromet er en normal
handling, da de selvfglgelig slar sig der, hvor de
har ondt.

Alle medikamenter, som den udviklingshaemmede
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eventuelt far pa grund af en kendt sygdom kan
skabe et neurologisk problem, der kan ligne et
psykiatrisk, forklarer Ivar Mzahle.

Men det kan ogséd vare ukendte og akut opstaede
ting som fx. tandrodsbet@ndelse, der kan udlgse,
hvad der maske ligner svaere adferdsforstyrrelser
eller psykiatriske symptomer, da betendelsen
fgrst kan stilles diagnosticeres sent, og det er
meget smertefuldt for patienten.

Desuden kan ogsa psykofarmaka give bivirkning-
er, der fremtrader som psykiske symptomer.

(e

- Der findes ikke nogen test, som direkte kan stil-
le psykiatriske diagnoser. Der er eksklusionsdiag-
noser, siger Ivar Mahle, der taler for at kraeve kva-
litetsbehandling ogsa af de udviklingshemmede.

Det er svert at skelne mellem, hvad der er psyki-
atriske symptomer, og hvad der er normale.
Hallucinationer opfattes jo oftest som tegn pa en
psykiatrisk lidelse. Men synshallucinationer kan
fx ogsa fremkaldes af mangel pa sgvn. Endringer
1 oplevelsen af form og stgrrelse kan opfattes som
en hallucination, men kan ogsa veare led i epilep-
si. Hgrehallucinationer er dog oftest en psykiatrisk
tilstand, men Ivar Mzhle understreger, at dét at
tale med sig selv er noget alle bgrn ggr. Det er
f@rst, nar de nar op pa et vist udviklingstrin, at det
bliver internalt. Men da mange udviklingsh&m-
mede jo befinder sig pa et lavere udviklingstrin
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end deres alder, sa er det en naturlighed at tale hgjt
med sig selv. Nedsat hgrelse, fx. grevoks eller
dgvhed hos @ldre kan fa personen til at virke para-
noid.

Artiklen er skrevet pa baggrund af et foredrag med
Ivar M®hle, norsk overlege i habiliteringstjenes-
ten i Bergen. Han har mange ars erfaring i arbejdet
med bdade psykiatri, neurologi og udvik-
lingsh®emmede. Foredraget var led i NNFs
(Nordisk Netvarks Forum) mgde om voksne per-
soner med udviklingshemning og psykiske for-
styrrelser - Nordiske erfaringer og lgsninger
- der blev afholdt pa Aland i november 2001.

KONFERENCE

VOKSNE UDVIKLINGSHAZMMEDE
MED PSYKISKE LIDELSER
- NORDISKE ERFARINGER OG LGSNINGER

24.-25. maj afholder videnscentret i samarbejde
med NNF (Nordisk Netvaerks Forum om
udviklingsha@mning) en konference i Arhus
pa psykiatrisk Hospital i Arhus, Risskov.

Der vil bla. vaere oplaeg fra blandt andre:
Overlage og psykiater, Jens Lund
Chefkonsulent i LEV, Frank Ulmer Jgrgensen
Chefpsykolog Jim Aage Ngttestad, Norge
Cheflaege Stig-Eyrik Bjorkqvist, Finland

Tilmelding og na@rmere program kan fas
ved henvendelse til: Mette Egelund Olsen
Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsha@mning
Telefon 77 89 29 93
E-mail: mette@oligo.dk
meo@psykiatri.aaa.dk
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Habilitering pé norsk

[Af Mette Egelund Olsen]

Artiklen er skrevet pa baggrund af et inter-
view med chefpsykolog Knut-Ove Solberg,
habiliteringstjenesten for voksne ved Ulleval
Sykehus.

I en gul traebarak pa frostklare fliser ligger afde-
lingen for voksenhabilitering ved Ulleval
Sykehus i Oslo - en af de i alt 17 habiliterings-
tjenester for voksne udviklingsh@mmede i
Norge.

Her i specialisttjenesten arbejdes ambulant og
klinisk med udredning, diagnosticering, réd,
vejledning og behandling af voksne udviklings-
haemmede. Afdelingen lagger stor vaegt pa at
vaere ude hos den udviklingsh&mmede. Ofte
handler det om at vaere pa stedet og observere
over tid for at kunne ivaerksatte det rette tilbud.
“Hands on treening” er ogsa et af kodeordene,
nar det handler om at vejlede personalet.

Teamet er tvarfagligt sat sammen af i alt 36

stillinger: 5 leger (neurologer og psykiatere), 7
psykologer med forskellige slags kompetencer,
blandt andet neuropsykologi, 20 fagstillinger med
3-arige uddannelser bag sig, som kan vare socio-
nomer eller socialpedagoger. De fleste af disse
har tillegsuddannelser og forskellige faglige kom-
petencer. Desuden er der diverse administrative
stillinger.

Selve tjenesten er bygget op som en del af et ordi-
nart sygehus med en overlege, sektionsledere og

et lederteam bestdende af blandt andre afdelings-

leder, chefpsykolog etc. Afdelingen hgrer under
Ulleval Sykehus.

Klienterne er cirka 2000 udviklingshemmede,
der er fra moderat udviklingshemmet og nedad.
Men der henvises ogsa andre til specialist-
tjenesten. Mennesker med medfgdte eller tidlig
erhvervede hjerneskader, f.eks DAMP og cerebral
parese. I alt er klienttallet mellem 2-5000. '

Habiliteringstjenesten arbejder pa 2 mader: Med
klienter og med vejledning, opl@ring og kurser for
personalet. -
‘Nogle klienter far 2-3 konsultationer, mens andre
arbejdes der maske med i 1 ar eller l&ngere.

En del af habiliteringstjenesten tager sig s@rligt
af observation og behandling. Under observation
hgrer langt de fleste sager med tvang og adferds-

_problemer. Sager der kraver at specialisterne er

meget ude hos de udviklingshe@mmede i et direkte
arbejde og vejledning til personalet.
Behandlingsdelen er meget udredning men ogsa
stgttesamtaler for primert klienter. Der er desuden
etableret en serlig afdeling for epilepsi, ligesom
der er et serligt team for ADHD (DAMP), der
ogsa har en regional funktion. .
Habiliteringstjenesten udreder og diagnosticerer
ogsa udviklinghemmede med tillegshandicap.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshamning



Fra 1. januar i ar blev habiliteringstjenesten stats-
lig, hvilket giver nogle nye og andre udfordringer.

Der er ogsa kommet en lovpligtig opgave i for-
hold til en lov om sociale tjenester. Det er habili-
teringstjenesternes pligt at bista kommunerne med
diagnosticering og udredning og behandling af
mennesker med udviklingsh&mning. I sager, hvor
udviklingshemmede har alvorlige adfardsvanske-
ligheder, og hvor det er aktuelt at bruge tvang i
omsorg eller behandling, skal habiliteringstje-
nesten sgrge for, at de udviklingshemmede far en

behandling, der opfylder s@rlige etiske og faglige

krav. Selve processen med at varetage loven har
domineret habiliteringstjenesternes arbejde. Det
tager meget tid og involverer kommunerne pa en
helt anden made. Behandlingen man kommer frem
til skal godkendes af en Fylkesmand - en tilsyns-
myndighed som staten har i hvert enkelt amt og
som ogsd er en klageinstans for pargrende.

Som i Danmark er det ogsa i Norge indimellem
vanskeligt at rekruttere s@rligt leger og psykolo-
ger til omradet, der ellers traenger til ildsjele. Det
der ogsa praeger habiliteringstjenesterne er, at de
har faet ansvaret for, hvad der er god behandling.
De er fylkesmandens faglige alibi og vurdering.
Desuden skal alle sager omkring habiliteringstje-
nesterne for en faglig vurdering. Det man laver i
praksis skal evalueres af andre udenfor: Pargren-
de, Fylkesmanden, retsvesenet. Det har medfgrt,
at tvangen er géet ned, da hvert enkelt tilfelde af
tvang skal godkendes af Fylkesmanden. Alt der
har med medicinsk behandling ligger dog udenfor
Fylkesmanden. '

En anden udfordring er, at alle klienter med flere
funktionsh&mninger eller sammensatte vanskelig-
heder af forskellig karakter i fremtiden skal have
en individuel plan. Og der stilles stgrre krav til
koordineringen, ansvarsafklaring samt samarbej-
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det mellem de forskellige forvaltninger, specialis-
ter, kommuner etc. Hvilken rolle far habilitering-
tjenesterne sa i fremtiden? En af rollerne bliver
blandt andet at definere hvilke tilbud udviklings-
ha&mmede med psykiske lidelser skal have og har
behov for kontra hvad de far i virkeligheden. I
princippet var det meningen, at udvik-
lingshemmede med psykiske lidelser skulle have
tilbuddet i psykiatrien, hvilket dog ikke helt stem-
mer overens med fakta. I forbindelse med overfg-
ringen af ansvar af regionssygehus til staten vil
habiliteringstjenesten nu fa en klarere og mere
central rolle, nar det gzlder psykiske lidelser hos
mennesker med udviklingshemning.
Habiliteringstjenesten pa Ulleval bade deltager
og er varter i forbindelse med en del udvik-
lingsarbejde og forskning. Der er og har vearet
flere projekter tilknyttet til tjenesten, hvor penge-
ne hentes udefra:
- Diagnosticering af demens hos udviklingshzm
mede.
- Kortlegning af personalets situation i arbejdet
med udviklingsh@mmede med demens.
- Kbvalitetssikringsprojekt (“Hvad er kvalitet i
tjenesteydelser til udviklingshemmede?”)
- DAMP-projekt, som er statsligt financieret.
- Autisme

Der er altid et eller flere udviklingsprojekter
igang. Blandt andet er der et projekt igang
omkring Ritalin-behandling af voksne med
DAMP herunder ogsa udviklingshemmede, hvor
det indtil videre tyder pa, at der er god effekt af
Ritalin-behandling af udviklingshe&mmede.

