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Retten til selvbestemmelse

af Kurt Serensen

Retten til selv at bestemme over sin
tilvaerelse er noget fundamentalt i
den vestlige kulturkreds, hvor vi
endog lader selvbestemmelsen gi sa
vidt, at folk har ret til at g i hunde-
ne, hvis det er det, de vil.

At bestemme selv kraever imidlertid,
hvis valget skal veere reelt, at man
har tilstrekkeligt mange oplysninger
til at tage en beslutning p4 et infor-
meret grundlag.

Mange darligt begavede mennesker
vil have behov for hj&lp og stette,
ndr de skal udeve deres selvbestem-
melse, og der pahviler den, der hjzl-
per, et tungt ansvar for, at det, der
kommer ud af det, netop er noget,
der bestemmes af personen selv, ikke
af hjelperen.

Det er nogle fa af de temaer, der bli-
ver taget op ved det symposium, som
Center for Oligofrenipsykiatri afhol-
der i samarbejde med Nordisk
Nettverks Forum 22. - 23. september.

Dette nummer af Vipu Viden er en

slags introduktion til emnet, men vi
haber, rigtig mange vil mede op til

videre fordybelse.

Velkommen.
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| Sehbestemmelse AT Ve

Selvbestemmelse-
deltagelse i det feelles liv

af Uffe Juul Jensen, professor ved Institut for Filosofi og Idehistorie, Aarhus Universitet

"Psykisk udviklingshemmet’ er en
diagnose. Det er en méde, vi afgran-
ser mennesker fra normalbefolkning-
en pd. Meningen er god nok. Det er
en erstatning af tidligere betegnelser,
som vi i dag ville opfatte som mere
stodende. At anvende udtrykket *psy-
kisk udviklingsheemmet’ er et forsog
pd at undga at stemple og tillegge
negative egenskaber. Den udviklings-
haemmede udskiller sig, fordi han
eller hun ikke er ndet helt derhen,
hvor vi, som vi er flest, befinder os,
hvad angér héndtering af de opgaver,
livet byder pa.

Men selv om det er en velment diag-
nose, hvor vi sgger at undga at til-
leegge personen en indre mangel, si
lykkes det ikke helt. Det ligger i
ordet, at den udviklingshemmede er
hammet af noget i ham eller hende
selv. Vi far ikke umiddelbart den
tanke, at det lige sivel kunne vare
samfundet og dets krav, som forkla-
rer, at han eller hun er hemmet. Vi
teenker ikke almindeligvis, at hvis
bare samfundet havde et andet ideal
for, hvad det vil sige at vaere udvik-
let, sé ville dem, vi kalder psykisk
udviklingsheemmede, maske slet ikke
veere hemmet i udviklingen.

P4 en made er det meget forstaeligt,
at vi ikke indlader os pé den slags
overvejelser til daglig. Samfundet er
nu engang indrettet pd en bestemt
made. Vi medes af bestemte krav, om
vi sd kan lide det eller ¢j. Det er
disse krav og forventninger, der

bestemmer om vi er udviklede eller gj.

Vi opfatter ikke psykisk udviklings-
hamning som en sygdom, men der
er alligevel en klar sammenhang
mellem diagnosen udviklingsheem-
ning og en mdde at opfatte sygdom
pa, som blev meget udbredt fra mid-
ten af det 20. arhundrede. Forud for
den tid, var det udbredt at opfatte
sygdom som en indre defekt. Et eller
andet, der var treengt ind i den enkel-
te, som tog magten over ham eller
hende, og som leeger og andre efter
bedste evne métte soge at befri den
sygdomsramte for eller i hvert fald
lindre. Den amerikanske sociolog
Parsons foreslog, at vi skulle forhol-
de os anderledes til sygdom. Sygdom
var, mente han, en rolle. Den syge
var ude af stand til at spille sin nor-
male rolle i samfundet. For en tid
métte han eller hun s leegge sin
skabne i eksperters hander, opgive
sin autonomi eller selvbestemmelse.

Eksperterne skulle sé bringe patien-
ten i stand til at overtage sin normale
samfundsmassige rolle, hvorefter
han eller hun kunne fa sin selvbe-
stemmelse tilbage.

Den psykisk udviklingshemmede
adskiller sig fra en person, der for en
tid tildeles en sygerolle. Her stir
ingen eksperter parat med et lofte
om, at personen efter en bestemt
behandlingsindsats kan vende tilbage
til livet og varetage helt normale
samfundsmaessige funktioner. Det er
en permanent tilstand af underlegen-
hed i forhold til de samfundsmaessige
forventninger og krav.

Laegelige eksperter kan give den
syge et lofte om, at han eller hun far
sin selvbestemmelse igen. Men hvis
den udviklingsheemmede permanent
er begrenset i sine muligheder for at
udfolde sig normalt, ma vi vel kon-
kludere, at han eller hun ikke kan
have selvbestemmelse. Hvor




skulle han eller hun sd kunne have
eller fa selvbestemmelse?

Alt dette lyder maske meget logisk.
Det er i hvert fald en mdde, hvorp4
vi kan forsta, hvorfor det helt op i
det oplyste 20. drhundrede fortsat
kunne vere en udbredt opfattelse, at
psykisk udviklingshaemmede ned-
vendigvis matte veere underlagt
andres bestemmelse, forvaltning eller
magt, og hvorfor det kunne lyde helt
merkeligt at tale om og for, at de
pagaeldende mennesker skulle have
selvbestemmelse.

Hvorfor kom det sé i slutningen af
drhundredet alligevel pa tale, at psy-
kisk udviklingsheemmede (og mange
andre grupper som tidligere var
afskdret fra selvbestemmelse) skulle
have selvbestemmelse, og hvad
mente man egentlig med det?

Alt dette m4 ses i ssammenhzang med
de store samfundsmeessige foran-
dringer i den vestlige verden efter
1968 og i labet af 1970erne. Der var
tale om et omfattende anti-autoritaert
oprer og en gennemgribende kritik af
den magt, eksperter havde fiet over
menneskers liv. Selvbestemmelse
kom til at betyde frigorelse fra
eksperters magt og forvaltning.

Her tenkte man pa selvbestemmelse

pé en méde, der var helt i overens-
stemmelse med en i vort samfund
udbredt made at forsta frihed pa.
Frihed forstar vi ofte som det ikke at
veere underlagt en ydre tvang. Det at
kunne handle som man gnsker og
gerne vil. Det er en form for frihed,
som vi i mange af livets sammen-
hange satter hejt. Vi kan normalt
ikke lide magtanvendelse og ydre
anslag mod vores personlige vilje.
Det var derfor heller ikke sert, at
mange reagerede, nar man si eller
erfarede, hvordan syges og psykisk
udviklingsheemmedes liv ofte var
underlagt eksperters og myndighe-
ders bestemmelse og tvang.

Der er imidlertid en begransning ved
denne forstdelse af frihed og selvbe-
stemmelse. Den kan fore til, at men-
nesker overlades til sig selv og berg-
ves den stotte, som de har brug for
med henblik pa at kunne udfolde sig
pé lige fod med andre. Denne pro-
blemstilling er velkendt fra psykiatri-
ens omrade. Der var en berettiget og
nodvendig kritik af magtanvendelse
over for psykiatriske patienter. I dag
gor mange sa opmarksom p4, at det
imidlertid ikke er en lgsning, hvis
den psykiatriske patient overlades til
sig selv — pa gaden eller isoleret i et
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boligkvarter. Det samme mé geelde for
psykisk udviklingsheemmede. Der er
gode grunde til fortsat at bekeempe
magtanvendelse og kontrol. Men udvi-
klingsheemmede sikres ikke selvbe-
stemmelse bare ved at de fritages for
indgreb og kontrol, de tidligere har
veeret underlagt. Frihed betyder mere
end frihed fra andres magtanvendelse.
Det betyder ogsa frihed til at deltage i
feelles liv og folde sig ud sammen med
andre. Selvbestemmelse forudsatter i
denne positive betydning ikke et liv
beftiet for andre krav og forventning-
er, men tvertimod deltagelse i et liv
sammen med andre, men et liv hvor
der i feellesskabet stilles realistiske
krav til den enkelte (i forhold til hans
eller hendes forudsatninger), og hvor
feellesskabet bidrager til at den enkelte
—0gsd den der matte have forskellige
begransninger i forhold til det nor-
male’ kan deltage i det falles liv.

Vi skal fortsat holde et vigent gje med
og begranse magtanvendelse, men
arbejdet for at sikre den psykisk
udviklingsheemmedes selvbestem-
melse gér videre end dette. Det er et
arbejde for et samfund, der inviterer til
deltagelse, og som modvirker udeluk-
kelse af dem, der ikke kan leve op til
stadigt strammere krav om okonomisk
effektivitet.




Selvbestemmelse er noget man har

| forhold til andre

af cand. paed. psyk. Lisbeth Bruus-Jensen

Det er snart mange ar siden, at
begrebet brugerindflydelse gik
sin sejrsgang gennem Danmarks
handicapinstitutioner. Forst som
et paedagogisk mal man straebte
efter, hvis brugerne vel at maerke
var kvikke nok og siden som et
krav i serviceloven uanset handi-
cappets storrelse

Det er min opfattelse, at lovgivning-
en har varet en ngdvendig og til-
treengt loftet pegefinger til alle de
institutioner og tilbud, der udger
udviklingsheemmedes hverdag.
Loven har sat fokus pa individets ret
til selv at bestemme. Det har varet
en udfordring for alle at leve op til
intentionerne i serviceloven.
Brugerne har faet flere valgmulighe-
der og er blevet mere udfordret, per-
sonalet har veeret nedt til at kikke
grundigere pa sig selv, lederne har

varet nadt til at organisere arbejdet
anderledes, og mange forzldre har
oplevet, at de ikke mere har adgang
til viden om deres voksne bern eller
ret til at bestemme. Alt i alt er ser-
viceloven en mulighed for et para-
digmeskifte.

Som psykologisk konsulent gennem
mange &r har jeg veret en del af
denne beveagelse, som kan karakteri-
seres ved ensket om at ga fra klient-
gorelse til medborgerskab, fra et
gruppesyn til individorientering, fra
at vaere objekt for andres arbejde til
subjekt i eget liv, fra at blive bestemt
over til selvbestemmelse.

Hvorfor er selvbestemmelse sa vig-
tig? Kan det ikke blive for meget. og
skal udviklingsheemmede have lov til
at blive tykke, blive kort over, vare
forzeldre og alt det vi andre normale
ma. Omsorgsdilemmaerne har fyldt
godt op pa personalemoderne.

Jeg vil i denne artikel forsoge at
nuancere begrebet selvbestemmelse
og give nogle ideer til, hvordan man
kan arbejde med det i en padagogisk
organisation.

Retten til at have betydning i
verden

Jeg har tit tzznkt pa. at serviceloven
ogsa gelder for mig. At jeg kan risi-
kere at blive et menneske, der har
brug for andres hjlp. Tanken er
umiddelbart forferdelig, for jeg er
vant til selv at bestemme om jeg vil
sta op. hvad jeg spiser og hvorndr jeg
gor det, hvem jeg bor sammen med
og om jeg vil blive ved med det osv.
Gar jeg endnu teettere pa og forestil-
er mig at vere uden mulighed for
selv at bestemme over min krop og
dens funktioner, sd kan jeg blive helt
desperat ved tanken om at blive
afhangig og skulle vere taknemme-
lig for den hjeelp, jeg matte have
brug for. For med hjalpeloshed fol-
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ger ath@ngighed, og dermed faren
for at skulle gore sig til og gere sig
fortjent til at modtage denne hjelp.

Jeg opfatter begrebet selvbestem-
melse som en almen menneskelig
trang, der handler om at haevde sig
og have ret til at have betydning, at
fole at jeg er ophav til mine egne
handlinger, at min vilje har betyd-
ning, og at der er resultater af, at jeg
er 1 denne verden.

I al sin korthed handler det om retten
til at sige ja og nej ud fra det, der nu
engang er min oplevelse i den givne
situation, men uden at skulle vaere
bange for at miste keerlighed og
anerkendelse.

Pa den anden side er det skrackkeligt
at forestille sig, at blive udsat for at
skulle bestemme over noget, jeg ikke
kan eller magter. For ikke at tale om,
hvis jeg tror, jeg magter noget, jeg
ikke kan. I et sadant tilfaelde haber
jeg, at der er nogen, der holder til-
streekkeligt af mig til at vise mig,
hvordan jeg kan leere det. Far mig til
at forstd, at jeg er ude pé et skraplan
eller afleder mig, sa jeg ikke kommer
til skade.

Det handler altsé ikke om at bestem-
me for hver en pris, men at bestem-
me og have indflydelse pa det, der er
vigtigt for den enkelte pd en made,
sd det opleves som succesfyldt. Den
form for selvbestemmelse er en driv-
kraft for udvikling.