Habiliteringstjenesten er ogsa involveret i “Det
nationale autismenetvarks” program og star som
et knudepunkt sammen med afdelingen for udvik-
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lingshemmede med psykiatriske lidelser pa
Dikemark Sykehus (se artikel andetsteds i bladet)
i forbindelse med et 5-arigt projekt omkring autis-
me og psykiske lidelser.

Historien om habiliteringstjenesterne
Norge var sene til at opbygge institutioner
for udviklingshaeemmede. Til gengaeld nedlag-
de de i noget stgrre grad end i fx Danmark.
Det blev til et kultursammenstgd med vid-
traekkende konsekvenser.

Fgr anden Verdens krig var der narmest ingen
institutioner for udviklingsh@mmede i Norge. De
boede enten hjemme eller var placeret pa psykia-
triske hospitaler og var ramt af hgj dgdelighed. I
starten af 50’erne blev der dog enighed om at
sette en institutionalisering igang i det pa dette
tidspunkt relative fattige land. Det blev opfattet
som et stort socialt fremskridt, og udbygningen
fortsatte langt op i 70’erne. Institutionerne blev
bygget op regionsvis og placeret udenfor de store
byer. De rummede typisk omkring 200-300 udvik-
lingshemmede. Det der 14 til grund for den nye
ideologiske strgmning var at give de udvik-
lingshemmede pleje og omsorg i naturskgnne
omgivelser og med en fzlles kultur. Der var brug
for specialiseret arbejdskraft. Mange af dem der
fik plads pa de store institutioner lever i dag og har
gennemlevet et kultursammenstgd - et mgde
mellem to modsatrettede ideologier. Da institutio-
nerne blev oprettet, fglte flere foreldre sig presse-
de til at give deres bgrn fra sig. De sagde farvel for
30 ar siden, men da decentraliseringen sa startede
skulle de institutionsanbragte udviklingsh&@mme-
de pludselig tilbage til deres hjemstavnsby igen. 2
forskellige tidskulturer mgdtes og fik direkte kon-

B

sekvenser. Det betgd fglelsesmassige store pro-
blemer for bade brugere og foraldre.
Normaliseringstanken var sterk. Malet var et liv
sa nar det normale som muligt. Men decentrali-
seringen og normaliseringen betgd ogsa, at net-
vark blev splittet op.

I 1985 besluttede man at afvikle HVPU -
Helsevasenet for udviklingsh@mmede - inden
udgangen af 1995. Langt de fleste var dog afviklet
omkring 1990. Kommunerne skulle overtage
ansvaret for de almene tjenester for mennesker
med psykisk udivklingsh@mning. Hvis der var
behov for specialistbehandling (fx psykiatrisk
behandling) skulle de udviklingshemmede have
hjelpen der, hvor normalbefolkningen ogsa fik
den (fx pa et psykiatrisk sygehus). Der herskede
dog usikkerhed omkring om kommunerne ville
klare opgavene. Ville de udviklingsh&mmede fa
den sociale og medicinske opfglgning, de havde
behov for? Der var behov for specialisthjelp,
institutioner til autister og udviklingsh&mmede
med store adferdsvanskeligheder. Men der var
delte meninger om, hvordan opgaverne skulle
varetages. For det hed sig ogsa, at udviklings-
ha&mmede ikke skal have institutioner men have
det samme som de normale har. De delte mening-
er og den megen debat medvirkede, at det 1 1989
blev besluttet at oprette en habiliteringstjeneste i
hvert enkelt amt, der skulle give tjenester og ser-
vice til kommunerne i forhold til de udviklings-
hemmede. Det drejede sig om diagnosticering,
udredning, radgivning, vejledning, klinisk opfglg-
ning og undervisning til kommunerne.

Der var ingen lovpalagte opgaver om, hvad
habiliteringstjenesterne skulle give til kommuner-
ne, og forskellen mellem de enkelte habiliterings-
tjenester blev (og er) meget stor.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshazmning



[Af Per Lindsg Larsen]

Levevilkar

Interview med professor Jan Tgssebro og
cand.polit. Hege Lundeby om levevilkars-
undersggelsen “’Utviklingshemmetes levekar
10 ar etter HVPU-reform”

Som 1 andre europziske lande rejste der sig ogsé i
Norge 1 60’erne en stigende folkelig debat om de
andssvages forhold og krav om forbedring af deres
levevilkar. I slutningen af 70’erne og begyndelsen
af 80’erne udmgntede intentionerne sig i konkrete
politiske tiltag i de enkelte lande, og nggleordet
blevet fgrst og fremmest “deinstitutionalisering”,
idet centralinstitutioner for andssvage skulle oplg-
ses og erstattes med mere normale boformer for de
udviklingsh@mmede, sd hverdagen i sia vid
udstrekning som muligt nermede sig normalbe-
folkningens.

I Danmark blev det store skridt som bekendt
taget med nedlegningen af andssvageforsorgen i
1980 og en lgbende udslusning af de bedst funge-
rende udviklingsh®mmede til andre boformer
“ude i samfundet”, enten i form af egen bolig,
bofellesskaber eller lign.

I Norge kom det konkrete udspil til en reform i
1985 fra den sakaldte Lossius-komite.
Ngdvendigheden af en decentralisering havde ikke
bare udgangspunkt i gnsket om en normalisering
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for de udviklingshemmedes levevilkar. Den
bundede ogsa i en opfattelse af at de specialtje-
nester, som fylkernes (amternes) storinstitutio-
ner kunne tilbyde var for ringe og bedre kunne
varetages ved at flytte ansvaret fra fylkeskom-
munerne til kommunerne. Der var altsa ogsa i
Norge tale om en decentralisering af det admi-
nistrative ansvar; hvor det i Danmark blev flyt-
tet fra staten til amterne, blev det i Norge flyttet
fra amtskommunerne til prim@rkommunerne.

1988 blev en midlertidig lov om afvikling af
“Helsevarn for psykisk udviklingsh&emmede”
(HVPU) og de hertil knyttede storinstitutioner
vedtaget 1 Stortinget, og hermed var. startskud-
det givet til en reform, hvis sidestykke interna-
tionalt set er enestaende. For mens der i
Danmark — som i de fleste gvrige reformlande —
satsedes pa i videst mulig udstreekning af udslu-
se de bedst fungerede udviklingshe&mmede,
men dog bevare stgrre institutioner som boform
for de dérligere fungerende, sa var det i den norske
reform malsatningen at alle udviklingsheemmede
skulle udsluses.

For at sztte tingene 1 perspektiv kan det vare
nyttigt at sammenligne med udviklingen i1 andre
lande. I USA hvor afviklingen af storinstitutioner
startede 1 begyndelsen af 1970’erne har nyere
opggrelser vist, at antallet af udviklingshemmede
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pa stgrre institutioner stadig udggr ca. 50 %. 1
England og Wales er det tilsvarende antal i perio-
den fra 1971 til 1991 blevet reduceret fra 60000 til
30000. I Sverige er tallet af udviklingshemmede
pa institutioner i perioden fra 1970 til 1994 blevet
reduceret fra 13420 til 2100.

Deinstitutionaliseringen har gennem de seneste
artier fundet sted i det meste af den vestlige verden
og er stadig pagaende. Det er verd at bemarke, at
Skandinavien sammen med England er de lande i
Europa, der er naet leengst i processen.

Institutionaliseringsgraden er her 0.59 pr. 1000'

indbyggere mod 0.87 i de gvrige europziske
lande. Tilsvarende er tallet for USA 0.45.

Den vidtgdende norske reform betgd i praksis, at
212 institutioner skulle fraflyttes og ca. 6000 per-
soner skulle flytte til egne boliger i deres hjem-
kommuner. Ifglge reformdokumenterne ventede
man, at ca. 16.000 personer ville fa behov for
behandling og tjenester tilrettelagt af kommuner-
ne. Den omfattende udflytning skulle vere tilen-
debragt indenfor en 5-arig periode.

Levevilkarsundersogelserne
I Norge som i de gvrige lande var uacceptable
levevilkar det vesentligste argument for nedlag-
gelsen af centralinstitutionerne. Det er derfor rele-
vant at spgrge, om reformen sa ogsa har forbedret
levevilkarene pa de gnskede omrader. I modset-
ning til Danmark og de fleste gvrige lande, har
forskere i Norge faktisk fulgt levevilkarene for de
udviklingshemmede fg@r, under og efter gennem-
fgrelsen af reformen. Den fgrste undersggelse blev
foretaget 1 1989, den anden i 1994 og den tredje i
2001.