Udviklingshamning er en
funktion af omgivelserne
Udviklingsh®@mmede mennesker er
ikke ens — det siger sig selv. Men da
de har brug for hjelp fra andre, er
det nasten altid nedvendigt at indde-

ViPV Viden 7. argang e nr. 2 e juni 2005

Tema

le dem i grupper for at kunne give
mest mulig og bedst mulig hjelp.
Denne inddeling heenger selvfolgelig
sammen med resursetildelingen. Det
har igennem tiden givet udviklings-
hemmede helt anderledes opvakst-
vilkdr end andre mennesker. Jo mere
funktionshemmet, jo mere afthangig
af en systemverden.

Dette forhold er efter min opfattelse
den vigtigste forskel mellem udvik-
lingshemmede og resten af
befolkningen. Nar man som mennes-
ker fra den tidligste barndom skal
indordne sig under forskellige insti-
tutioners normer, tidsrammer og skif-
tende personale, kan det ikke undgas,
at der er en stor fare for ikke at knyt-
te sig til nogen i barndommen, eller
give op i forhold til at turde tro pd og
havde sig som noget serligt. Dertil
kommer den oplevelse man kan f4 af
sig selv, som en der skal behandles
og tranes. Disse forhold er den stor-
ste forhindring for selvbestemmelse.
Mange udviklingsheemmede har sim-
pelthen ingen erfaringer med det, og
ofte har de mistet den positive med-
vilje, som betyder at de enten er pre-
get af initiativleshed og hjelpelashed
eller trods og modvilje.

Pa den anden side er der ingen for-
skel, nar det gaelder vigtigheden af at
blive respekteret og taget alvorligt
som et individuelt menneske.
Ligegyldigt hvilke kognitive proble-
mer man matte have. Det betyder at
alle regler ber vaere afpasset den
enkelte og situationen. Med andre
ord, der kan ikke vere regler, hvis
der skal vare selvbestemmelse.

Det er nemlig veerre at blive udsat
for tvangsmassage af én, man ikke
bryder sig om end slet ikke at blive
masseret. Det er ligegyldigt at treene

sine evner til at snere sko, hvis det
det handler om er at gé tur. Og hvor-
for er det vigtigt at fremstamme
ordet kaffe eller bruge kaffetegnet,
hvis alle forstar pegefingeren.
Eksemplerne er desverre uendeligt
lange og mange pa, at den gode vilje
til selvbestemmelse oversettes til
trening og klientgerelse pa nye
mader, bare med selvbestemmelsen
som mal.

Selvbestemmelse som
kvalitetsmal er et paradoks
Der kan ikke skrives en kogebog
over, hvordan man indferer selvbe-
stemmelse. Hvad er det fx vigtigt for
beboerne i et degntilbud at bestem-
me over? Alligevel er det ofte det,
der sker. For vi lever i en tid med
kvalitetsstandarder.
Selvbestemmelsen er blevet en del af
den kvalitet, vi ensker, og derfor for-
seger vi at gore den malbar.

Vi kan male, om der er et brugerrad,
om der er mulighed for at vaelge
mellem to retter mad, og om der
laves handleplaner osv. Men hvordan
maler vi, om den enkelte udviklings-
hemmede foler sig set og hert og
selv oplever at have betydning i ver-
den. Det er straks sverere.
Selvbestemmelsen er en relation, for
hvis man ikke har nogen at vise,
hvad man mener eller bestemmer
over, er det ligegyldigt. Ingen kan
sidde ret leenge i et lukket rum og
bestemme for sig selv. Lige sidan er
vigtigheden af at bestemme dette
eller hint altid i forhold til nogen
eller noget.

Hvis selvbestemmelse skal opleves
som noget attraktivt, skal det altid
vare individets eget motiv, der ligger
bag det, der aktuelt bestemmes. Det
er nemlig lige meget at bestemme




Selvbestemmelse

noget, man er ligeglad med.

Faren i at fokusere pa selvbestem-
melse, som en padagogisk trend er
at det kan opfattes som en sovepude
for udbraendte padagoger.

”Nu bestemmer de jo selv, og hvis
det er sadan, sa er det jo lige meget,
hvad jeg mener” — smafornermede
setninger som disse er flgjet gennem
luften pa mange af de kurser, jeg har
holdt om emnet. Det er med mine
gjne en stor misforstaelse, hvis selv-
bestemmelse opfattes som “jeg er
mig selv nok ”, for derved bliver det
egoisme og medvirker til ensomhed
og isolation af den udviklingshem-
mede.

Hvis man skal oversette ovenstdende
til paeedagogik betyder det forst og
fremmest, at padagogen skal vare

opmarksom pa sin egen rolle, og pa
hvordan bade de systemer og de
mennesker, der omgiver den udvik-
lingshemmede er medskabere af
hans/hendes selvopfattelse.

Der skal veere udfordringer i miljoet,
som den enkelte foler sig motiveret
til at g& ind i og som han / hun ogsé
har mulighed for at lere at mestre.
At bestemme selv skal vere en suc-
ces eller en oplevelse af at have lert
noget vigtigt. Under alle omstaendig-
heder er det en folelse og dermed
svert at satte méal for.

Selvbestemmelse er et mode
med andre

Alt i alt sa handler selvbestemmelse i
hej grad om medet mellem den udvi-
klingshemmede, systemerne og de
professionelle. At vaere professionel i

relation til at medvirke til andres
selvbestemmelse, handler blandt
andet om at turde vare 1 situationer,
hvor man ikke selv har styr pd det
hele, og hvor det man yder er at vare
et autentisk menneske. Hvis en
anden i medet med mig skal opleve
sig som betydningsfuld, skal jeg
underordne mig hans udtryk, prove
at forsta motiver bag adferd og
handlinger — spejle den anden, sé jeg
kan fa en fornemmelse af, hvad der
er pa spil. For kan jeg ikke stotte
ham 1 at ville noget. Peedagogen er
simpelthen nedt til at forst at lytte —
ogsa med krop og sjel — og dernast
stotte ham i de skridt, han selv
onsker at tage.

Det betyder ikke at man skal laene
sig tilbage og vente pé at et mennes-
ke, der intet vil, skal finde pa noget.
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For det er muligt med de professio-
nelle gjne at iagttage, hvor hans driv-
kraft er. Hvornar er der liv, og hvad
bringer glaede. I forhold til netop
disse omréader kan padagogen skabe
rammer og muligheder for udfor-
dring og mestring.

Brugerindflydelse som en del
af planleegningen

Der er to ben i opgaven, for uden et
engageret fagligt personale, er der
hverken liv eller gleede og dermed
heller ingen udfordringer til den
udviklingsheemmede. Det er ngdven-
digt at holde ”systemerne ” i gang
fagligt. I den henseende er bruger-
indflydelse altid godt.

I hdb om at fa dette til at lykkes, har
jeg pa en del institutioner medvirket
til at omsztte §111 — den individuel-
le handleplan til arsplaner for hele
organisationen. Forudsatningen for,
at det gavner den udviklingsheemme-
de er selvfplgelig, at de planer der er
lavet, tager udgangspunkt i ejer-
mandens livsverden og livsvaerdier
frem for i systemets ensker om plan-
legning og malsaetninger. Ligesom
det kraever, at ejeren af planen virke-
lig oplever sig som ophavsmand til
den. De svageste udviklingsh&mme-
de skal ogsé kunne genkende sig selv
og deres positive motiver i planen.
Derfor skal de vaere udarbejdet pa
baggrund af konkrete iagttagelser.
Den slags planer handler om at tage
pa fisketur, kere i bus, komme i
boblebad, kebe en ny CD, fi sig en
keereste, besoge fars grav, fa nyt
arbejde hvor man ”er” noget. Faktisk
er der ikke nogen planer, der handler
om at laere at binde sko, dekke bord,
selv tage toj pa eller fa selvvard og
alt det andet som tit star pa program-
met, ndr pedagogerne laver planen.
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Ideen bag arsplaner lavet pa bag-
grund af handleplaner er, at de pro-
fessionelle skal aftale, hvem der sat-
ter hvilke af de mange ensker i veerk
pa hvilket tidspunkt. P4 den méde er
der hab om, at den udviklingshem-
mede i hvert fald et par gange om
aret, fir rammer for udvikling af
selvbestemmelse pa de omrader, der
har vigtighed for ham eller hende.

P4 degninstitutioner, kan det fx bety-
de, at det aftales at lave et antal
musikaftener for de beboere, man
ved der elsker musik, busture for de
der elsker det osv. Desuden indehol-
der planlegningen ogsé en plan for,
hvornar den enkelte beboer har
mulighed for "serlig tid”, hvor hand-
leplanens individuelle onsker kan
blive opfyldt.

Normalt afslerer planerne, at der er
emner, som der ber arbejdes specielt
med. Det kan veaere kommunikation,
seksualitet, venskaber og lignende. I
forhold til sadanne omrader laves der
leringsprojekter, hvor mindre grup-
per af padagoger opseger viden og
laver metodeudvikling. For det meste
vil der vare to - tre projekter pr. ar
som forskydes, sd der hele tiden er
gang i noget for nogen. Projekterne
beskrives og tilrettelaegges sa vidt
muligt sammen med de udviklings-
haemmede.

Faktisk betyder arsplanen for de fles-
te institutioner, at det bliver en let-
telse for personalet og ledelsen. Det
bliver nemlig muligt at koncentrere
sig om noget fagligt, som man synes
er spendende. Endda med god sam-
vittighed, fordi alle i personalegrup-
pen kan folge med i planen. Det bli-
ver muligt at arbejde fleksibelt, hvis
der er et omrade, der har brug for

serlige krefter 1 en periode, og det
bliver muligt at afsatte tid til faglig
refleksion og formidling af laerings-
projekterne.

Inden for beskeeftigelsesomrédet har
planlagning haft udgangspunkt i to
forhold. Pa den ene side en beskriv-
else af tilbuddet og de kompetencer,
man kan udvikle der. P4 den anden
side en individuel handleplan, der
har udgangspunkt i de kompetencer,
som den udviklingsheemmede selv
pnsker at udvikle. Her handler det
om at om at matche tilbuddet og
onskerne.

Det kan fx vare et vaerksted, der til-
byder mulighed for at komme pa
arbejdsmarkedet, arbejde med kunst,
deltage i en eldregruppe, arbejde
med montageopgaver. P4 hvert af
disse omrader skal den ansvarlige
leder beskrive, hvad der foregér i
lobet af et ar og hvordan en dag for-
lober. Det formidles i billeder, si det
kan forstas af brugergruppen.
Herefter vaelges der arbejde.
Sammen laves en handleplan, som
omhandler henholdsvis sociale, per-
sonlige, faglige og kulturelle kompe-
tencer.

Bestemme og definere

Men alt dette er ingen nytte til med
mindre, at de mennesker, der moder
den udviklingsheemmede i den
almindelige hverdag i bund og grund
forholder sig evigt nysgerrigt i for-
hold til at stette et andet menneske i
sin livsudfoldelse og muligheder for
selv at bestemme og definere, hvad
der er vigtigt, og hvad der ikke er.
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Selvbestemmelse udvikler selv’et

0g identiteten

af Cand. Psych. Tove Svendsen, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning

Ret til selvbestemmelse, nye
teoretiske tankegange og erfa-
ringer har vist, at udviklings-
heemmede kan fa et helt andet
liv, og at en udviklingsproces kan
ga i gang, ogsé selv om man er
oppe i arene. At selvbestem-
melse, nar man bliver taget
alvorligt, derp& medferer udvik-
ling af kerne, identitet og selv-
veerd. Omvendt medferer udvik-
ling af kerne, identitet og selv-
veerd, egede kompetencer til
selvbestemmelse med storre
evne til inddragelse af flere per-
spektiver og forstaelse af konse-
kvenser og af egne valg.

Alle gnsker vi mest mulig indfly-
delse pa eget liv. Vi gnsker at have
indflydelse, veere deltagere og
bestemme ikke bare, hvad vi gerne
vil her og nu men ogs4 i fremtiden.
Men store grupper i samfundet har
igennem érene ikke haft muligheden
herfor. De har narmest varet fra-
revet denne mulighed.

Dette geelder i serlig grad mennes-
ker, som af en eller anden grund har
hjeelp behov, og som i dagligdagen er
athengig af indsatsen fra andre,
f.eks. &ldre, handicappede og syge,
psykiatriske patienter og dem, vi i
den her forbindelse vil beskaftige os
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med, nemlig mennesker med udvik-
lingsheemning.

Det til enhver tid eksisterende men-
neskesyn og deraf folgende hold-
ninger har gennem tiderne medfort,
at udviklingshaemmede narmest har
veeret frataget muligheden for indfly-
delse pa eget liv, muligheden for at
kunne foretage egne valg og dermed
retten til selvbestemmelse.