Det er professor Jan Tgssebro og cand. polit.
Hege Lundeby fra Universitetet i Trondheim, der
star bag den seneste undersggelse.

Der er andre grunde end reformen og dens
virkninger, til specielt at interessere sig for udvik-
lingshemmedes levevilkar, fortaller forskerne:

“Det er et generelt problem at udviklingsham-
mede og andre svage grupper ofte bliver usynlige
i de almindelige levevilkarsundersggelser, enten
fordi de som gruppe er lille, at de er vanskelige at
fa fat i, eller fordi det format undersggelsens inter-
view er tilrettelagt efter ikke egner sig for de udvi-
klingsh®mmede. Det er derfor et argument i sig
selv at fremskaffe data som kan sammenlignes
med levevilkar for den gvrige befolkning, bl.a. for
at kunne sige noget om hvorvidt udviklingshem-
medes levevilkar er socialpolitisk acceptable.”

En vasentlig konklusion pa levevilkarsundersg-
gelsen fra 1994 var, at mens der nok var sket en
dramatisk forbedring i boligstandarden, s var

* @ndringerne pa en lang rekke andre omrader,

sasom arbejdstilbud, fritidsaktiviteter, socialt net-
verk etc. langt ringere end man havde habet.
Derfor er der god grund til, her 10 ar efter hvor
reformpolitikken har ”sat sig”, at undersgge om de
positive @ndringer var et midlertidig resultat af
opmarksomhed og mange midler i reformfasen,
eller de manglende @ndringer pa andre omrader
skyldtes, at kommunerne pa dette stade i reform-
fasen ikke var kommet videre i udbygningen af til-
bud.

Pa baggrund af arlige indberetninger til Social-
og Helsedepartementet over antallet af udviklings-
hammede i kommunerne, skal der samlet vare ca.
13.000 voksne udviklingshzmmede (over 20 4r) i
Norge. Ca. 54% af disse bor for sig selv eller i en
form for bofallesskab.

Fgrste del af levevilkarsundersggelsen omfatter
udelukkende de voksne udviklingsh@mmede som
bor i egen bolig, bofellesskab eller anden type
bolig uden for forzldrehjemmet, mens en anden
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del af undersggelsen koncentrerer sig om de hjem-
meboende udviklingshemmedes levevilkar.

I alt 235 repraesentative udviklingsheemmede,
som boede i selvstendig bolig/bofellesskab blev
forespurgt om at deltage i undersggelsen og 57%
accepterede. Det er telefoninterview med en kon-
taktperson til disse voksne udviklingsh&mmede,
som danner grundlaget for fgrste del af undersg-
gelsen.

Selv om undersggelsens data endnu ikke er faer-
digbearbejdet og den endelig rapport fgrst udkom-
mer senere pa aret, kan forskerne dog lgfte slgret
for nogle hovedtendenser:

Nér det geelder selve de fysiske rammer for de
udviklingsh&@mmede ma reformen siges at vare
lykkedes. De forelgbige tal viser, at mens det gen-
nemsnitlige private boligareal i 1989 var ca. 13 m?,
sd var det i undersggelsen fra 1994 steget til 48 m>
og 12001 til godt 52 m>

Professor Jan Tpssebro

ViPU Viden - 4. drqang - nr. 1 - Marts 2002

”Umiddelbart efter reformen flyttede en del

udviklingsh&mmede til bokollektiver — dvs. bolig
med eget rum, men ikke egen lejlighed, sa det pé
sin vis lignede de institutioner, de kom fra. Der var
nogle kommuner som satsede pa dette. Dem er der
med arene blevet farre af.
Mest kendetegnende for boligerne blev
Husbankens retningslinjer for lan til bygning af
boliger for udviklingshemmede. De krevede at de
boliger som blev bygget skulle holde en standard
pa 50-55 m? for en-personers boliger. Sa i praksis
er naesten alle disse lejligheder pa ca. 55 m>
Udstyret med kgkken og bad som en hvilken som
helst anden bolig”, fortzller Jan Tg@ssebro.

Den seneste tendens, som forskerne ser i deres
undersggelse er en afsmitning fra en boligfinansi-
eringsordning, som i slutningen af 1990’erne blev
indfgrt i forbindelse med bygning af serlige
omsorgsboliger — i1 fgrste omgang rettet mod
&ldreomsorg. Det drejer sig om boliger i kom-
plekser for personer, der krever srlig omsorg.

“Det som vi ser, er at udviklingsheemmede efter-
fglgende bor flere i stgrre grupper og sammen
med andre grupper, som har s@rlige hjzlpebehov,
f.eks. psykiatriske patienter og @ldre”, forklarer
Jan Tgssebro. '

Det er nerliggende at spgrge forskerne om denne
udvikling i virkeligheden er en tilbagevenden til
mere institutionslignende forhold, men det afviser
Jan Tgssebro:

”Nej, det er vel mere det, at vi ser en tendens til
at de flytter ind i det, som nogen har kaldt ”"De nye
omsorgs-ghettoer.” Det er ikke institutioner, men
det er en betydelig samling af mennesker med
hjzlpebehov. Nogle er veldig kritisk overfor
dette, fordi de bliver en steerk koncentration af per-
soner med hjelpebehov samme sted. S& der er en
veeldig kraftig diskussion om det.”
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Cand.polit Hege Lundeby

Nar det gelder beskeftigelse og arbejde finder
forskerne en positiv udvikling. Forelgbige opgg-
relser viser, at den gennemsnitlige tid pa dagcen-
ter, beskyttet verksted eller andet arbejde er steget
fra ca. 19 timer pr. uge i 1989 til nasten 24 timer
pr. uge i 2001.

Derimod viser levevilkirsundersggelsen andre
mere problematiske tendenser, f.eks. nar det gel-
der deltagelse i fritidsaktiviteter, som netop er et af
de ngglepunkterne for en integration i lokalsam-
fundet. Undersggelsen viser fortsat i 2001-under-
sggelsen en faldende tendens, og det bekymrer Jan
Tgssebro:

“Fritidsomradet stir som det mest problematiske
omrade i forbindelse med reformen. At udvik-
lingshemmedes deltagelse i fritidsaktiviteter fra
1989 til 1994 faldt er maske ikke sa overraskende.
Institutionerne havde egne faciliteter, f.eks. sports-
haller, og det er klart at der skulle finde en reorga-
nisering sted. Men at faldet er fortsat i 2001 er pro-
blematisk og tyder pd at man ikke magter at eta-
blere et fritidssystem for de udviklingshammede.”

Generelt er det de to forskeres indtryk, at udvik-
lingen efter reformen pa langt de fleste punkter gér
1 den rigtige retning, men at den bglge af entusias-
me der pregede de fgrste “revolutionsar” er ebbet
noget ud og udviklingen maske ikke gar i det
tempo, man kunne gnske.

“Det er klart at den entusiasme handler meget om
udvikling, den handler om opmarksomhed og for-
nemmelsen af at der sker noget. Jeg sidder med en
steerk fornemmelse af, at den ideologiske entusias-
me er stillet noget af i forhold til hvad den var i
1990’erne. Entusiaster finder du fortsat, men der
er blevet ferre af dem”, siger Jan Tgssebro.

At entusiasmen er stilnet af er ikke ensbetydende
med at opbakningen til reformen er ved at smuldre
og flere gnsker institutionsforholdene tilbage.

I pressen dukker med mellemrum spgrgsmalet
op: var det bedre med institutionerne, men jeg har
ikke fornemmelsen af at hverken pargrende eller
foreldre gnsker tiden tilbage fra fgr reformerne”,
understreger Jan Tgssebro og Hege Lundeby sup-
plerer:

”I almindelighed er der folkelig opbakning til
deinstitutionaliseringen. Det er sket under intervi-
ewundersggelsen, at enkelte foraeldre fandt for-
holdene bedre fgr reformerne, men det er langtfra
den almindelige holdning.”

“Der hvor spgrgsmalet har varet pa tale er i for-
bindelse med udviklingsh&mmede med psykiske
lidelser eller betydelige adferdsforstyrrelser, hvor
der af hensyn til opbygning af det faglige miljg
kan vare gnsker om institutioner og gnsket om at
flytte vaek fra kommunerne, fordi man ikke mener
de har den forngdne kompetence til at tackle de
mere specielle problemer. Pa dette punkt er der en
vis opposition mod reformerne”, siger Jan
T@ssebro.

Sddanne mere specielle problemstillinger kan
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imidlertid ikke rokke ved at de norske reformer
har betydet markante sociale forbedringer for de
udviklingshemmede. Hvor man hyppigt i starten
af reformperioden hgrte nabo-protester, nar udvik-
lingshemmede flyttede ind i boligkvarteret, sa er
det 1 dag et s@rsyn. Normaliseringspolitikken er
pé dette punkt lykkedes et godt stykke.