Med vedtagelsen af Menneskerettig-
hedserkleeringen i 1948 blev aner-
kendelsen af menneskets iboende
ukrenkelige vardighed fastlagt og
klart understreget. Uanset alt ydre,
og hvad vi end matte rammes af i
form af sygdom, handicap eller lig-
nende, er der ikke grundlag for et
degraderet menneskeveaerd. Med
Menneskerettighedserkleeringen for-
muleres her et menneskesyn, der er
med til at sikre menneskeveerdet ogsa
for de svage grupper som mennesker
med udviklingsheemning, idet ogsa
den hjelptreengendes ukrankelige
vardighed blev understreget.
Respekten for ethvert menneskes
autonomi og integritet, samt retten til
at veere beslutningstager for eget liv
blev en gang for alle fastslaet og
satte sig spor i menneskesynet og
den efterfolgende lovgivning, ogsa
her i Norden.

Det betyder bl.a., at alle omsorgsper-
soner skal have fokus pa at varetage
hvert enkelt menneske som en unik

person i eget liv samt have respekt
for det enkelte menneskes egne valg.
Man skal ikke tilbyde ensartet hjelp,
men stotte som er mélrettet mod lige
netop hver enkelt unik person efter
dennes gnsker og behov.

Reaktioner eller undren

Som ovenfor neevnt medforte erklee-
ringen og det deraf nyudviklede
menneskesyn en lang rakke reformer
i de enkelte lande. Reformer, hvor
retten til selvbestemmelse og mulig-
heden for at treeffe egne valg blev
tydeligere og tydeligere understreget,
herhjemme senest via Serviceloven
fra 1998.

Alt dette har medfort sterke reaktio-
ner hos savel personale som péreren-
de, hvilket jeg ofte er stedt pa i mit
arbejde som supervisor.
Skraekfantasier, katastrofetanker og
reaktioner med udspring i omsorgs-
dilemmaer er almindelige. Skal de
nu have lov at @de og drikke sig
ihjel? Ma vi ikke gribe ind, hvis der
er misbrug? Skal de selv bestemme
sengetider, s& de ikke kommer pé
arbejde i morgen? Skal de have lov
at kaste sig ud i livsfarlige situatio-
ner uden vi kan stoppe dem? Det er
sporgsmél, som har vaeret meget
fremtraedende.

Nér reaktionerne har veeret s krafti-
ge, skyldes det sandsynligvis, at
disse nye tankegange i sd hej grad
bererer medarbejdernes samt de




parerendes rolle og situation og kree-
ver store @ndringer heri. Dels ma de
afgive magt og indflydelse, dels star

de usikre overfor, hvad deres rolle og
ansvar herefter er.

Langt hen ad vejen har jeg i stedet
for reaktion savnet undren, refleksion
og nysgerrighed.

Undren over hvad det betyder for den
enkelte udviklingsheemmede at blive
anerkendt i egne ensker og behov?
At kunne treeffe egne valg og f4 ind-
flydelse pé eget liv. Hvad betyder det
at blive set som en unik person og
ikke som en del af meengden eller en
del af en diagnosegruppe? Hvad
betyder det for den enkeltes udvik-
ling, identitet og selvvaerd? Hvad vil
mere relation og en anden made at
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kommunikere pad medfere?

Det er nogle af disse sidste spergs-
mal jeg vil forsege at komme med et
bud pa i denne artikel.

Jeg vil ikke berere alle omsorgs-
dilemmaerne, men via nyere udvik-
lingspsykologisk teori forsage at
beskrive hvilken betydning selvbe-
stemmelse har for udviklingen af
hver enkelt udviklingshaemmets selv,
identitet og selvverd. Maske ligger
det storste omsorgsdilemma netop i,
ikke at give dem mulighed for at
vaelge og dermed selvbestemmelse.

Teori med udviklingsmuligheder
Daniel Sterns udviklingspsykologiske
teori

Retten til selvbestemmelse og mulig-
heden for at treeffe egne valg er altsa

en ukrankelig menneskeret, noget vi
ikke skal tildeles men har ret til, van-
set hvem vi er.

Der har hidtil veeret lagt alt for lidt
vegt pd udviklingsheemmedes ret og
evne til selvbestemmelse. Nér alt
kommer til alt er det — som for os
andre kun dem selv — hver enkelt,
der ved hvordan han/hun har det.
Hvad han/ hun har lyst til netop nu
og fremover. Mange gange er de ikke
blevet madt i deres ensker men tol-
ket ud fra deres diagnoser og syndro-
mer, ofte med den konklusion, at de
ikke kan bestemme, da de ikke kan
teenke abstrakt eller overskue konse-
kvenserne af deres valg.

Refleksion over hvilken stotte der
skal til, for at der kan komme gang i
en proces, hvor de — som vi ger med
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Selvbestemmelse

vore bern — bliver medt i deres
udspil og kompetencer, sa der sker
ikke alene en udvikling i mulighed
for selvbestemmelse men ogsé en
personlig udvikling, ville vare et
godt og andet udgangspunkt.

Ofte er der talt om selvbestemmelse i
forbindelse med livskvalitet men
méske er det nok sa vigtigt at fa
fokus pé de muligheder for udvik-
ling, som selvbestemmelse indebz-
rer. Valg handler om at modnes og
udvikle sig. Omvendt handler udvik-
ling bl.a. om at blive mere kvalifice-
ret til at tage ansvar og vaelge — vere
bestemmende for, hvad jeg vil med
mit liv.

Til forstdelse af hvorledes selvbe-
stemmelsen fir sa afgerende betyd-
ning for udvikling af selv/kerne,
identitet samt selvverd er der megen
stgtte og inspiration at hente i de nye
udviklingspsykologiske teorier base-
ret pa psykolog Daniel Sterns
forskning og teoridannelse.

Jeg vil heefte mig ved de dele af hans
teori om barnet og dets udvikling,
som dels har vist sig overordentlig
veerdifulde som metafor i mit arbejde
med psykoterapeutiske samtaler med
mennesker med udviklingshemning,
dels til forstaelsen af disse mennes-
ker, og hvorledes vi ogsé her vil
kunne sztte en udvikling pd sporet.

Selvbestemmelse - udvikling
af selv/kerne og identitet
Som nzvnt har Daniel Sterns
forskningsresultater og teoretiske
beskrivelser af barnets udvikling
veeret ganske revolutionerende og
efterladt os med langt sterre forsta-
else af hvad der sker i barnets nor-
male udvikling og ikke mindst med

langt flere muligheder og inspiration
til at seette gang i en proces, hvor der
sker udvikling.

I modsetning til tidligere teorier vi
har beskeftiget os med, papeger
Stern, at barnet fra fodselen er et
selvsteendig individ, som ikke indgar
i nogen symbiose med moderen, og
at barnet selv har en oplevelse af
dette. Det har fra forst stund en gry-
ende selvfornemmelse af et jeg under
udvikling.

Sterns teorier handler om hvorledes
barnets gryende selv i folelsesmas-
sigt samspil og relation med narmes-
te og lydhere omsorgspersoner ud-
vikles til selvfornemmelser, en ber-
bar og stabil kerne, identitet og selv-
veerd. Der er ingen udvikling uden
relation. Stern beskriver barnet som
veerende socialt lige fra starten.
Aktivt og med kompetencer til at
indgé i socialt samspil og selv
komme med udspil dertil. Via sam-
spil, relation og tilknytning indledes
en proces, hvor barnet udvikles som
individ.

Ifelge Stern forleber udviklingen af
selvet i fem udviklings- eller relate-
rings-omrader, hver knyttet til sit
tema i udviklingen af selvet.

Forste udviklingsomréde, udvikling-
en af det gryende selv, satter ind
straks ved fedslen.

Andet omrade, udviklingen af ker-
neselvet, saetter ind nér barnet er 2
méneder og s fremdeles, som neden
for skitseret.

« Udviklingen af det gryende selv fra
fodslen

« Udvikling af kerneselvet fra ca. 2.
maneders alderen

Y

« Udvikling af det subjektive selv fra
6. maneders alderen

« Udvikling af det verbale selv ved
15. maneders alderen

« Udvikling af det narrative selv, nar
barnet er 3 ar

En meget vaesentlig pointe i Sterns
teori er, at der ikke er tale om faser
med fasespecifikke opgaver, der
aflgser hinanden. Derimod er der tale
om livstemaer, der gar igen pa alle
fem udviklingsomrdder med nye
nuancer og variationer og med nye
kognitive strukturer til folge. Alle
fem udviklings- eller relateringsom-
rader fortsatter med at eksistere
parallelt hele livet, og der foregér
livet igennem udvikling pa alle
omrader. Dette far den konsekvens,
at det aldrig er for sent at sztte en
udvikling i gang eller rette op pa
noget, der er géet i std. Det betyder
ogs4, at der i alle mennesker, uanset
alder, veeremade og handicap er
udviklingsressourcer. Vi skal blot
koble os pa udviklingen, hvor den er
gdet i std i de enkelte omrader.

Dette geelder ogsa, nér vi skal stotte
udviklingsheemmede til at blive mere
kvalificerede til at maerke egen lyst
og behov samt treeffe egne valg.

Fra forste stund meddeler barnet sig
til sine omgivelser via grad, mimik,
kropslige signaler, og lydhere forzl-
dre laerer hurtigt, “hvad betyder mit
barns grad netop nu, hvordan skal
jeg forsta det han vil lige nu” og
handle i forhold dertil. Nar barnets
reaktioner siledes bliver anerkendt,
taget alvorligt, tolket, spejlet,
benzvnt og bekreftet, foler det sig
set, hert, madt og forstdet, og det sti-
muleres i sin individualitet samtidig
med, at der opstér en begyndende
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fornemmelse af indflydelse pé eget
liv. Altsa fornemmer barnet den for-
ste ansats til selvbestemmelse, nir
det erfarer, at bestemte udspil fér for-
eldrene til at reagere og handle pa
forskellige mader og opfylde forskel-
lige behov.

Iseer kerneselv perioden anses som
vasentlig for udviklingen af evnen
til selvbestemmelse. Her begynder
barnet at komme med flere udspil i
relationen. Ved at barnet tolkes rig-
tigt, og omsorgspersonen imiterer,
spejler, bekrafter og benavner bar-
nets initiativer, folelser og udspil, og
der er samstemthed mellem barnets
udspil, og det omsorgspersonen giver
tilbage, oplever barnet, at det er set,
hert, medt og anerkendt samt en
begyndelse af magt over sin situa-
tion, at det er medbestemmende i
eget liv. Som konsekvens af dette
oplever barnet, at dets udspil i ver-
den er afgerende for, hvad der kom-
mer tilbage. Dette giver selvveerd,
udvikler identitet og kerne, viden
om, sig selv om hvem er jeg, og hvad
jeg kan lide.

Altsa ses det allerede her, at der
opstar en begyndende fornemmelse
af selvbestemmelse, nir man er gen-
kendt og bekreftet pa sine folelser.

Saledes fortsetter udviklingen af in-
dividualitet, identitet, kerne, selvvard
og fornemmelsen af, hvem jeg er,
igennem alle udviklingsomraderne
hele livet igennem. Altsd en teet for-
bindelse mellem folelsesmeessig og
personlig udvikling og evnen til selv-
bestemmelse og omvendt. At en hgj
grad af selvbestemmelse, hvor barnet
bliver anerkendt, respekteret, tolket,
spejlet, benaevnt og bekreeftet pa den
ene side medferer personlig udvikling,
pé den anden side medforer personlig
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udvikling egede kompetencer til at
tage ansvar og kvalificerede valg.
Den folelsesmassige relation og
udvikling er ifolge Sterns tankegang
hele grundlaget og forudsaetningen
for ogsé den kognitive udvikling.

Er der ingen nzr relation med empa-
tiske nere andre, og bliver barnet
ikke genkendt, s& det far mulighed
for at fa fornemmelse af selvbestem-
melse, sker der ingen personlig
udvikling og forudsatning for ska-
belse af selv og identitet. I bedste
fald bliver barnet apatisk, eller det
leerer sig at bruge forskellige uhen-
sigtsmaessige virkemidler, hvorved
det far indflydelse, handler i trods
men ikke far egentlig selvbestem-
melse. En reaktionsméde vi ogsa
kender hos voksne udviklingsham-
mede.

Udvikling af selvbestemmelse
hos udviklingshaemmede

Nar udviklingsheemmede skal til at
udeve mere selvbestemmelse, er det
ikke noget de bare kan, fordi loven
nu foreskriver denne positive udvik-
ling. At lade dem gore det uden den
langsomme gvelse, som andre bern
har faet igennem opvaksten, ville
vere at sette dem ved en dyb
afgrund og hédbe de ikke falder ned.

Der er ingen grund til at tro, at den
betydning selvbestemmelse har for
den personlige udvikling hos det
sékaldt normale barn, skulle veere
anderledes hos mennesker med ud-
viklingsh@mning, men maéske er vil-
kérene for, at det lykkes vanskelige-
re. Relationerne er med udgangs-
punkt i handicappet af mange grunde
langt mere sarbare. Mange foraeldre
er fra starten 1 krise, er mere usikre
pé, hvad de skal gere. Barnet kom-

mer maske med ferre og mindre
tydelige udspil, eller udspil som er
anderledes og svere at spejle,
bekraefte og anerkende. Dette vil fare
til, at det udviklingsheemmede barn
langt sjeeldnere vil fole sig set, hort,
medt og forstaet, og man kan naesten
tale om, der opstér et tilleegshandicap
til det eksisterende handicap, idet
barnet ikke far mulighed for at ople-
ve de forudseatninger der skal til, for
at en personlig udvikling kan komme
i gang. Dette oveni at deres udvik-
lingsh@mning i sig selv méske med-
forer en forsinket folelsesmassig og
personlig udvikling.