Ogsé pa andre punkter finder forskerne i deres
datamateriale udtryk for forbedringerne i de ud-
viklingsh@mmedes levevilkar:

“Den bedste indikator for den sociale forbedring,
som reformen har medfgrt fik vi, nar vi spurgte
foreldrene, om det er er anderledes og lettere at
besgge den udviklingsh&mmede. Og nasten 70%
svarede, at de fgltes lettere, fordi det fgltes mere
privat. Det synes jeg personlig er en ganske staerk
indikator”, siger Jan Tgssebro.

De hjemmeboende

Reformen fik naturligvis ogsa stor betydning for
de hjemmeboende udviklingshemmede i Norge.
Forzldre, som havde vagret sig ved tanken om at
lade deres- udviklingsh®mmede sgn eller datter
flytte fra hjemmet til en institution, kunne nu se
alternative udflytningsmuligheder skyde frem i
form af attraktive lejligheder i beskyttede bofal-
lesskaber. Decentraliseringen betgd endvidere at
disse boliger i mange tilfzlde 1a i kortere afstand
fra hjemmet. For mange pargrende har reformen
derfor utvivlsomt betydet et gget incitament til at
lade den udviklingsh@mmede flytte fra reden.

En del af den store norske levevilkarsundersg-
gelse som foretages pa Universitetet i Trondheim
har derfor drejet sig om denne gruppe af udvik-
lingsh&mmede. Det har ikke varet malet i egent-
lig forstand at kortlegge levevilkarene for denne
gruppe. Derimod tilstraeber undersggelsen at give
svar pa nogle centrale spgrgsmal: Hvad ligger der
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bag, at de stadig bor hos forzldre/pargrende?
Mangler de alternative botilbud? Opleves de eksis-
terende tilbud at vaere for darlige? Eller gnsker de
pargrende og de hjemmeboende udviklingshem-
mede ikke en udflytning fra hjemmet?

“Tilbudene til hjemmeboende er stgrre nu, og
gruppen af hjemmeboende er da heller ikke ret
stor 1 Norge. Antallet har varet faldende siden
reformen, sa der er i Norge vel er tale om ca. 2400
hjemmeboende, hvilket svarer til ca. 19-20% af
alle udviklingshemmede over 20 ar.”, forteller
Hege Lundeby.

Undersggelsen har endvidere vist, at ca. halvde-
len af de hjemmeboende er under 30 ar. Mange af
disse ma derfor antages stadigvaek at vere “pa
vej” hjemmefra. Forskerne fandt nemlig, at hvis
den udviklingsh@mmede er under 25 ar, sa havde
de pargrende nok et sterkt gnske om udflytning,
men ikke at den udviklingshemmede skulle flytte
umiddelbart. Nar den udviklingsh&emmede er over
25 ér, sa gnsker foraeldrene derimod at udflytning-
en skal ske lidt hurtigere.

Et bemarkelsesverdigt resultat af undersggelsen
er, at jo @ldre den udviklingshe@mmede er, desto
mere hyppigt gnsker de pargrende, at han/hun skal
blive boende hjemme. De forelgbige opggrelser
viser saledes, at over halvdelen af pargrende til
udviklingshemmede over 30 ar, gnsker at den
pagaeldende skal blive boende hjemme.

“Det som er det interessante er spgrgsmalet: Er
dette et problem eller ej?”, siger Hege Lundeby.
“Er de voksne udviklingsh@mmede hjemmeboen-
de, fordi der mangler tilbud eller fordi de eksiste-
rende tilbud ikke opfattes tilfredsstillende?”

Eller er det at have den voksne udviklingsham-
mede hjemmeboende et positivt tilvalg.
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For at komme et svar pd spgrgsmélet nermere
har forskerne undersggt de pargrendes holdning til
de eksisterende botilbud.

”Vi stillede derfor spgrgsmalet til de pargrende,
om kommunen mangler botilbud. Pa dette spgrgs-
mal siger 65% ja. Der er ligeledes over 40 % som
mener at eksisterende botilbud ikke er gode nok.

Der er den sammenhang, at de som siger, at der
mahgler et botilbud er ogsa dem, som i stgrst grad
gnsker en udflytning. S& ser vi, at der er ganske
mange, der er bange for at den udviklingsheemme-
de ikke vil f& hjelp nok, hvis de flytter i egen
bolig. Det er der faktisk over 60% der giver udtryk
for.”

Er den bekymring, som forzldrene narer i for-
bindelse med en udflytning til egen bolig begrun-
det, eller er den udtryk for overdreven foraldre-
bekymring?

Hertil svarer Jan Tg@ssebro: Jeg synes et er van-
skeligt at svare pd det spgrgsmal. Jeg tror nok i
almindelighed, at de norske bofzllesskaber er
rimeligt godt bemandet. Sa pa den mide kan man
sige at frygten ikke er reel. Pa den anden side, s&
konfronteres forzldrene til stadighed med trusler
om besparelser og nedskaringer pd omradet. De
lever p4 en made i en kontinuerlig forhandling om
hjzlpetilbudene. Og det er klart, at det er skreem-
mende for nogle.

Og Hege Lundeby tilfgjer: “Foreldrene oplever
nok meget, at uanset om den unge flytter hjemme-

fra, s& er det fortsat dem, der har det fulde ansvar
og ma passe pa dem. Nogen synes maske, at det
bliver en n@sten mere tung opgave, nar de er flyt-
tet hjemmefra. S& lenge de bor hjemme er det
ligesom lettere at have overblikket.”

Og sé er de bange for ensomhed. Over halvdelen
af foreldrene narer denne frygt. Kun hver tiende
mener ikke, at ensomhed kan blive et problem.

Og det er ikke en ubegrundet frygt, mener for-
skerne. Ensomhed er et problem blandt de udvik-
lingshemmede, og den bliver pa sin vis stgrre jo

stprre funktionsh&mningen er.

De endelige resultater fra den norske levevil-
karsundersggelse ventes publiceret i Igbet af 2002.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemni




Den psykiatriske betjening af
udviklingshaammede ﬂaa og eﬂZm

reformen i Norge

Et af argumenterne for HVPU-reformen, hvor de
store institutioner blev nedlagt og ansvaret for de
udviklingsh&mmede blev overdraget kommuner-
ne, var bl.a. at den udviklingsh@mmedes behov

for hjeelp fra f.eks. lege, psykiater eller psykolog,

kunne varetages ligesa godt eller bedre decentralt
1 kommunerne.

Chefpsykolog Jim Aage Ngttestad, der arbejder pa
den regionale sikkerhedsafdeling Brgset i

" Trondheim, har sammen med 1. amanuensis Olav

Linekar fra Trondheim Universitetet fulgt udvik-
lingen af bl.a. betjeningen af udviklingshemmede
med psykiske lidelser efter reformen. Deres
forskning kaster et overraskende lys pa nogle af
reformens virkninger.

De to forskere undersggte i 1987, dvs. fgr udflyt-
ningen fra centralinstitutionerne, 109 udviklings-
heemmedes helbredstilstand savel somatisk som
psykiatrisk. En tilsvarende undersggelse blev fore-
taget for den samme gruppe udviklingshemmede
igen i 1995, nogle ar efter udflytningen. Samtidig
registrerede man de udviklingsh&mmedes brug af
specialtjenester som psykiater, neurolog, psykolog
etc.

De 109 personer var beboere pa centralinstitutio-
nen Hallsetheimen 1 Sgr Trgndelag ved
Trondheim. Deres alder var i 1987 mellem 15 og
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67 ar og ca. 2 ud af 3 var mend. Hovedparten
var udviklingsheemmet i moderat til svaer grad.

Pa tidspunktet for den anden undersggelse i
1995 var alle 109 fraflyttet institutionen. Over
halvdelen til boliger i deres hjemkommune og
ca. 1/3 boede nu i bofellesskaber og lejligheder
pa den nedlagte institutions grund.

I undersggelsen anvendtes den sakaldte
PIMRA-skala, der er et diagnostisk redskab til
identificering af psykiatriske lidelser.
Fremgangsmaden var den samme i 1995 som i
1987. '

Med undtagelse af adferdsforstyrrelser, fandtes
der for ingen af de diagnostiske skalaer nogen
@ndring i de to undersggelser. Det vil sige, at
hyppigheden af bl.a. skizofreni, angsttilstande,
personlighedsforstyrrelser, depression, mani,
seksuelle problemer var den samme fgr og efter
udflytningen fra centralinstitutionen.

Derimod fandtes, at omfanget af adfardsforstyr-
relser var steget signifikant. Personer, der udviste
voldelig adfeerd mod andre mennesker var saledes
steget fra 41% til 57%, ligesom f.eks. passivitet og
anden forstyrrende adferd var steget signifikant.

Den mest sandsynlige forklaring pa denne stig-
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ning i adferdsproblemer mener forskerne skal fin-
des i selve den forandring i hverdagen, som
udflytningen medfgrte. Over halvdelen af de ud-
viklingshammede havde flyttet bopa] mere end to
gange i perioden mellem 1991 og 1995, og som
folge heraf ogsd skiftet pedagogisk personale,
medbeboere og hverdagsrutiner. '

Det mest overraskende ved undersggelsen er imid-
lertid, at udflytningen fra centralinstitutionen
medfgrte, at de udviklingsheemmede mindre hyp-
pigt konsulterede privatpraktiserende leger, psy-
kiatere, psykologer og lign. pa trods af, at omfang-
et af psykiatriske lidelser var den samme og pi
trods af, at gennemsnitsalderen var blevet 8 &r hgj-

ere. I 1987 havde 28% haft kontakt med en psyko-

log, mens det kun var tilfeldet for 7% i 1995. 19%
havde i 1987 haft psykiatrisk konsultation, mens
det kun var 9% i 1995. Alle 109 havde i 1987
veeret tilset af almindelig lge, mens det kun var
95% i 1995.