Desto vigtigere er det, at der kommer
langt mere fokus pa relation og kom-
munikation, hvor vi kan skabe rum
for, at de udviklingsheemmede — ikke
bare bern men ogsé voksne — far
mulighed for at indga i mange sma og
nare samspilssekvenser, hvor vi, som
vi gor med vore bern, kan hjelpe dem
til at maerke sig selv, differentiere
egne folelser og give udtryk for
onsker og behov, som begyndelse pa
en proces, der implicerer sterre kom-
petence til selvbestemmelse.

Ingen mennesker er fra starten udvik-
let til at kunne bestemme fuldsteendigt
over eget liv. Men vi gver gennem
opvaksten vore bern i at blive bedre
og bedre til selv at kunne overtage
ansvar og bestemme i eget liv. Dette
gor vi i relation og kaerlige sma sam-
spil, og gradvist, som vi marker de
modner, tilfgjer vi nye nuancer. Ved at
stille dem spergsmal som f.eks. hvad
tror du selv er klogt, hvad har du lyst
til, hvad tror du ville ske hvis osv.,
leerer vi dem at reflektere og overveje,
samt at der kan vere mange perspek-
tiver, der skal tages i betragtning for
en beslutning kan tages.
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Ogsa udviklingsheemmede forstar og
kan leere af denne helt naturlig made,
vi normalt ger tingene pa. Nar de
f.eks. skal velge toj, kan vi hjelpe
dem ved forst at anerkende deres
valg uanset, hvad vi nu matte synes
om det og derefter respektfyldt spor-
ge til, hvilke overvejelser der 14 bag
netop dette valg. Sluttelig introduce-
rer vi nye perspektiver ved at intro-
ducere mulighed for refleksion ved
f.eks. forsigtigt at sperge, om de har
overvejet, hvad de vil have brug for
til de og de aktiviteter. Om de ved,
hvad vejr det bliver osv. Efter gen-
tagne samspil vil den udviklings-
hemmede have internaliseret vore
spergsmal og selv begynde at over-
veje og reflektere, inden de treeffer
beslutning. Altsa selvbestemmelse pa
en langt mere kvalificeret baggrund.
At gve selvbestemmelse giver erfa-
ring i selvbestemmelse, s man lang-
somt bliver mere kvalificeret til
afgerende valg.

14

Mange er sa lidt kompetente og sé
lidt klar over, hvad de selv vil, at der
skal en stor indsats til fra de profes-
sionelles side. Nogle steder er det en
udbredt misforstaelse, at safremt
beboerne skal udvikle mere selv-
steendighed og udeve selvbestem-
melse, skal paedagogerne trekke sig
og ikke ga s& dybt ind i relationen.
Det er ifolge Sterns tankegang og
min erfaring en helt klar misforsta-
else. Tveertimod skal der tilbydes
langt mere relation med samspil og
kommunikation som ovenfor skitse-
ret, for at der kan ske udvikling. Vi
ville jo heller ikke traekke os fra rela-
tionen med vore bern i den tro, de sa
vil udvikles af sig selv og opna kom-
petence til selvbestemmelse.

Det er vigtigt, at vi i processen til
tider giver dem mod til at ga et skridt
videre, end de er helt klar til, ved at
vi f.eks. i starten hjelper dem med at
fa sagt de ting, der er svare, gore

noget sveert for gradvis at lade dem
selv tage over, sporge, hvad skulle
der til for, at de selv turde?

Selvfalgelig skal de ikke falde ud i
dybet. Men nogle gange er det vig-
tigt, at ogsa udviklingshemmede
erfarer, at ikke alt lykkes. At de laerer
at tro p4, at de godt kan, selvom
enkelte ting ikke lykkes, det gik jo
ikke helt galt. Denne erfaring har de
mange gange ikke féet lov at gere,
fordi vi omkring dem i bedste
mening har vaeret overbeskyttende,
for at de ikke skulle blive kede af det
el.lign. Det er imidlertid nedvendigt,
at ogsa disse mennesker larer at
tackle nederlag, og at tingene kan ga
skavt, sd de modnes og har et bered-
skab til at klare sig i sddanne situa-
tioner udover vrede, aggression o.1.

Udviklingsheemmede ved udmeerket
godt, hvad de gerne vil, hvem de
gerne vil bo sammen med, vaere sam-
men med, tage pa ferie med o.l. Men
alt for mange gange har de oplevet
ikke at blive taget alvorligt eller
respekteret, bagatelliseret eller
udglattet med det til folge, at de leg-
ger sd meget lag pa egne behov og
folelser, at de til slut ikke meerker det.
Mange tor ikke sige, hvad de mener
af angst for omgivelsernes reaktion.
De bliver "lydige”, siger for meget
undskyld og bliver oversamarbejds-
villige.

Som en kvinde sagde til mig en dag:
”Det siger jeg ikke derhjemme, sé&
bliver pedagogen sd stram om mun-
den”. Udsagn som dette horer jeg for-
blgffende ofte.

S4 holdes egne gnsker og behov tilba-
ge og ender som vrede, aggression,
depression, selvskade eller apati.
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Det er derfor vigtigt i opavelsen af
selvbestemmelse, at de udviklings-
hemmede oplever en reel selvbe-
stemmelse, og at deres omgivelser
statter dem heri.

Udvikling - opsummering

Jeg har i snart 10 ar arbejdet med
psykoterapeutiske samtaler med
voksne mennesker med udviklings-
hemning ud fra en terapeutisk model
udviklet over bl.a. Daniels Sterns
udviklings-psykologiske teorier,
forskning og forstdelsesmader samt
inspireret af den norske psykolog Per
Lorentzen.

Det har vist sig at vaere en over-
ordentlig brugbar metode i arbejdet
med udviklingsheemmede, hvor jeg
bl.a. arbejder som ovenfor antydet
med udgangspunkt i den folelses-
messige udvikling ud fra Sterns fem
relateringsomrader. Denne méade at
arbejde pa vil uden sterre vanskelig-
heder kunne overfores til det daglige
arbejde og de daglige relationer
mellem beboer/bruger og pedagoger.
Erfaringerne fra de steder, hvor
denne tankegang allerede er omsat,
er serdeles positive og meget pa
linie med den udvikling, som jeg
oplever, der sker med mine klienter.

Via relation og samtale sker der en
stor personlig udvikling, hvor de bli-
ver meget mere klare pa, hvem de
selv er, hvad de selv gnsker og stir
for, bliver bedre til at differentiere og
udtrykke sig om folelser og udvikler
et langt sterre folelsesrepetoire, som
de bliver i stand til at benytte sig af.
I og med den folelsesmassige
udvikling, sker der en kognitiv
udvikling, hvor der bliver tilgang til
hvilende ressourcer. De bliver i stand

til at teenke abstrakt, overskue konse-
kvenser af egne valg, vare empatiske
i forhold til andre. Kort sagt udvikler
de over tid og med den rette stotte
store kompetencer i forhold til tema-
et for denne artikel, nemlig selvbe-
stemmelse.

Omvendt er det tydeligt, at det at
opleve sig selv som havende indfly-
delse pa eget liv og blive taget alvor-
lig, giver et yderligere skub til deres
udvikling.

De ranker ryggen og udstréler en ny
stolthed og vaerdighed og ved i langt
hejere grad, hvem de selv er, og kan
forteelle om sig selv pd en anden
made. De far mere kerne, bliver in-
dividualiseret og far mere identitet.
Samtidig med denne proces far de
mere indlevelsesevne og overskud til
andre.

Hvor de for ofte dukkede nakken,
blev ydmyge, afventende, forsogte at
“hente svaret hos paeedagogen™, var
undskyldende og alt for samarbejds-
villige, samarbejder de nu ud fra en
oget bevidsthed om, hvem de selv er,
og hvad de gerne vil. Alt for mange
hjeelpetreengende ved, at de er i
’personalets vold” og siger ja til alt.
Stiller ikke spergsmal, tier og sam-
tykker for ikke at blive opfattet som
vanskelige. I stedet for at have reel
selvbestemmelse, udtrykker de fru-
stration og far en anden form for ind-
flydelse ved hjelp af forskellige
uhensigtsmassige reaktioner.

Fremover behover det ikke vaere
sddan. Ret til selvbestemmelse, nye
teoretiske tankegange og erfaringer
har vist, at udviklingshaemmede kan
fa et helt andet liv, og at en udvik-
lingsproces kan ga i gang, ogsa selv

om man er oppe i drene. At selvbe-
stemmelse, nir man bliver taget
alvorligt, derpd medforer udvikling
af kerne, identitet og selvverd.
Omvendt medferer udvikling af
kerne, identitet og selvverd, agede
kompetencer til selvbestemmelse
med storre evne til inddragelse af
flere perspektiver og forstdelse af
konsekvenser og af egne valg.

Artiklen bygger udover egne erfaringer pa
felgende noter og litteratur, som kan veere
inspiration til videre laesning.

* Noter fra foreleesninger med filosof Tore
Frost, Norge om "Det ukraenkelige
menneskeverdet”.

SOR-kursus Oslo, april 2003
SOR-kursus Bergen maj 2005

e Selbo, Bollingmo og Ellingsen:
Selvbestemmelse for tjienestenytere
Stiftelsen SOR, Gyldendal Norsk Forlag,
2005

¢ Bollingmo, Heium og Johnsen: Det er
mitt liv.
Universitetsforlaget Oslo, 2004

e Ellingsen, Jacobsen og Nicolaysen: Sett
og forstétt.
Gyldendal Norsk Forlag, Oslo 2002

e Eknes: Utviklingshemning og psykisk
helse
Universitetsforlagt, Oslo 2002

e | orentzen: Fra tilskuer til deltaker
Universitetsforlaget, Oslo 2003

e Johnsen, Sundet og Torsteinsson:
Samspill og selvoplevelse
Universitetsforlaget, Oslo 2001

* Daniel Stern: Barnets interpersonelle uni-
vers
Hans Reitzel, Kebenhavn 2000
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Banko — jeg lever

af cand. comm. Seren Kristoffersen, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning

Né&r beboerne pa Sedisbakke
gér i cirkus eller til banko, far de
ikke bare en oplevelse, de er
selv en del af den. | cirkus sti-
muleres alle sanser, og folelser-
ne far frit spil, nar der danses,
gynges, trylles og pustes saebe-
bobler i cirkusmanegen.
Manegen bliver stillet op i den
gamle gymnastiksal pa
Sedisbakke en gang om ugen.
Her kan man selv bestemme,
hvilken rolle man vil spille, og her
kan man blive stjerne i sit eget
show. Cirkus- og bankodirekto-
ren Jan Leegdsmand har gen-
nem sit arbejde gjort det til sit
hojeste mal at forsta disse men-
neskers signaler og give dem en
folelse af at blive forstéet, aner-
kendt og opleve livet

En borgerret

Indflydelse og medbestemmelse er
en borgerrettighed for alle voksne
mennesker 1 Danmark. I lovgivningen
leegges der op til, at den enkelte bor-
ger er i centrum, med ret til et selv-

steendigt liv. Det gaelder ogsa for de
udviklingsheemmede. Men det er ret-
tigheder, der stiller store krav til den
udviklingsheemmedes evne til at
kommunikere. Her har udviklings-
haemmede, der er pa et tidligt udvik-
lingstrin, brug for meget stotte og
forstaelse for at kunne formulere
onsker og perspektiver for sig selv.
Det kraever et veludviklet kommuni-
kationsapparat, der kan opfange de
signaler og budskaber, som de udvik-
lingsheemmede kan give udtryk for.
Pa Sedisbakke arbejder Jan
Lagdsmand med at udvikle metoder
til at kommunikere med denne grup-
pe udviklingshemmede. Her ma alle
sanser og udtryksmader tages i brug,
og det er i orden at feegte med arme-
ne eller grynte en bestemt lyd. Pa
den made bliver en lyd en gestus, et
ansigtsudtryk, et handtryk, et knus
og et smil til en kommunikations-
form. Kunsten er at kunne tolke
udtrykkene korrekt. Forudsatningen
er, at man anerkender det enkelte
menneske, som det er. Nér Jan arbej-
der, er det tydeligt at se, at han har
en unik fornemmelse for beboernes
signaler. Han forstar, hvad personen
forteeller og ensker sig.

Jan Leegdsmand siger: ”Angst er et
livsvilkar for folk, der ikke har noget
talesprog. Kan vi skabe rammerne,

hvor angsten minimeres, er der basis
for, at disse mennesker kan bruge
deres talenter”.

Lykke er at bestemme

Jeg er taget til Sedisbakke for at se
og opleve, hvordan cirkus og banko
kan bruges som et redskab til at
kommunikere med mennesker, der er
svart udviklingsheemmede. Hvordan
kan man kommunikere med udvik-
lingsheemmede mennesker, der ikke
har et verbalt sprog, som har sveert
ved at styre deres krop, og hvor
nogle ma sidde i en kerestol det
meste af dagen? Hvordan kan disse
mennesker bestemme, nar de knapt
nok forstar, hvad begrebet dackker
over?

Jan Legdsmand mener, at det ikke er
nok at kunne bestemme, om man vil
have letmalk, minimealk eller juice.
“Men man skal jo starte et sted”,
siger Jan med et skaelmsk smil, som
er blevet det Leegdsmand 'ske vare-
merke. “At kunne bestemme over sit
eget liv er stort. Det er det ogsa for
os, der er neermest normale,” siger
Jan og skruer lidt op for hereappara-
tet. ”Ligesom artisterne i cirkus tree-
ner deres kunststykke hver dag, sa
ma vi ogsa treene her i cirkus”, for-
klarer han.

”Det kraever hard traening. Nar vi
afholder banko eller cirkus pa
Sedisbakke, treener vi 1 kunsten at
bestemme. Det ma ogsa gerne vere
sjovt, men det er ikke altid lige sjovt
at bestemme.”

”Det sé vi jo tydeligt i dag, hvor vi
havde geester fra Sglund. Her var der
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en pige, der gerne ville op i manegen
og ga rundt med paraplyen. Da hun
kom op til manegekanten svigtede
modet. Hun turde alligevel ikke. Det
kunne se ud som et nederlag, men
det behover det ikke at veere. Hun
havde jo overskredet en graense, hun
havde formuleret sit gnske om at gi
med paraplyen. Neste gang hun
kommer, tager hun méske paraplyen
i hdnden. Vi har sat en proces i gang,
nemlig et enske om at komme op i
manegen og ga med paraplyen. Hun
kommer méske ikke op i manegen
n@ste gang, men om et par uger tror
jeg, hun danser glad med paraplyen.
Udviklingen er sat i gang”, forklarer
Jan Leegdsmand.

Multikropssproget
“Forudsetningen for at kommunikere
gennem et multifunktionelt krops-
sprog er en dybfelt anerkendelse af
de mennesker, vi kommunikerer
med. Vi skal kende kropssprogets
grammatik. Sidst men ikke mindst
skal vi sgrge for at skabe en rigtig
god stemning, hvor deltagerne hele
tiden foler sig trygge og kender pre-
misserne, papeger Jan og fortsetter:
”Det kan veare sveert at bestemme
om noget, man aldrig har prevet for.
Det kan maske oven i kebet vare
farligt. Det kraever, som vi har set, en
stor overvindelse for en ny person i
kredsen, inden hun ter gi en tur i
manegen med en paraply, og alle
synger paraplysangen. Men ndr prea-
stationsangsten er overvundet, og
hun finder ud af, at det ikke er far-
ligt, nej det er ligefrem spaendende,
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og nar sa alle klapper anerkendende.
Sa bliver man glad og foler, at man
kan noget. Maske noget helt serligt.
Ja s& er man jo kommet langt, man
er blevet en stjerne i Cirkus og i sit
eget liv. Naeste gang man kommer til
cirkus, kan man jo sd bestemme, at i
dag vil jeg ga med paraplyen igen,
for det er jeg god til, eller maske vil
man preve at sveve i det frie rum.
Det er pa denne made, vi trener i at
have lyst til noget, give udtryk for
det og bestemme, om man vil delta-
ge”, forklarer Jan engageret.

Fra korestolen til det frie rum
Da jeg ankommer til forestillingen,
kan vi here cirkusmusikken fra gym-
nastiksalen. "Mine damer og herrer,
cirkus praesenterer Lars med paraply-
en, giv ham en hénd, det er hans fod-
selsdag.” Alle i salen klapper. Lars
vinker med paraplyen, han er badet i
blitzlys, for der skal tages billeder pa
den store dag. Jeg kan se, at Lars er
glad og bevaget over, at alle i salen
klapper. Han bukker til slut ud til
publikum, og man ser glimtet i hans
gjne. Mine damer og herrer, raber
Jan Leegdsmand ud over forsamling-
en: ”Nu skal vi se Carlo i den rade
haengekeje”. Der bliver helt stille.
Carlo bliver hejst med en lift over i
den rode hengekeje. Carlo skriger
hejt. Ikke af frygt — nej, det er for-
ventningens glaede. Det er en ople-
velse, som gor Carlo glad og
opstemt. Ud af hgjtalerne strommer
behagelig musik af Mozart, og Carlo
svinger frem og tilbage til musikken,
der skaber rummet i hans oplevelse.

Den naste, der skal svinge i gyngen,
er Lena. Hun sidder i sin kerestol i
en forkrampet stilling. Hun loftes
over i den rgde gynge. Der er masser
af tid til at fa hende placeret, sa hun
ligger behageligt i gyngen. Hun fér
et skub ud i det frie rum til tonerne
af Mozart — Sonata for Two, Pianos
in D-major. Hendes ansigt forandrer
sig, som en blomst der springer ud.
Hendes gjne lyser. Hun er fri og sve-
ver nu frem og tilbage i det frie rum.
Jeg har ofte selv vaeret i cirkus og
oplevet magien, men her oplever jeg
mennesker, som bliver et med ople-
velsen. Jeg kan godt forsta, at de
velger at tage i cirkus pa Sedis-
bakke.

Hvem overtager traditionen?
Jan Laegdsmand har gennem et arti
udviklet banko og sit Cirkus til ud-
viklingsheemmede og dermed lart
dem, hvad det vil sige at bestemme.
Det der nu kan bekymre mig, er om
der kommer nogen, der kan fore tra-
ditionen videre. Jan Lagdsmand
naermer sig alderen, hvor han kan gé
pé efterlon. Men hvem skal fore tra-
ditionen videre, teenker jeg.

Hvem kan Jan overlevere sine erfa-
ringer og viden til? Hvordan kan
man delagtiggere omverden i det
store arbejde, der ligger bag erfaring-
erne med den nonverbale kommuni-
kation med udviklingsheemmede,
som Jan har udviklet med sit cirkus?
En kommunikationsform, der meder
de udviklingshaemmede lige der,
hvor de er i livet, og giver dem mod
til at bestemme.
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Selvbestemmelse
— kan det dokumenteres?

af cand. psych. Line Rosenlund, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning

Selvbestemmelse - og andre
relaterede begreber — har veeret
genstand for en raskke videnska-
belige undersegelser. For at f& et
overfladisk indtryk af omfanget
af disse undersegelser, foretog vi
en sggning i databasen over
psykologisk litteratur, Pscyhinfo

Emneordene var self-determination
og developmental disabilities, mental
retardation eller learning disabilities,
og resultaterne er enten forskningsar-
tikler eller kapitler i boger.
Resultaterne vil ikke blive gennem-
gdet i detaljen her, men skal blot
illustrere mangfoldigheden af aspek-
ter, som knytter sig til selvbestem-
melse.

Mange facetter

Nér man kigger pa resultatet af litte-
ratursegningen, er det tydeligt, at
mennesker med udviklingshemning
generelt ikke har meget selvbestem-
melse. En lang raekke forskellige for-
hold har imidlertid en eller anden
sammenhzng med selvbestemmelse,
og overordnet set kan man dele disse
op i tre hovedgrupper: det drejer sig
om forhold relateret til personlige
egenskaber, samfundsmassige for-
hold og forhold, der relaterer sig til
omsorgs- eller hjelpetjenesterne.
Som personlige forudsatninger for

selvbestemmelse ses ferdigheder,
viden og holdninger eller veerdier,
der understatter selvbestemmelse.
Disse skal laeres og udvikles, og heri
spiller skole og familie en rolle. Man
har ogsa undersegt, hvad der skal til
for at udvikle dem hos voksne udvik-
lingshemmede. Under personlige
egenskaber kan man ogsa henfore
intelligens, selvveerd, motivationsfak-
torer og graden af udviklingshem-
ning og eventuelle tilleegshandicap.
Man har ogsa undersegt betydningen
af positive forventninger til fremti-
den (i modsaetning til hdbleshed) og
livskvalitet. Relaterede — men ikke
sammenfaldende med selvbestem-
melse — begreber, som har veret
undersogt, er blandt andre autonomi,
selvdirektion, selvobservation, locus
of control, empowerment, selvreali-
sering, selvaktualisering og “self-
advocacy” (hvilket kan oversattes
med, at man keemper for sin egen
sag).

Der har ogsa veeret stor interesse for
en meget vigtig faktor i muligheden
for selvbestemmelse, nemlig betyd-
ningen af kommunikation og mulige
alternativer til verbal kommunika-
tion.

Under samfundsmeessige forhold har
man undersegt betydningen af poli-
tiske tiltag og socialpolitisk lovgiv-
ning. Man kan méske ogsa henfore
forskning omkring social magt til
denne rubrik.
Nér man undersoger betydningen af
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forskellige méader at tilretteleegge
hjzlpetjenester, dukker emner som
personcentreret planlegning, bofor-
mer og bofzller, afinstitutionalise-
ring, udformningen af arbejdstilbud,
deltagelse og synlighed i lokalsam-
fundene op. Der er ogsa blevet for-
sket inden for forskellige méader at
stotte udviklingen af selvbestem-
melse pé, fx realitetsterapi, gruppete-
rapi og selvhjeelpsgrupper.

Det er i gvrigt ogsa interessant at se,
at oversigten over litteraturen viser,
at selvbestemmelse er et begreb, man
beskaftiger sig med i store dele ver-
den. Der er séledes artikler fra det
meste af Europa, fra USA og fra
Japan.

Et eksempel pa forskning

Et eksempel pa en nyere underse-
gelse omkring selvbestemmelse for
mennesker med udviklingshemning
er Michael L. Wehmeyer & Nancy
W. Garners ’The Impact of Personal
Characteristics of People with
Intellectual and Developmental
Disabiliy on Self-determination and
Autonomous Functioning” (fra
Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 2003, vol.
16, 5. 255-265), som i gvrigt er den
tredje i en raekke relaterede underse-
gelser. Denne undersegelse tager
udgangspunkt i, at selvbestemmelse
er et relationelt begreb, og at graden
af selvbestemmelse pa den made er
bestemt af bade personlige karakteri-
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stika og forhold i omgivelserne.
I'undersggelsen deltog i alt 301 per-
soner, hvoraf nogle var mennesker
med udviklingshaeemning (242) og
nogle var mennesker med fysiske
handicap (59). Man sa pa deltagerne
ud fra intelligens og bo- og arbejds-
former (selvsteendigt, bofallesskab,
hos familie; pd beskyttet vaerksted,
ordinzr stilling, dagscenter, ingen
beskeeftigelse etc.).
Undersogelsesdeltagerne skulle
udfylde en raekke spergeskemaer
med hjelp fra noget personale, som
havde faet sarlig opleering i disse
spergeskemaer. De spergeskemaer,
man benyttede sig af, var:

- The Arc’s Self-Determination Scale
med 72 spergsmél, som giver et
overordnet mal for selvbestemmelse
inden for de fire hovedgrupper: auto-
nomi (herunder personens uafhan-
gighed og i hvor hej grad han/hun
handler pa baggrund af personlige
verdier, interesser, evner mv.), selv-
regulering (herunder problemlgsning
og malsetning), psykologisk empo-
werment (eller oplevet kontrol) og
selvrealisering (i hvor hej grad per-
sonen har en forstaelse for egne
evner og muligheder og begraens-
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ninger og handler p4 en made, sa
denne viden udnyttes).

* Autonomous Functioning Checklist
med 78 spergsmal, som bestar af
fire forskellige underskalaer med
overskrifterne Self and Family
Care, Management, Recreational
Activity og Social and Vocational
Activity.

The Adult Version of the Nowicki-
Strickland Internal-External Scale,
som maler locus of control, dvs.
om folk mener, de selv kontroller
deres liv, og eller om deres liv kon-
trolleres af udefrakommende fakto-
rer.

The Life Choices Survey med 10
spergsmal, som viser, hvorvidt per-
sonen oplever, han har mulighed
for at treeffe bade store og sma
valg. Alle spergeskemaer er blevet
tilpasset gruppen af voksne udvik-
lingshemmede og skulle pa den
made give palidelig information.

Konklusioner

Skal vi uddrage nogle f& konklusio-
ner af analyserne af de indsamlede
informationer, viste de overordnet, at
undersogelsesdeltagerne med hoj

grad af udviklingsheemning havde
mindre selvbestemmelse end de med
lavere grad af eller ingen udviklings-
hamning. Der var en statistisk signi-
fikant sammenhang mellem IQ og
selvbestemmelse, men denne
sammenhang var s4 lille, at den ikke
i praksis kan forklare forskellene i
selvbestemmelse. Der m4 altsd veare
andre faktorer pé spil.