Bade psykiatriske lidelser og adfzrdsforstyrrelser
er indikatorer for et behov for specialiseret hjzlp.
Og det er derfor overraskende, at de udviklings-
h&mmedes adgang til denne hjelp er reduceret
kraftigt som resultat af reformen. Ikke mindre
overraskende, eftersom et af hovedargumenterne
for reformen, som tidligere anfgrt, var, at kommu-

nerne kunne varetage betjeningen ligesa godt eller
bedre.

Habiliteringstjenesten

Et serligt aspekt ved den norske deinstitutionali-
sering var oprettelsen af den sikaldte Habilite-
ringstjeneste. Ideen var at denne tjeneste, der pri-

mert kom til at bestd af fagligt personale med til-
knytning til de tidligere institutioner, skulle
viderefgre den specialkundskab, der var udviklet
under det nu nedlagte “Helsevern for psykisk
udviklingshemmede”.

Habiliteringstjenesten skulle blandt andet bista i
tilfeelde, hvor udviklingshemmede var sterkt pla-
get af epileptiske anfald eller bistd udviklings-
h&mmede med komplekse problemstillinger, hvor
en sammensat medicinsk, padagogisk og social
indsats var ngdvendig. Ligeledes udviklingsham-
mede med svare adferdsforstyrrelser, psykoser,
kommunikationsvanskeligheder, autisme m.v.
Altsé i grove trek situationer hvor der kraevedes
hjalp fra specialfaglig side. Denne specialfaglige
bistand kunne kommunerne, der efter reformen
stod med det reelle ansvar for de udviklingshzm-
mede, altsd traekke pd, nr behovet var tilstede.

Chefpsykolog Jim Aage Nottestad arbejder pd den
regionale sikkerhedsafdeling Brgset i Trondheim.
Han har blandt andet set pd, hvordan det er gdet
med den psykiatriske betjening af udviklingshem-
mede efter decentraliseringen.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning




Et ganske andet spgrgsmal er sa, om kommunerne
efter reformen har formaet at udnytte Habilite-
ringstjenesten optimalt. 1 1995 undersggte
Ngttestad og Linekar derfor ogsa de udviklings-
h@mmedes brug af denne tjeneste.

Som angivet er epilepsi et af de problemer, der lig-
ger indenfor den fylkekommunale Habiliterings-
tjenestes kompetenceomrader, men mens 20% af
de undersggte havde haft epileptiske anfald inden-
for det seneste ar, sa var det kun halvdelen af
disse, der var blevet henvist til Habiliterings-
tjenesten.

Et andet vasentligt omrade for Habiliterings-
tjenesten var udviklingshemmede med psykoser
og store kommunikationsvanskeligheder.

Undersggelsen viste imidlertid, at der ikke var
nogen signifikant forskel mellem den gruppe, der
havde vearet henvist til tjenesten og de som ikke
havde det, med hensyn til skizofreni, angstlidelser
og personlighedsforstyrrelser.

Det samme var galdende for de gvrige problem-
omrader, hvor Habiliteringstjenesten skulle sta til
rddighed med speciel behandlingskompetence.
Eneste undtagelse var adferdsforstyrrelser, idet
der blandt de henviste var signifikant flere med
alvorlige adfardsforstyrrelse, f.eks. angreb pa
andre mennesker, genstand, selvskaden m.v.

Hvad endvidere karakteriserede de udviklings-
hezmmede, der blev henvist til Habiliterings-
tjenesten, var, at de, som havde flyttet mere end én
gang, 1 signifikant hgjere grad var blevet henvist til
tjenesten.
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Jim Aage Ngttestad konkluderer: ”Det at man i
kommunernes henvisninger kun finder en forskel i
gruppen af henviste med hensyn til adferdsfor- -
styrrelser og personer som er flyttet mere end en
gang, kan have flere forklaringer. Den mest sand-
synlige er, at kommunerne henviser de, der har
”synlige” adferdsproblemer og som skaffer kom-
munen et bo- og omsorgsmassigt problem, og at
de ikke henvises ud fra den enkeltes behov.”

Manglende personalekompetence

En medvirkende arsag til at den udviklingsheem-
mede ikke far den specialisthjelp, de har behov
for, kan ogsé vaere manglende kompetence blandt
det personale, der i det daglige har kontakt med
den udviklingshemmede.

Forskerne satte sig derfor ogsa for at undersgge
omsorgspersonalets indsigt i den udviklingsham-
medes somatiske og psykiatriske helbredstilstand.

Det gjorde man bl.a. ved at sammenligne lege-
journaler fra institutionsperioden med personalets
oplysninger om den udviklingshemmedes nuvae-
rende helbredstilstand. Kun tilstande som giver
langsigtede problemer og medfgrer behov for agt-
pagivenhed, behandling eller andre tiltag blev
medtaget 1 vurderingen.

Hos 20% manglede personalet kendskab til en
eller flere symptomgivende sygdomme. 35% af de
udviklingshemmede havde en eller flere alvorlige
tilstande med behov for observation og behand-
ling, som personalet ikke kendte til.

Forskerne konkluderer: ”Personalet fremstod som
kundskabssvage i forhold til somatiske lidelser og
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de brugte ofte generelle begreber som “ondt i
maven” eller ”ondt i benet”. Der var mange mang-
ler 1 deres kundskab om sygdomme og funktions-
begraensninger i sanseapparatet og i centralnerve-
systemet, bl.a. med hensyn til epilepsi, men ogsa
ved andre lidelser...

Der viste sig at vere et meget godt sammenfald
mellem personalets kundskab og om den enkeltes
helbred og kvaliteten af den somatiske helsetje-
nestetilbud.”

En anden nyere undersggelse fra Ngttestad og
Linekars hand antyder ligeledes, hvorledes mang-
lende kompetence blandt personalet kan fastholde
problemer for den udviklingshe@mmede.

De to forskere har i denne undersggelse sammen-
lignet to grupper, hvoraf den ene gruppe (15 per-
soner) har udviklet selvskadende adferd, mens
den anden gruppe (53 personer) ingen selvskaden-
de adferd udviser. For begge gruppe galder, at
ingen af de udviklingsh@mmede ved udflytning

“fra centralinstitutionen udviste selvskadende
adfeerd.

Pa to vasentlige punkter fandt forskerne forskelle
mellem de to grupper: Gruppen af udviklings-
hzmmede med selvskadende adferd havde signi-
fikant flere forskellige personer til at varetage den
daglige bistand og samme gruppe havde signifi-
kant flere ikke-uddannede personaler.

En mulig forklaring er, at selvskadende adferd
vedligeholdes som fglge af en uheldig respons fra
personalet. Denne risiko er selvsagt stgrre blandt
uuddannede omsorgsgivere.

Trondheim-forskernes undersggelser viser, at der
endnu er et stykke vej, fgr de gode intentioner bag
HVPU-reformen er fort ud i livet.

Senere pa aret forsvarer Jim Aaage Negttestad et
doktordisputats om bl.a. den psykiatriske betje-
ning af udviklingshemmede med psykiske
lidelser fgr og efter nedleggelsen af centralinstitu-
tionerne i Norge.

Litteratur:

Nottestad, J.Aa.:

Somatiske og psykiske lidelser hos mennesker med
psykisk utviklingshemming og deres bruk av hel-
setjenester efter reformen.

SOR Rapport, 45, 1999, p. 19-21.

Npottestad, J. Aa. & Linaker, O.M.:

Psychiatric health needs and services before and
after complete deinstitutionalization of people
with intellectual disability.

‘Journal of Intellectual Disability Research, Vol.
43, part 6, 1999, pp. 523-30.

Npyttestad, J. Aa. & Linaker, O.M.:

Self-injurious behaviour before and after deinsti-
tutionalization.

Journal of Intellectual Disability Research, Vol.
45, part 2, 2001, pp. 121-29.

Nottestad, J. Aa. & Linaker, O.M.:
Kommunernes bruk av habiliteringstjenesten for
voksne etter ansvarsreformen.

Tidsskrift for Norsk Psykologforening, 1998,

vol. 35, pp. 979-986.

Nottestad, J. Aa., Strgmgren, B. & Linaker, O.M.:
Psychiatric and behavioral disturbances in elder-
ly mentally retarded before and after deinstitutio-
nalization. E

Nordic Journal for Psychiatry, vol. 54, 2000,

pp- 281-86.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemnis




il

Tema

perspektiv pa

udviklingshemning -

Nordmanden Leif Hugo Stubrud har netop udgi-
vet en bog omkring udviklingsh&mning, psykis-
ke lidelser og adferdsforstyrrelser. Denne pro-
blemstilling er efterhanden velkendt (i hvert fald
for ViPU Videns l@sere), og der findes da ogsa
en god maengde litteratur om emnet. Der er dog
to vinkler pa stoffet, som ggr Leif Hugo
Stubruds bog anderledes. Den fgrste er hans teo-
retiske forstaelse af omradet, som bunder i en
gkologisk tilgang. Hvad okologi betyder i denne
sammenh@ng bliver uddybet nedenfor. Den
anden er, at han beskaftiger sig mindre med den
enkelte udviklingsh@mmede og mere med
omsorgs- eller hjelpemiljoet omkring den
udviklingshemmede.