Den tydeligste indikator for, hvem
der havde hej grad af selvbestem-
melse, viste sig at veere besvarelsen
af Life Choices Survey. Det betyder,
at de, der havde oplevelsen af, at de
havde mange muligheder for at treef-
fe valg, var dem, der havde mest
selvbestemmelse — og dette uathen-
gigt af IQ. Undersogelsens forfattere
slér derfor til lyd for, at man i hojere
grad skal tilretteleegge hverdagen pé
en méde, sd der skabes muligheder
for at treeffe valg. Der ligger som for-
udsatning for det at leere at skelne og
veelge mellem forskellige mulighe-
der, og det ma der arbejdes videre
med.

Noget tyder altsd pa, at mindst lige
sd vigtigt som personlige karakteri-
stika hos mennesker med udviklings-
haemning er det, at omgivelserne (det
vere sig hjem eller arbejde) bevidst
tilrettelaegger pa en made, s der er
mulighed for at treeffe afgorelser over
eget liv. P4 denne méde kan selvbe-
stemmelsen vokse.
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"Selvbestemmelse for tjenestenytere”
— et grundlag for arbejdet med

selvbestemmelse

af cand. psych. Line Rosenlund, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning

Ved konferencen om selvbestem-
melse for mennesker med udvik-
lingsheemning i Oslo i marts 2005
(som blev omtalt i sidste nummer af
ViPU Viden) blev bogen “’Selvbe-
stemmelse for tjenestenytere” lance-
ret. Bogen kan blive et veerdifuldt
udgangspunkt for debatten om og
bestraebelserne pa at sikre selvbe-
stemmelse for mennesker med ud-
viklingshemning, idet den byder pa
bade begrebsafklaringer og eksemp-
ler fra dagligdagen. Det er nedven-
digt at arbejde for selvbestemmelse
for alle mennesker, fordi det er for-
udsa@tningen for reel inklusion i sam-
fundet.

Bogens opbygning

Nar et emne som selvbestemmelse
for mennesker med udviklingshaem-
ning kommer pa dagsordenen og
begynder at fa plads i eksempelvis
politiske og faglige diskussioner,
sker der ofte det, at begreber, som i

deres oprindelige sammenhznge er
velafgraensede og klart definerede,
bliver brugt i bredere sammenhange
1 mere uklare betydninger.
”Selvbestemmelse for tjenestenytere”
indleder derfor med en ret grundig
gennemgang af, hvad der menes med
begreberne empowerment, bruger-
medvirkning og selvbestemmelse, og
hvordan begrebet ’selvbestemmelse’
vil blive brugt i resten af bogen.
Kapitel 3 beskaftiger sig med, hvor-
dan man kan se pa og forstda medet
mellem tjenesteyder og -modtager og
reflekterer dermed over de uudtalte
forudseetninger i dette daglige made.
Kapitel 4 handler om individuelle
planer, og hvordan man udvelger og
formulerer mal, sa de er vedkom-
mende for ham/hende, det handler
om.

I kapitel 5 beskrives praktiske erfa-
ringer fra arbejdet med bevarelsen af
selvbestemmelse hos mennesker, der
udvikler demens. Det illustrerer,
hvordan selvbestemmelsesretten i sig
selv ikke kan gradbgjes, men hvor-
dan den netop kan understottes ved
at tage udgangspunkt i det enkelte
menneske.

Bogens sidste kapitel illustrerer en
@ndring i det paedagogiske arbejde
gennem de sidste dr, som er sket pa
baggrund af en @&ndring i de ideolo-

gier, der er grundlaget for arbejdet.
Dette kapitel er serligt norsk, idet
der i Norge har veeret lidt andre ten-
denser end i Danmark. Det betyder
dog ikke, at der ikke kan trackkes lin-
jer til Danmark.

Med bogen folger DVD’en
”Selvbestemmelse — gode eksemp-
ler”. Denne DVD er et produkt af
projektet “Implementering af retten
til selvbestemmelse og brugermed-
virkning for personer med udvi-
klingsheemning”. P4 DVD’en finder
man reportager fra den forste inter-
nationale konference om selvbestem-
melse i Seattle i 2000, en lokal kon-
ference i Berum 2003 under over-
skriften ”Bestemmer jeg i mit liv?”
og et kursus i selvbestemmelse i
Oppdal. Derudover er der et intervi-
ew med representanter fra ULFE.
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Brugermedvirkning og selv-
bestemmelse

Vi tager sadvanligvis selvbestem-
melsesretten for givet. Dog kan vi
seette sporgsmalstegn ved den, hvis
nogen beslutter noget, som i for hgj
grad afviger fra det forventede. Vi
overvejer da, om vedkommende er
tilregnelig, og leegger heri vaegt pa
intelligens og evnen til at forudse
konsekvenserne af de valg, han/hun
treeffer. Disse sammenligninger med
normen vejer tungere i overvejelser-
ne om personens ret til selvbestem-
melse end betydningen af valgene
for personens udvikling. Traditionelt
har mennesker med udviklingshaem-
ning, demens eller psykisk lidelse
veret frataget selvbestemmelsesret-
ten netop med begrundelse i mang-
lende intelligens og/eller evne til at
forudse konsekvenserne af de valg,
de treffer.

I ”Selvbestemmelse for tjenestenyte-
re” siges det, at selvbestemmelse
bedst kan praktiseres som respekt-i-
handling, dvs. det handler bide om
en holdning og i seerdeleshed om at
praktisere denne holdning i handling.
Herunder m& man som tjenesteyder
blandt andet veere opmaerksom p4, at
det er et i udgangspunktet asymme-
trisk forhold, man indgér i, hvor
begreber som magt, afmagt og
modelmagt er pé spil. Modelmagt er
den indflydelse, man har pd andre i
kraft af en gennemslagskraftig virke-
lighedsmodel (fx forstaelse af hvad
der er rigtigt og forkert). Denne vir-
kelighedsmodel udelukker andre for-
stéelser og perspektiver, og enhver
dialog bliver kun en dialog pa over-
fladen. Personen med modelmagten
(her tjenesteyderne) setter rammerne
for, hvad dialogen kan indeholde.

P4 hvilken made adskiller ovenstaen-
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de, korte beskrivelse af selvbestem-
melse sig fra begrebet brugermed-
virkning? Der har veeret en tendens
til, at de to begreber er blevet brugt i
fleng, men der kan veere en god
pointe i at veere mere pracis i sin
sprogbrug. Forfatterne argumenterer
for, at brugermedvirkning skal forbe-
holdes demokratiske processer pa
systemniveau, mens selvbestemmelse
findes pé individniveau. Dermed er
det i sig selv umyndiggerende at fa
tilkendt retten til selvbestemmelse,
fordi man er selvskreven til retten
over sit eget liv.

Brugermedvirkning kan godt dreje
sig om enkeltpersoner, nér de er part
1 en sag som representant for en
gruppe. Selvbestemmelse udspiller
sig imidlertid altid i modet mellem
mennesker. Selvbestemmelse handler
om udvikling hos den enkelte, men
udvikling som altid sker inden for
relationer med andre. P4 den made
adskiller mennesker med udviklings-
hemning sig ikke fra andre, de behe-
ver méske blot lidt mere hjelp og en
storre forstdelse fra deres omgivelser
(her tjenesteyderne).

or Gozier

ﬁi -

Relationer og meningsdan-
nelse

En af de indvendinger, man ofte
herer, nér talen falder pa selvbestem-
melse, er ”’jamen, betyder det sa, de
bare skal klare sig selv?” Det er vig-
tigt at understrege, at selvbestem-
melse ikke handler om ansvarsfra-
skrivelse, fordi den som navnt, netop
kun kan udvikles og respekteres i

relationer. Det kan ikke betones nok,
hvor vigtig en rolle tjenesteyderne
spiller i denne sag.

Selvbestemmelse er del af den nor-
male udvikling, som barnet gennem-
lever. Hertil horer ogsa den gradvise
losrivelse fra foraeldre og andre vigti-
ge personer hen mod mere udtalt
selvbestemmelse. Det er meget
almindeligt, at mennesker med ud-
viklingsheemning ikke oplever denne
gradvise losrivelse, men bliver ved
med at veere i forhold, hvor andre
bestemmer over dem. Det er derfor
helt naturligt, at de heller ikke laerer
at bestemme selv. Har man ikke tree-
net, kan det nemmeste vare at
bestemme, at man ikke vil gore
noget eller lave noget — og her skal
personalet ikke lade st til, men tage
ansvar og motivere og tilretteleegge,
sd vedkommende fér lyst til at f3
erfaringer med at bestemme og gere
noget.

I dette arbejde med motivering og til-
retteleggelse pahviler der virkelig
tjenesteyderen et stort ansvar. Som
Karl-Johan Johansen skriver i
”Selvbestemmelse for tjenestenytere”,
er det velferdssamfundets sande gje-
blik, som finder sted i modet mellem
tjenesteyder og tjenestemodtager.
Velferdstjenesterne bliver hverken
bedre eller dérligere end kvaliteten af
dette mode. Personalet ma her have
en udvidet opmarksomhed p4, hvilke
mal for den hjeelp, de giver, der
stammer fra kulturelle normer, deres
egne verdier, og hvilke ensker mod-
tageren har. Serligt i forhold til men-
nesker, som ikke har erfaringer med
direkte at udtrykke ensker og mal, er
det en udfordring at forstd, hvordan
de bedst forvalter deres selvbestem-
melsesret.
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Selvbestemmelse

Erfaringer fra dagligdagen
Lovkravet om udarbejdelse af indivi-
duelle planer er ét udtryk for, at selv-
bestemmelse har faet en sterre beva-
genhed. Kapitlet ”Selvbestemmelse,
visjoner og malvalg” viser, hvordan
udarbejdelse af planer og opstilling
af mél kan relatere sig til selvbe-
stemmelse. Det er pa den made et
konkret eksempel pa, hvordan selv-
bestemmelsesretten kan vere ret-
ningsgivende for det praktiske
omsorgs- eller hjelpearbejde. Der er
tale om bade de overordnede linjer
(hvilke overordnede mél vil personen
opstille for sit liv de naeste 5 ar?
Hvilke delmal?) og detaljeplanet, fx i
form af overvejelser over, hvilken
form, man vil veelge i formuleringen
af planen. Her kan indga overvejelser
om at gere det mest naervarende for
den, det handler om (formuleringer
som “Jens Hansen vil gerne...”,
”Vedkommende vil gerne...” eller
”Jeg vil gerne...”), og om at sprog-
brug skaber virkeligheder.

En meget vigtig pointe er igen, at for
at hjelpe og yde bistand skal man
kende den person, det drejer sig om,
vere interesseret i ham/hende og
tage udgangspunkt i mennesket og
ikke ‘den udviklingsheemmede’.

Et andet eksempel pa arbejdet med
selvbestemmelse kommer fra erfa-
ringer fra mennesker, som udvikler
demens. Disse mennesker mister fer-
digheder, de havde engang, og
mange mister evnen til at udtrykke
sig verbalt. De er sdledes dybt
afhengige af, at parerende og perso-
nalet omkring dem kender dem og
deres historie, og kan forstd og tolke
deres gnsker og behov. Her kan det
dreje sig om selvbestemmelse pa
“mikro-niveau”, eksempelvis i for-
hold til, om man vil ga en tur eller

blive siddende i stol, eller om man
vil have mere at spise.

Debatbog

Intentionen med “’Selvbestemmelse
for tjenestenytere” er ikke at vere en
brugsvejledning, men at kunne danne
grundlag for debat i omsorgsmiljeer.
Man ensker at give en kvalificeret
baggrund for at satte selvbestem-
melse for alle (ikke bare mennesker
med udviklingshemning, men ogsé
fx mennesker med demens eller psy-
kiske lidelser) pa dagsordenen.
Bogen indeholder derfor bade mere
teoretiske overvejelser over begreber
som selvbestemmelse, brugermed-
virkning og relationen med tjeneste-
yder og -modtager, og hvordan disse
kan realiseres i praksis, og mere
praktiske eksempler pa implemente-
ringen af selvbestemmelse.
Forfatterne slutter med at videregive
en advarsel om, hvad der kan ske,
nar “professionelle” begynder at
beskaftige sig med selvbestemmelse.
Denne advarsel blev fremsat af en af
arrangererne, Steve Dowson, pa en
konference om emnet i Seattle i
2000. Dowson sagde, at han var
bange for, at ideerne bag bevagelsen
for selvbestemmelse kunne blive
kvalt, og ”Hvordan vil de gore det?
Altsa, forst vil de kvele kravet om
selvbestemmelse med mange uned-
vendige ord. Der vil komme doktor-
gradsathandlinger om selvbestem-
melse, fagbgger om selvbestem-
melse, opleringsprogrammer som
gor det muligt at kraeve, at ansatte
skal certificeres i selvbestemmelse.
P& denne made vil professionerne
gore sig selv til sterre eksperter pa

selvbestemmelse end de, som i forste
omgang kraevede selvbestemmelse”.
Det er en advarsel, som er god at
have i baghovedet, nar vi snakker om
selvbestemmelse — ogsd i Danmark.
Selvbestemmelse for mennesker med
udviklingshemning er helt sikkert
under udvikling, men vi ma huske
aldrig at tabe dem, det faktisk drejer
sig om, af syne.

Selboe, A., Bollingmo, L. &
Ellingsen, K. E. (red.) (2005).
Selvbestemmelse for tienestenytere.
Oslo, Gyldendal Norsk Forlag A/S.

EFTERLYSNING

I sommeren 2003 deltog jeg i et
mede i Trondheim om bl.a. udvik-
lingsheemmede lovovertraedere.
Jeg blev kontaktet af en dansk \
paedagog, der arbejder i Norge,

og som havde forskellige forbed-
ringsforslag til en tekst om ,
adferdsmodifikation. Efter en ‘
maneds tid blev et faerdigt (og |
glimrende) manuskript sendt til
min email.

Men ak og ve. Vort [T-system
lader af og til ting forsvinde op i
den bla luft. Og det er sket med
dette manuskript, som jeg star og
mangler braendende.

Kender den danske normand sig
selv fra denne nedskrivelse eller
ved nogen, hvem han er, vil jeg
vaere taknemmelig for en ny mail,
sikrest pa videnscenter@oligo.dk

P4 forhand tak!

Kurt Serensen
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Ny medarbejder

Soren Kristoffersen

Seren er ansat pd Videncenter for
Psykiatri og Udviklingsheemning fra
den 1. marts 2005 10 timer om ugen.
Seren har ansvaret for at producere
og redigere ViPU Viden.

Seren har i bogstaveligste forstand
fodderne pa jorden. Han er uddannet
agronom og cand. comm. Sgren bor
med sin familie i Malt ved Vejen pa
den okologiske slagtsgard, som dri-
ves 1 fritiden.

Seren er videnskabsjournalist og
leser kommunikationsopgaver for
vidensbaserede virksomheder. Det
har givet ham en lang erfaring i at
tilretteleegge, redigere og layoute
tidsskrifter og aviser.

For Seren er det en udfordring at
bearbejde svart tilgaengeligt stof og
formidle det til en bredere kreds i et
ligefremt og engagerende sprog.

Fagomradet i ViPU Viden er ikke

fremmed. Seren har arbejdet 8 ar

som vikar pd degninstitutioner i stu-

dietiden og har i en periode undervist
I pa produktionsskolen i Flgng.

I Seren har til daglig kontakt med
udviklingsheemmede, da hans sen
Victor har Down Syndrom og gér i
skole i Esbjerg.
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Selvbestemmelse

Om berns medbestemmelse pé specialskolerne

Selvbestemmelse skal leeres fra
barnsben af

af cand. mag. Dorte Eifer & cand. psyk. Trine Reippuert Knudsen, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning

I debatten omkring selvbestemmelse
for voksne mennesker med udvik-
lingshemning kan det veare et inter-
essant perspektiv at se pa, hvad der
gar forud. Det kan f.eks. vere inter-
essant at se pd, hvordan selvbestem-
melsen udvikles i barndommen og
ungdommen.

I Folkeskoleloven (§1, stk. 3) star
der, at: ”Skolen forbereder eleverne
til medbestemmelse, medansvar.”
Loven gelder for alle elever, ogsa
elever der gar pé specialskole. Men
hvad betyder medbestemmelse for
handicappede bern og unge, der har
specielle behov? Pé specialskolerne
laver man individuelle undervis-
ningsplaner for den enkelte elev, men
hvilket formal tjener de individuelle
undervisningsplaner — og bliver ele-
verne taget med pa rad i planlaeg-
ningen? ViPU Viden har spurgt pa en
raekke specialskoler.

Individuelle undervisningsplaner
Kernen i specialskolernes arbejde er
de individuelle handlingsplaner, som
afdekker elevens behov og evner.
Som en pendant til handleplanerne pa
voksenomradet (Loven om Social
Service, paragraf §111) bruges under-
visningsplanerne som et redskab til at
udforme malsetninger og evaluere.
De individuelle undervisningsplaner
erstatter Folkeskolens laeseplaner og
skraeddersyes til den enkelte elev, for
som Lise Holmen, inspekter pa
Haeldagerskolen i Vejle siger:

“Det er vores erfaring, at der ikke er
to bern, der er ens, og det er helt sik-
kert, at eleven bliver mere motiveret
til at leere noget, hvis han eller hun
selv har vaeret med til at bestemme.
”Planen indeholder bade faglige,
sociale og personlige mal og bygger
videre pa de informationer, som fol-
ger barnet fra daginstitutionen.
Forzldrene er med til en samtale og
stiller forslag ud fra deres kendskab
til barnet, eksempelvis kan de fortal-
le om en nyopstaet interesse for
heste, rumforskning eller tog.
Tilretteleeggelsen af undervisnings-
planen er et omrade, hvor eleven, i
det omfang, det er muligt, kan f&
medbestemmelse ved at give udtryk
for sine ensker. P4 Prastegirds-
skolen i Esbjerg udarbejder man pla-
nen ud fra en tanke om det hele men-
neske, fortaeller centerleder, Svend
Age Clausen. "Udgangspunktet er
helt klart eleven, altsé elevens kom-
petencer og potentialer.”

Bornenes skole

Som viceinspekter pa Stensager-
skolen i Viby, Hanne Rene fastslar:
”Skolen er til for bernene, og vi skal
lave den bedst mulige undervisnings-
plan for den enkelte ved at tolke
behov og lytte. Planen skal passe til
det udviklingstrin, som barnet
befinder sig pé, og for nogen er det
mere relevant end for andre at tale
om medbestemmelse. Det vigtigste
er at have en respektfuld omgang

far bornene til at ytre sig? Gor I jer

med bernene, der hvor de er.”
Lisbeth Niemann, skoleinspekter pa
Skovagerskolen i Jelling mener, at
medbestemmelse er helt essentielt,
iseer for denne bernegruppe, der ba
1 barndom og senere i voksenlivet
har behov for stette fra andre men-
nesker: ”De skal lere at give udtryk
for egne behov, sa de ikke bliver fort
gennem livet af andre mennesker og
maske opfylder andres trang, f.eks.
trang til overbeskyttelse,” siger hun
og fortsetter: “Derfor er det sd vig-
tigt, at bernene oplever at have ind-
flydelse. Det handler om at blive
hert, men ogsd om at ytre sig”, for-
klarer Lisbeth Niemann. Eksempler
pé elevindflydelse fra de forskellige
skoler er elevrad, klassens time, fil
aftener.

Og hvordan gor man sd det, horer

nogle tanker om at evnen til selvbe-
stemmelse grundlegges i barndom-
men?”

Vi har en paedagogik, hvor vi felger
bernenes spor og udspil. Det betyder.
at vi tolker deres tegn og aflaeser
deres interesser og finder frem til de
sider, der kan udvikles. Vi ser pa
mange intelligenser. Et eksempel er,
at vi laver dagbeger, altsa elev og
leereren i samarbejde, hvor den
enkelte elev vaelger ud, hvad der i
ugens lob har veeret vigtigt for ham
eller hende. Det kan veare et billede
eller et fotografi, som far serlig
betydning og dermed danner grund-
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lag for nye handlemuligheder.
Dagbogerne er et arbejdsredskab for
bade elev og lerer, som indebeaerer en
tydeliggerelse af elevens kompeten-
cer og personlighed”, beretter
Lisbeth. "Men det kan da veere svart
at udvikle evnen til medbestem-
melse, i og med at det drejer sig om
bern med serlige behov, der nemt
kan synes det, som lareren synes”,
erkender Lisbeth Niemann. "Men nér
vi leerer bernene at sige ja, sige fra,
sige til, s er pointen, at de ogsi skal
merke, at det rent faktisk har en
effekt, nar de giver udtryk for en
holdning.”

Det samme giver Hanne Rene udtryk
for: Hun mener, at fordelene ved at
give bernene medbestemmelse, er at
de opdrages til at veere aktive, hand-
lende mennesker, der siger til — og
ikke mindst fra. Hun papeger, at ber-
nene ogsa skal opdrages til at vaere
del af et feellesskab, altsd opna socia-
le feerdigheder og blive gode til at
omgds andre. En vaesentlig forskel pa
berneomradet i forhold til voksen-
omrddet er, at bernene i hgjere grad
skal opdrages og lere at indgé i fzl-
lesskabet. Derfor hedder det medbe-
stemmelse pa berne- og ungeomridet
og ikke selvbestemmelse som pé
voksenomradet.. Hanne Rene siger:
”Der er ting man skal i en undervis-
ningssituation. Men hvis der er
noget, der optager et barn, s kom-
mer det bestemt i fokus.”

Evnen til stillingtagen

Jeg har indtryk af at man pd special-
skolerne er gode til at afleese borne-
nes adfeerd og behov, men det er jo
lcererens evne. Hvordan skaber man
en evne hos bornene til selv at kom-
munikere behovene?

Tema

“For nogle af vores bern handler det
forst om at leere en hensigtsmassig
adfeerd, maske mod elevens vilje,
men i barnets interesse. Siden hen
kan man lzre selvforvaltning. De to
omréder skal naturligvis afbalance-
res, og nér det drejer sig om elever,
hvor der er fa konflikter, si er det
muligt at arbejde med medbestem-
melsen. Vi skaber gerne situationer,
der kreever elevernes stillingtagen for
pé den made at udvikle deres evner”,
forklarer Svend Age Clausen.

Kan du give et eksempel? “For de
multihandicappede og autister bruger
vi et system med piktogrammer. Her
er ja-nej svar og tilbud om forskelli-
ge aktiviteter, f.eks. om eleven har
lyst til at arbejde ved computeren, pa
musikbanken eller i snoozel-huset.
Bornene i denne gruppe har svert
ved at kommunikere og udtrykke
behov, men ved hjlp af kortene kan
de udtrykke deres onsker. Et andet
eksempel er, nar bernene leger, si
opstiller vi gerne en rakke valgsitua-
tioner med tilbud om flere former for
leg og lader dem selv bestemme
hvem, de vil lege med.” Ogsa pa
Stensagerskolen arbejder man med at
fremme bernenes evne til at kommu-
nikere deres behov. Man bruger bl.a.
piktogrammer, et “tegn-til tale”-
system, totalkommunikation med
hele kroppen og alternativ kommuni-
kation, hvor PC tages i brug. Via
computeren kan Frederik f.eks.
veelge den sang, som han gerne vil
here. Det er valgmuligheder, der er
valgt, men man kan ogsa forestille
sig valget: Ikke noget af det valgte.

Opgaver man vokser af

Far bornene mere selvbestemmelse
med alderen?

Lise Holmen forteller, at de i deres
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specialklasser arbejder med at socia-
lisere de store born i en sakaldt
udslusningsklasse, si de kan klare
sig bedst muligt. F.eks. traener man,
hvordan man laver mad og handler
ind. P4 den made forbedres elevens
evne til at treeffe valg i den virkelige,
voksne verden. Det samme gor man
pa Praestegdrdsskolen, fortzller
Svend Age Clausen. Her arbejdes
ogsa med at udvikle en raekke prak-
tiske feerdigheder hos eleverne, f.eks.
trafiktreening, indkeb 0g at ga pa
posthus. Vi arbejder med hvordan
man gebeerder sig i konkrete daglig-
dags-situationer, f.eks. toiletbesog og
at tage toj pa. Nar man besidder
disse basale feerdigheder, giver det
storre mulighed for at bestemme
selv,” fortzeller Svend Age Clausen.
Pa Stensagerskolen er der for de zld-
ste elever i ungdomsgruppen mulig-
hed for at vaelge sig ind p4 tvaerhold.
Men det generelle billede er, at alde-
ren i sig selv ikke er afgerende for
graden af selv- og medbestemmelse.
Selvbestemmelse pa berneomradet
opfattes som et positivt begreb af de
adspurgte skoleledere, nar det finder
sted i form af medbestemmelse, Isaer
vagtes evnen til at udtrykke behov
hejt, s& grundlaget for et aktivt tilfreds-
stillende voksenliv kan bygges op.