En gkologisk menneskeforstaelse?

Nar man hgrer ordet gkologi, tenker man maske
umiddelbart pa grgntsager, forbud mod brugen af
sprgjtemidler og naturlighed. Nu kan det unagte-
ligt vaere svart at se, hvordan sprgjtegifte og men-
neskeforstaelse haenger sammen, og i denne
sammenha@ng betyder en gkologisk forstaelse da
ogsa snarere en helhedsforstaelse i modsatning til
en individcentreret forstaelse. Som fremmedord
defineres gkologi som videnskaben om levende
vaseners forhold til de ydre livsbetingelser. I en
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psykologisk sammenh@ng betyder den gkolo-
giske tilgang, at menneskets udvikling, fglelser
og handling anses for at vare et resultat af et
samspil mellem mennesket og det omgivende
sociale miljg. Begge parter i dette samspil er 1
stadig udvikling. T forstaelsen af den udvik-
lingshemmede med psykiske lidelser og/eller
adferdsforstyrrelser inddrages derfor hele hans
omgivende miljg for at finde arsagsfaktorer,
@ndringsmuligheder og forebygningspotentia-
ler. Indenfor den gkologiske forstaelse ser man
den udviklingsh®@mmede som en aktiv deltager
i opbyggelsen og opretholdelsen af sine egne
sociale omsorgsmiljger.

ODkologi som omsorgsideologi

Leif Hugo Stubrud fremstiller selv den gkolo-
giske tilgang som et modstykke til den aktuelle
omsorgsideologi. Efter en gennemgang af de
@ndringer i administrative forhold, der har fun-
det sted i Norge gennem de sidste ca. 30 ar,
konkluderer han, at de ydre rammer for de
udviklingsheemmedes liv er &ndrede og normali-
serede. Det er derimod tvivlsomt, om teorigrund-
laget for eller tenkningen om omsorgen er @ndret,
eller om det er det samme som i 1970’erne og
1980’erne. Uanset administrative a@ndringer vil
det, nar alt kommer-til alt, veere omsorgsydernes
teorigrundlag, der vil forme de ydelser, de udvik-
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lingsha&mmede bliver tilbudt. Disse ydelser satter
rammerne for de udviklingsh&@mmedes livs- og
udviklingsvilkar.

Livskvalitet

I “Utviklingshemning i et gkologisk perspektiv” er
hensigten med den gkologiske tilgang at gge for-
stdelsen for de omrader, der indgér i fremme af UTVlKLINGS-
livskvalitet og trivsel. Hvis livskvalitet og trivsel '
kan forbedres, kan ogsd psykiske lidelser og
adferdsforstyrrelser forebygges. Livskvalitet og
trivsel er diffuse begreber, som let bliver svere at
forholde sig til i praksis. En made at forsgge at
male graden af livskvalitet er at se pa personka-
rakteristika (kgn, alder etc.), objektive livskvali-
tetsmal (sociale, gkonomiske, psykologiske og
biologiske) og subjektive livskvalitetsmal. Hvis
ikke den udviklingsh&@mmede kan svare for sig
selv, kan man bede nertstaende om at forestille
sig, hvad den udviklingsh&mmede ville svare mht.
subjektive livskvalitetsmal. I den gkologiske for-
staelse er det de sociale relationer, som bliver helt
centrale for livskvaliteten. Det galder is@r de
sociale relationer mellem bistandsyder (padagog
og andre ansatte) og den udviklingshemmede.
Livskvaliteten afha@nger af den udviklings-

hammedes egen opfattelse af, om de sociale rela- L. H. Stubrud (2001).
tioner kan forsta og handle i forhold til hans behov Utviklingshemning i et gpkologisk perspektiv.
og forventninger. Oslo, Universitetsforlaget. ISBN 82-15-00001-0.
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Leif Hugo Stubrud har serligt fokus pa den gko-
logiske tilgang som alternativ til tvang. En bedre
forstaelse for samspillet med den udviklingshem-
mede og miljget vil ggre det muligt at tilretteleeg-
ge miljget anderledes. Pa denne made kan de situ-
ationer, der fgrer til aggressiv adferd, undgés, og
tvangen bliver ungdvendig. Som en del af den
bedre forstaelse for samspillet mellem den udvik-
lingshemmede og omsorgsmiljget er det vigtigt at
vaere opmarksom pa, at den forstyrrede adfzrd for
de fleste kun udggr en lille del af deres kommuni-
kation, som let fir stor - og overdreven - betyd-
ning.

“Utviklingshemning i et gkologisk perspektiv” er
i sin helhed en god oversigt over mange relevante
aspekter ved problemstillingen omkring udvik-
lingshemmede med psykiske lidelser og/eller
adferdsforstyrrelser. Den er specielt interessant,
fordi den beskaftiger sig med det grundvilkér en
gruppe af udviklingshemmede har i deres liv,
nemlig at vaere athangige af deres omgivelser.
Bogen er bygget op, sa der fgrst gives en gen-
nemgang af den gkologiske tilgang i teorien og
derefter en konkretisering gennem eksempler pé
praksisanvisninger. Pa den made bliver
“Utviklingshemning i et gkologisk perspektiv” en
blanding af overordnede overvejelser og tankema-
der og af mere praktiske anvisninger. Det er inte-
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ressant lesning, der opfordrer til refleksion over
ens ellers mere ureflekterede underliggende for-
stdelse af udviklingsh@mmede. Det er netop
denne forstdelse, der danner baggrund for det dag-
lige arbejde med udviklingshemmede, og bliver
man opmarksom pa forstaelsen, kan man maske
ogsd blive opmerksom pé mulige a@ndringer i
arbejdet. Derudover beskaftiger “Utviklingshem-
ning i gkologisk perspektiv”’ sig ogsd med
forskningsmetodiske og videnskabsteoretiske
aspekter og henvender sig med sit varierede ind-
hold til et bredt publikum af bade forskellige fag-
grupper og pargrende.

Leif Hugo Stubrud er uddannet som ver-
nepleier (socialpadagog) og psykolog og
er ansat som chefpsykolog ved Habilite-
ringstjenesten i Ostfold fylkeskommune.
Han er desuden medlem af Radet for
vurdering av praksis og retssikkerhed

efter socialtjenestelovens kapitel 6A.
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Kort om langt

‘ blandt (:oraeldre.

Flere underspgelser har vist, at forzldre til
udviklingshemmede bgrn oplever flere belast-
ninger i forholdet til deres barn end forldre til
ikke-hemmede bgrn. Det skal slas fast, at stgr-
stedelen af foreldre til udviklingshemmede
bern ikke lider af depression. For de, der bliver

deprimerede, har man kunnet se en sammen- '

heng mellem depression og barnets problem-
stillinger. Man har eksempelvis fundet, at der
blandt forzldre til autistiske bgrn er en hgjere
forekomst af depression end blandt forldre til
bgrn med Down Syndrom.

En ny svensk undersggelse

I Sverige har man nu undersggt forekomsten og
svaerhedsgraden af depression hos foreldre til
udviklingshemmede bgrn, sammenlignet med
foreldre til bgrn med autisme og forzldre til
ikke-he&mmede bgrn.

" 1 undersggelsen deltog 216 familier - heraf 207

mgdre og 167 fadre. Deres bgrn blev inddelt i to
diagnostiske grupper: 151 bgrn med psykisk udvi-
klingshemning uden autisme og 65 bgrn med
autisme som den primare diagnose og i tilleg til
denne psykisk udviklingsh@mning. Bgrnenes
alder varierede fra nyfgdt til 16 ar.

Som kontrolgruppe deltog 214 familier (204

[Af Line Rosenlund Ni

mgdre og 185 fzdre) med ikke-h&mmede bgrn i
samme aldersgruppe.

Unders¢gelse$materialet bestod af tre spgrgeske-
maer. Det ene omhandlede familien og skulle
besvares af begge foreldre sammen. I dette spgr-
geskema var der spgrgsmdl angdende foraldrenes
uddannelse og job, bolig og antallet af voksne i
husstanden. Det andet spgrgeskema var stilet til
moderen og omhandlede hendes trivsel, og det
tredje spgrgeskema var stilet til faderen og

omhandlede hans velbefindende. '

Ud fra besvarelserne pa spgrgeskemaerne blev der
nu foretaget forskellige beregninger. Foreldrenes
individuelle besvarelser blev scoret i forhold
symptomer i en depressionsskala (BDI - Beck
Depression Inventory), og ud fra spgrgeskemaet
omkring familien blev familiens socio-gkonomis-

ke status fastlagt.

Hvad viste undersogelsen?

For det fgrste viste det sig, at mgdre til bgrn med
autisme scorer hgjere pa depressionsskalaen end
mgdre til udviklingshemmede bgrn uden autisme.
Disse mgdre scorer sa igen hgjere pa depressions-
skalaen end mgdre i kontrolgruppen. Den samme
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sammenh@ng gjorde sig ikke galdende for faedre-
nes vedkommende. og der fandtes ingen signifi-
kante forskelle 1 depression imellem de forskellige
fedregrupper.

For det andet viste det sig, at mgdre til bgrn med
autisme oftere havde forhgjede depressionsscorer
(som betyder s@nket stemningsleje eller egentlig
depression) end megdre til udviklingshemmede
bgrn, som igen havde det oftere end mgdre i kon-
trolgruppen. For fedrenes vedkommende fandt
man, at fedre til bgrn med autisme oftere end
feedre i kontrolgruppen havde forhgjede depres-
sionsscorer.

ViPU Viden - 4. drgang - nr. 1 - Marts 2002
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For det tredje fandt man, at mgdre i undersggel-
sesgruppen samlet betragtet scorede hgjere pa
depressionsskalaen end fadre 1 undersggelses-
gruppen. Denne forskel gjorde sig ogsa geldende
i kontrolgruppen og underbygger de resultater,
man har fundet i den samlede befolkning i andre
undersggelser, nemlig at kvinder scorer hgjere end
mend. I flere familier udviste begge foreldre for-
hgjede depressionsscorer, men i alt viste en af for-
@ldrene forhgjede depressionsscorer i 47% af
familierne i undersggelsesgruppen mod 24% i
kontrolgruppen.

Hvad angik sammenha@ngen mellem socio-gko-
nomisk status og depression fandt man ingen
sammenhang for foreldre i undersggelsesgruppen
og fadre i kontrolgruppen. For mgdre i kontrol-
gruppen var der derimod en tendens til, at mgdre
der ejede deres bolig havde lavere scorer end
mgdre, der boede til leje.

Mgdre, der boede alene havde mere forhgjede
depressionsscorer end mgdre, der boede med en
partner. 28% af mgdre, der boede alene med et
udviklingsh&mmet barn udviste dysfori (s@nket
stemningsleje) og 22% led af en egentlig depres-
sion. For mgdre, der boede sammen med en part-
ner, udviste 37% dysfori, mens kun 8% havde en
depression. Der blev ikke fundet nogen sammen-
hang mellem @gteskabelig status og depressions-
scorer for fadrenes vedkommende.

En udsat gruppe

I befolkningen som helhed betragtet har man fun-
det, at mellem 2,6% og 12,7% (forskellige under-
spgelser er kommet til forskellige resultater) af
alle mend pa et tidspunkt af deres liv oplever en
depression, mens det for kvinder ligger mellem
7% og 21%. 1 forhold til dette er mgdre til udvik-
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lingsheemmede bgrn i seerlig risiko for at lide af
psykiske kvaler og depression. For mgdre til bgrn
med autisme er risikoen Saerlig stor, hvilket mulig-
vis kan forklares ud fra nogle karakteristiske traek
ved autistiske bgrn. Disse udviser i serlig grad
alvorlige adferdsforstyrrelser og mangler social
kompetence. Belastninger ved at skulle forholde
sig til disse adferdsforstyrrelser, sammen med de
indskrankninger af den personlige frihed forzldre
kan opleve, kan tenkes at vere risikofaktorer j
forhold til at udvikle depression.

De svenske forskere opstiller fire mulige forkla-
ringer pd, hvorfor kun mgdre, men ikke fedre ti]
udviklingshzmmede bgrn er mere deprimerede:
For det fgrste kan det tenkes, at mgdre patager sig
en stgrre del af den ekstra pleje og det ekstra prak-
tiske arbejde, et udviklingsh&emmet barn kraver.
For det andet er det oftere mgdre, der siger deres
Job op og faler sig ude af stand til at fglge egne
interesser. For det tredje foreslas det, at mgdres
selvveard i hgjere grad er knyttet til foraldrerollen,
og de som fglge heraf er mere sirbare overfor
belastninger pé dette omrade. Afslutningsvis kan
det ogsa tankes, at fedre psykisk reagerer pi
belastninger pd andre mader end gennem depres-
sion.

Hvorfor?

Hvordan kan man s forklare den forhgjede risiko
for depression blandt forzldre til udviklings-
h&mmede bgrn? Depressionen kan ikke forklares
alene ud fra, at foreldrene er udsat for nogle
belastninger. Ikke alle belastninger i livet fgrer til
depression. Ud fra kognitiv teori kan man forkla-
re, at konsekvensen af en belastning athenger af
den betydning, den enkelte tillegger den. Hvis en
belastning bliver tolket som en trussel for ens sely-
opfattelse, kan den udlgse en depressiv reaktion.
Det at vare foraldre til et udviklingsh&mmet barn

kan tenkes at vare sarligt disponerende for
folelser, der kan udlgse underliggende depressive
méder at forstd verden pa. Der kan vare tale om
folelser af tab (tabet af det perfekte barn eller
#nskebarnet og af ens personlige frihed), hjelpe-
lgshed (oplever belastende begivenheder uden at
kunne @ndre pi situationen og uden at fa den
hjelp, man har behov for) og fiasko (ved at have
et barn med forstyrret adfzerd og vare ude af stand
til at opna sine mal i livet). Ved at vare foreldre til
et udviklingsha&mmet barn risikerer man, at disse
depressive skemaer oftere og mere vedvarende bli-
ver aktiveret, og det er derfor svaerere at opveje
eller kompensere for.

Betydningen af undersggelsen

Hvis man kan identificere hvilke foreldre, der vil
vare 1 risikogruppen for depression, n&rmere, er
det muligt at sette forebyggende ind. Dette vil
ikke alene vzre en fordel for forzldrenes velbe-
findende, men ogsd vare af stor betydning for
familien som helhed. Hvis forzldre er psykisk
sunde kan de bedre tage vare pi deres udviklings-
hazmmede barn, og vil ogsé have stgrre overskud
til eventuelle spskende i familien. De svenske for-
skere  konkluderer derfor, at fremtidige
forskningsomrader vil vaere forzldrenes psykiske
velbefindende fgr barnets fedsel, svarhedsgraden
og varigheden af depressionen, omstandi ghederne
omkring begyndelsestidspunktet samt forzldrenes
tanker og fglelser. Méske vil det si veare muligt at
finde nogle karakteristika for de foreldre, der i
risikogruppen for at udvikle en depression.

M. B. Olsson & C. P. Hwang. Depression in mothers
and fathers of children with intellectual disability.
Journal of Intellectual Disability Research, vol. 45, del
6, pp. 535-543. December 2001.

_ Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaamning



[Af Line Rosenlund Nielsen]

Gennem tiden er forskellige undersggelser af fore-
komsten af psykiske lidelser og adferdsfor-
styrrelser hos udviklingshe@mmede naet til for-
skellige resultater. Forekomsten af psykiske
lidelser hos den udviklingsh&mmede befolknings-
gruppe har varieret lige fra 10% til 39%. Det har
heller ikke veret muligt at opna nogle sikre angi-
velser af forekomsten af adferdsforstyrrelser, men
det er et problem, der bergrer en stor del af de
udviklingshemmede. Hidtidige undersggelser har
varet baseret pa personer, der enten boede pa
institution eller allerede var henvist til psykiatrisk
behandling, og har derfor ikke varet reprasentati-
ve for de udviklingsh@mmede, som eksempelvis
bor i egne bolig.

Walisisk undersggelse

Nu foreligger en ny walisisk undersggelse af et
stort antal udviklingshemmede, som alle bor i for-
skellige mindre boformer. Ud af de 246 udvik-
lingshemmede voksne mellem 16 og 64 ér, som
de sociale instanser havde kendskab til i Vale of
Glamorgan 1 South Wales, blev 120 tilfeldigt
udvalgt pa computer. Heraf havde 101 mulighed
for at deltage i et indledende interview, og det er
disse, undersggelsen baserer sig pa.

Formalet med undersggelsen var for det fgrste
naturligvis at klarlegge forekomsten af psykiske
lidelser og adferdsforstyrrelser blandt udviklings-
hemmede, men derudover ogsa at sammenligne
med forekomsten i den resterende befolkning og
se efter mulige risikofaktorer.

ViPU Viden - 4. rgang - nr. 1 - Marts 2002

Psykiske lidelser

I forhold til tidligere undersggelser af forekom-
sten af psykiske lidelser adskiller denne nye
undersggelse sig ved at stille sine diagnoser ud
fra et psykiatrisk interview (Mini PAS-ADD og
PAS-ADD som blev omtalt i ViPU Viden nr. 4,
2001). Forskerne har altsa haft direkte og ind-
gaende kontakt til de involverede udviklings-
hammede. I tidligere undersggelser er de psy-
kiatriske diagnoser blevet stillet ud fra eksem-
pelvis journaler eller screeningsspgrgeskemaer.
Det viste sig dog, at ud af de 101 undersggel-
sesdeltagere havde kun 90 tilstrekkelige kom-
munikationsferdigheder til at kunne deltage i
det fulde diagnostiske interview. Disse undersg-
gelsesdeltagere fordelte sig med 47 mend og 43
kvinder. De resterende undersggelsesdeltagere
(4 mend og 7 kvinder) blev vurderet i henhold
til DASH (Diagnostic Assessment for the
Severely Handicapped) spgrgeskemaet.

I opggrelsen af forekomsten af psykiske
lidelser hos undersggelsesdeltagerne udelukke-
de forskerne forskellige diagnoser. ADHD og
autisme blev ikke medregnet, fordi en
diagnosticering af disse ma bygge pa grundig
viden om personens udviklingsmassige historie.
Rett syndrom blev heller ikke medregnet som en
psyKkiatrisk tilstand, fordi det kan anses som érsag
til selve udviklingsh@mningen. Demens og
adferdsforstyrrelser taltes heller ikke med (men

adferdsforstyrrelser blev opregnet for sig selv - se -

nedenfor), fordi disse ikke indgar i fore-
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komstundersggelser af psykiske lidelser i den res-
terende befolkning under 65 ar. De ville derfor
forstyrre billedet, nar man skulle til at sammenlig-
ne de to befolkningsgrupper. Endelig blev heller
ikke personlighedsforstyrrelser regnet med, fordi
det er meget svar diagnose at stille med sikkerhed
for udviklingshemmede.

Nér disse forbehold var taget fandt man, at

14,4% af deltagerne i den store gruppe kunne fa
stillet en psykiatrisk diagnose i henhold til ICD-10
(International Classification of Diseases - 10.
udgave) diagnosesystemet. I den mindre gruppe
med 11 deltagere blev to personer (18%) diagnos-
ticeret, den ene manisk, den anden angst. P4 grund
af det lave antal blev der ikke analyseret videre pé
denne gruppe.
For den store gruppes vedkommende fordelte
diagnoserne sig som fglger: 4,4% skizofreni, 1,1%
vrangforestillinger, 2,2% depression, 2,2 % gene-
raliseret angst og 4,4% fobier.

Det konkluderes overordnet, at den samlede fore- -

komst af psykiske lidelser hos udviklings-
hemmede (14,4%) ikke afviger veesentligt fra
forekomsten i den resterende befolkning (i en
undersggelse fra 1995 af 10108 indbyggere i
Wales og England blev forekomsten fundet til at
vere 16%). Denne undersggelse tyder dog pa, at
forekomsten af psykotiske tilstande, serligt skizo-
freni, og fobier er hgjere reprasenteret hos udvik-
lingsh@mmede. Dette er i gvrigt fundet i flere tid-
ligere undersggelser.

Med hensyn til risikofaktorer fandt man en-klar
sammenhang mellem stigende alder og stigende
forekomst af psykiske lidelser, ligesom der var en
klar sammenh@ng mellem tilstedevaerelsen af
fysiske handicaps og psykisk lidelse. Derudover
var fandt man tendens til, at personer i bofzlles-
skaber (i modsatning til familie eller egen bolig),
epileptikere, personer, der modtog psykofarmaka
og personer, hvor drsagen til udviklingsheemnin-

gen ikke kunne fastslds var i stgrre risiko for at
udvikle psykiske lidelser.

Adfeerdsforstyrrelser

Det kan vere svert at give en objektiv definition
pa, hvilken adferd, der udggr en adferdsfor-
styrrelse. Dette skyldes, at om adferden klassifi-
ceres som forstyrrende afhanger af, hvordan den
opfattes af den, der “modtager” adferden. Altsa
spiller personen, stedet og den aktuelle sammen-
heng ind. Der findes dog visse overordnede
adferdsformer, som de fleste kan blive enige om,
kan betegnes som adferdsforstyrrelser. Det gaelder
eksempelvis selvskadende adfeerd, asocial adferd
0g aggression.

I denne blev de 101 deltagere vurderet med hen-
syn til eventuelle adferdsforstyrrelser i forhold til
DAS (Disability Assessment Schedule)-skalaen.
P4 denne skala er det muligt at angive 13 adfards-
former og alvorligheden disse. Vurderingen fore-
gik i forbindelse med et interview med undersg-
gelsesdeltageren og/eller et personalemedlem,
som en af forskerne stod for.

Alt 1 alt udviste 61 personer (60,4% af undersg-
gelsesdeltagerne) en eller anden form for adfaerds-
forstyrrelse. Ud af disse 61 personer udviste 9 én
adferdsforstyrrelse, 11 to adferdsforstyrrelser, 12
udviste tre adferdsforstyrrelser og 4 fem adfeerds-
forstyrrelser. De resterende 17 udviste seks eller
flere former for forstyrret adfaerd. Tidligere under-
spgelser har fokuseret pa alvorlige adferdsforstyr-
relser (aggression, destruktivitet og selvskadende
adferd), og for at kunne sammenligne blev data
for disse adferdsformer analyseret for sig. 24 per-
soner (23,8% af undersggelsesdeltagerne) udviste
alvorlige adferdsforstyrrelser. Forekomsten af
adferdsforstyrrelser i denne undersggelse stem-
mer nogenlunde overens med, hvad tidlige under-
sggelser har fundet.

Hvad angar risikofaktorer for udviklingen af
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adferdsforstyrrelser fandt man, at der var en sta-
tistisk signifikant sammenh@ng mellem anfald af
hidsighed og brugen af psykofarmaka. For de for-
skellige former for psykofarmaka var tallene: 50%
af de, der modtog antipsykotisk medicin, 100% af
de, der modtog antidepressiva og 50% af de, der
modtog antiepileptika havde hidsighedsanfald. De
walisiske forskere finder det ikke muligt at udtale
sig .om- drsag-virkningsforhold, men konstaterer
blot, at der findes en sammenhang mellem disse
adferdsforstyrrelser og psykofarmaka. Man fandt
endvidere, at der var en sammenha&ng mellem
boform og destruktivitet pd den made, at de, der
boede i mindre bofellesskaber, udviste hgjere
grad af destruktivitet end de, der boede hos fami-
lie eller under andre former. Kvinder udviste hgj-
ere grad af selvskadende adfzrd end mand, og
derudover fandt man ogsa, at deltagelse i dagsakti-
viteter, sverhedsgraden af udviklingsheemningen
og darlige kommunikationsferdigheder var risiko-
faktorer for forskellige former for adferdsforstyr-
relser.

Hvad er der szerligt ved denne undersggelse?
Forskerne ggr sig selv nogle overvejelser omkring
undersggelsen i forhold til de undersggelser, der er
blevet lavet tidligere. Pa plussiden teller som
nevnt, at undersggelsesdeltagerne ikke er institu-
tionaliserede, men bor i samfundet og pa denne
made mere reprasentative for den samlede gruppe
af udviklingshemmede. Derudover har man for-
sogt at legge sig sa tet op ad de metoder, man
bruger 1 undersggelser af den resterende
befolkning. Dette indebarer blandt andet direkte
kontakt til undersggelsesdeltageren og diagnosti-
cering i forhold til de almene diagnosekriterier
(ICD-10).

P4 minussiden teller blandt andet, at det forholds-
vis lille antal undersggelsesdeltagere ggr det sveart
at sige noget sikkert om sammenhangen mellem
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personkarakteristika og forekomsten af psykisk
lidelse og adferdsforstyrrelser (altsa risikofakto-
rer). Man ma ogsa overveje, hvilken betydning det
har, at deltagerne er udvalgt blandt de udviklings-
h&mmede, de sociale instanser har kendskab til.
Det kan sagtens vare, at der i denne gruppe er en
hgjere forekomst af psykiske lidelser og adferds-
forstyrrelser end hos dem, de sociale instanser
ikke har kendskab til. Denne gruppe er sa velfun-
gerende, at der ikke har varet behov for stgtte fra
offentlige tiltag. Sidst kan man tenke sig, at fordi
denne undersggelse klarlegger forekomsten af
psykiske lidelser, som den er her og nu i et tver-
snit af den udviklingsh&@mmede befolkning, far
den fat i feerre af de mere varierende psykiske
lidelser, end hvis den havde fulgt deltagerne over
lengere tid for at klarlegge den livsvarige risiko.
Dette kan maske fgre til, at man eksempelvis ikke
registrerer sa mange depressioner, fordi dette er en
mere svingende lidelse.

Overordnet kan man dog sige, at den britiske
undersggelse bidrager med vigtig viden omkring
udviklingshemmede med psykiske lidelser. Dette
skyldes, at den er metodisk gennemarbejdet, at
den er tydelig i sin dokumentation, og at forskerne
er opmarksomme pa undersggelsens styrker og
svagheder. En konsekvens er, at det kunne vare
interessant at undersgge stgrre grupper for at
kunne sige noget mere sikkert omkring risikofak-
torer. Viden om risikofaktorer vil vare af stor
betydning for det forebyggende arbejde.

S. Deb, M. Thomas & C. Bright. Mental disorder in

adults with intellectual disability. ‘1: Prevalence of
functional psychiatric illness among a community-

based population aged between 16 and 64 years og

Mental disorder in adults with intellectual disability. 2:

The rate of behavior disorders among a community-

based population aged between 16 and 64 years.

Journal of Intellectual Disability Research, vol. 45, del .
6, pp. 495-514.
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