Fremtidens voksne

Mhp. selvbestemmelse i voksenlivet
ser det ud som om nutidens unge
voksne er mere kompetente i forhold
til selvbestemmelse end dem der er
en eller to generationer &ldre, fordi
skolesystemet var anderledes med
mere autoritetstenkning og mindre
vagt pd selvbestemmelse. Det ser
ogsa ud som om dem, der har boet
pé institutioner er dérligere til selv-
bestemmelse, fordi det ikke j samme

grad er blevet gvet og forventet.
En modsatrettet tendens viser sig v
at nutidens udviklingshemmede
born som bern af nutidens foraeldre.
bliver langt mere servicerede pga.
foreldrenes stress eller déarlige sam-
vittighed over manglende tid. Det
betyder, at selvbestemmelsen og
refleksionerne ikke gves i tilstraekke.
lig grad, da det er mere tidskraeven
béde at tale/forhandle med bernene
0g at tage hensyn til deres gnsker.
Omvendt er der ogs4 en del meget
selvforvaltende bern, som ikke har
leert det refleksive element i selvbe-
stemmelsen og derved ikke er trane-
de i at inddrage andre perspektiver
eller behovsudseettelse.
Skolen er blevet bedre til at laese og
forstd det enkelte barn 0g at anvends
denne viden i forhold til undervis-
ningen. Det giver barnet selvveerd,
som er en forudsatning for selvbe-
stemmelse. For at skabe selvvaerd er
det meget vigtigt at opfordre til bar-
nets aktive deltagelse i selvbestem-
melsen, dvs. folge barnets initiativ
og barnets aktive valg pa baggrund
af refleksioner om fordele og ulem-
per ved de enkelte valg i de konkrete
situationer. P4 skoleomradet kan det
f.eks. udmentes i en besked til elev
om, at der skal arbejdes med et
givent omrade for at lzere om det,
efterfulgt af sporgsmal i stil med:
Hvordan tror du, vi kan gore det
bedst, hvordan og hvornar synes du,
det vil veere godt? Et andet eksempe!
kunne vaere sporgsmal stillet i for-
bindelse med madlavning: Hvad skal
vi sd kebe ind, og hvad skal vi lave
forst? Hvordan tror du selv, det ville
vare godt for dig, og hvordan tror
du, vi vil kunne hjzlpe dig? S4 enkle
spergsmal med si stor betydning for
evnen til selvbestemmelse!




Tema
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Handleplaner § 111
— Paedagogens redskab

af cand. mag. Dorte Eifer, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaeemning

For alle udviklingsheemmede laves
der hvert dr en ny handleplan efter
Servicelovens § 111. Men hvad bety-
der det for den enkelte udviklings-
hemmede og har man medindflydel-
se pd sin handleplan? ViPU Viden
spurgte jurist i Arhus Amt, Anne
Marie Thyrring, hvad intentionen bag
handleplanerne er:

“Intentionen bag loven er, at der skal
veare en plan i det, man foretager sig,
sa det ene ar ikke bare tager det
andet. Handleplanerne er et peedago-
gisk redskab, der skal fa personalet
til at tage stilling til, hvordan det gar
for den enkelte udviklingsheemmede,
sd der kan finde en udvikling sted.
Man kigger bade frem og tilbage.
Man ser pé, hvordan det er giet med
at indfri malene fra sidste drs plan,
og hvad der kan og ber arbejdes med
i det kommende &r, og p& endnu
leengere sigt”.

Handleplanerne udarbejdes for alle
udviklingsheemmede, bdde for de
ddrligst og de bedst fungerende, men
hvor stor indflydelse har den udvik-
lingshcemmede selv pd planen?

“Den enkelte er med i den
udstrekning som de selv kan og vil,
og naturligvis alt efter funktionsevne.
For de aller darligst fungerende kan
handleplanen i nogle tilfeelde naesten
have karakter af en plejeplan”, for-
teller Anne Marie Thyrring. T disse
tilfelde kan behovet maske veere en
anden type seng, eller en @&ndret
medicinering. Der kan ogsé i nogle

tilfelde vere tale om, at lave tiltag
for at hindre tilbageskridt.”

Kan du give et eksempel pd en hand-
leplan for en velfungerende udvik-
lingsheemmet?

”Det kan f.eks. vaere at opstille et
mal om at en beboer, indenfor det
naste ar, skal laere at tage bussen pa
en eller flere bestemte ruter, og pa
leengere sigt, skal tilegne sig s&
mange ferdigheder, at han kan flytte
1 en mere selvsteendig bolig med
mindre paedagogisk stette. I nogle til-
feelde er det beboerens egne gnsker
der indskrives i planen, f.eks. et
onske om at g4 til sport, eller at skif-
te beskaftigelse. Men det kan ogsé
vere, at beboeren er imod nogle af
de mal, som paedagogerne eller de
parerende vurderer som varende
konstruktive for ham. Hvis beboeren
f.eks. er blevet sveert overveegtig,
men ikke har lyst til at tabe sig, sd
kan der i handleplanen opstilles et
mal om at arbejde med motivationen
for et vaegttab.”

Vil det sige, at de pdarorende er med
til at bestemme?

”” Handleplanen tager hejde for hele
brugerens situation, og i mange til-
feelde, iseer med yngre mennesker, er
foraeldrene en vesentlig del af deres
liv, og dermed en vasentlig del af
handleplanen. Der skal jo ogsa laves
handleplaner i relation til beskeefti-
gelsestilbudene, og mange af bruger-
ne her er jo hjemmeboende,” forkla-
rer Anne Marie Thyrring.

Hvad sker der, hvis planen ikke kan
fores ud i livet?

”Ja, sd evaluerer man og satter nye
mal, enten ved det arlige handle-
plansmede eller lebende, hvis der
sker veesentlige eendringer i arets
lob”, beretter Anne Marie Thyrring.
Er det godt, at lave de her planer?
”Ja, absolut, for det sikrer jo, at den
enkeltes liv kommer i fokus, og at
der bliver taget et ansvar for, at der
sker en udvikling, der er tilpasset den
enkeltes behov”, siger Anne Marie
Thyrring.

Og har den udviklingsheemmede sd
indflydelse nok, er selvbestemmelsen
reel?

”Ja, selviolgelig alt efter funktions-
evne, men der bliver lyttet, hvis den
enkelte har ensker”, forteller Anne
Marie Thyrring.

Handleplaner § 111: Kommunen eller
amtskommunen skal, nar der ydes hjeelp til
personer under 67 ar efter afsnit lll, som
led i indsatsen skenne, om det er hen-
sigtsmaessigt at tilbyde at udarbejde en
handleplan for indsatsen, f. dog stk. 2.
Ved denne vurdering skal der tages hen-
syn til brugerens enske om en handleplan
samt karakteren og omfanget af indsatsen.
Stk. 2. Kommunen eller amtskommunen
skal tilbyde at udarbejde en handleplan,
nér hjeelpen ydes til personer med betyde-
ligt nedsat fysisk eller psykisk funktionsev-
ne eller til personer med alvorlige sociale
problemer, der ikke eller kun med betydelig
stotte kan opholde sig i egen bolig, eller
som i evrigt har behov for betydelig stotte
for at forbedre de personlige udviklingsmu-
ligheder.

Stk. 3. Handleplanen angiver formalet med
indsatsen. Handleplanen angiver endvide-
re, hvilken indsats der er nedvendig for at
opna formalet, den forventede varighed af
indsatsen samt andre seerlige forhold om
boform, beskeaeftigelse, personlig hjeslp,
behandling, hjeelpemidier m.v.
Handleplanen ber udarbejdes ud fra mod-
tagerens forudsaetninger og sé vidt muligt i
samarbejde med denne.
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Handleplanen som refleksionsproces

af veerkstedsleder Peter Westergaard Serensen, Vearkstedet QDsterlund i Nordborg

Fra fodbold EM til handleplans-
proces. Hvordan heenger det lige
sammen? Og hvorfor bliver vi
dumme af at blive enige? Det
kan du leese om i denne artikel

I sommeren 2004 var der EM i fod-
bold. Helt sensationelt vandt
Grakenland mesterskabet. Graeeken-
land havde et meget ordinert hold,
der kun var god til to ting: At forsva-
re sig og score pa den ene mélchan-
ce, de fik i lgbet af en kamp. Derfor
vandt de naesten alle kampene 1-0.

Efter finalen sad jeg og zappede
rundt pa TV. Jeg kom ind pd DR1,
hvor Morten Olsen netop var ved at
blive interviewet.

”Morten”, sagde journalisten,” nu
har Greekenland vundet EM. Hvad
teenker du om det?”

”Det er en skandale”, svarede
Morten Olsen. ”Greekenland spiller
destruktivt, og de dreeber al under-
holdning i fodboldspillet”.

Hold da op, teenkte jeg. Det var godt
nok lidt af en udmelding. Men jeg
zappede videre og kom ind pd TV2.
Her blev Jan Mglby interviewet.
”N4, Jan”, sagde journalisten,” nu
har Graeekenland vundet EM. Hvad
teenker du om det?”

”Det er fantastisk”, svarede Jan
Maglby. ”Det er det, der gor fodbold
til sddan et fantastisk underholdende

spil. At et sd undertippet hold kan
skabe sa stor en overraskelse”.

To eksperter, der lever og ander for
fodbold. De havde set den samme
kamp, men de havde alligevel set
noget vidt forskelligt.

Sadan er det ogsa, nar vi som perso-

28

nale betragter og tolker borgernes
handlinger og kommunikation. Vi
tolker hovedsageligt pa baggrund af
vores egne personlige og faglige

verdier, vores personlighed, den

maéade vi opfatter vores faglighed pa.
den opgave vi skal varetage, vores



interesser og forventninger. To perso-
nalemedlemmer ser den samme bor-
ger, men de ser noget vidt forskelligt.
Vi kigger efter noget forskelligt,
fordi vi finder forskellige fokuspunk-
ter meningsfulde. Ingen af os kan
opfatte et andet menneske i sin totale
kompleksitet. Hvis alt skulle have
lige meget opmeerksomhed, ville vi
ikke veere i stand til at se noget som
helst. Vi udvaelger noget og veelger
dermed meget andet fra.

De fokuspunkter vi har, er samtidig
det, vi far noget at vide om. Alt det
andet ser vi ikke. Det vi far at vide,
tolker vi, og udfra tolkningen danner
vi et billede inde i vores eget hoved.
Et billede der forteller, at sddan er
borgeren.

I sig selv er det overhovedet ikke
problematisk. Det problematiske
opstar forst, hvis vi forveksler det
billede, vi har i hovedet med virke-
ligheden.

”Jeg arbejder med hele mennesker”,
eller ”jeg tager udgangspunkt der,

hvor borgeren er”. Den slags udsagn
herer man tit i den paedagogiske ver-

Tema

den. Nér de ord bliver sagt, er der al
mulig grund til at veere pa vagt. Vi
arbejder hverken med hele mennes-
ker eller tager udgangspunkt, hvor
borgeren er. Vi arbejder med det bil-
lede, vi har inde i vores eget hoved,
og det er ogsa der, vi tager udgangs-
punkt.

Hvis vi tror, at det vi ser, er lig med
den objektive virkelighed, er der al
mulig risiko for, at vi bliver formyn-
deriske. Vi forsgger at fa borgeren til
at passe ind i billedet. Samtidig ryger
vi formentlig ud i en reekke faglige
konflikter, fordi vi forseger at over-
bevise alle andre om, at det vi ser, er
rigtigt.

For at undga konflikterne kan vi for-
spge at nd til en felles forstaelse af
borgeren. Men det er nasten det ver-
ste, der kan ske. Vi har ikke brug for
en fzlles forstaelse, men derimod en
felles og personlig forstyrrelse. Vi
har brug for at here, hvordan andre
opfatter det samme, fordi deres
opfattelse kan forstyrre vores egen.
Det kan gore os klogere. Det kan
feelles forstaelse og kompromisser
derimod ikke.

Derfor ber refleksionen veare det vig-
tigste omdrejningspunkt i den pada-
gogiske faglighed.

Refleksion adskiller sig fra diskus-
sion ved, at det ikke er formalet at
overbevise eller opna enighed.
Tvartimod handler refleksionen om
nysgerrighed, udforskning, mange
sandheder og spergsmal. Hvis jeg
praesenteres for en opfattelse, forsg-
ger jeg ikke at affeerdige den, men
sperger tvaertimod mig selv:
“Hvordan ser verden ud, hvis jeg for-
spger at tage den andens perspektiv”.
Ikke for at jeg skal se det samme,
men for at jeg skal fa forstyrret min
egen opfattelse.

Refleksionen munder ud i et valg af
handling. Men alle involverede ved,
at der er tale om et valg. Hvis man
tror, man arbejder med hele mennes-
ker eller tager udgangspunkt der,
hvor borgeren er, er det ikke nedven-
digt at veelge. Sa ligger losningen
lige for. Men nér det handler om
andre menneskers liv, er der aldrig
nogen nemme lgsninger.

Nar vi vaelger noget frem for noget
andet, som kan veere lige sd godt
eller maske endda bedre, medferer
det tvivl, som igen forer til en sker-
pet opmarksomhed. Vi holder ekstra
godt gje med, hvordan borgeren
reagerer. Ser vi det, vi troede vi ville
se? Eller sker der noget helt andet.
Viser borgeren tegn p4, at vi har
valgt forkert? Sa ma vi tilbage i
arbejdstejet og treeffe et nyt valg.

Den reflekterende handleplan
Nar vi pa Qsterlund udarbejder hand-
leplaner, sker det altid pa baggrund
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af en refleksion. Udgangspunktet er
en samtale med borgeren og nogen
gange en videooptagelse.
Medarbejderne reflekterer over de
signaler, som borgeren viser os i
samtalen eller optagelsen, og som er
et udtryk for hans eller hendes
onsker, forestillinger, dremme og
forventninger. Refleksionen viser os,
at vi opfatter de samme signaler
meget forskelligt.

Vi reflekterer over, hvad der vil vaere
kvalitet i at beskeeftige os med

bestemte fokus- eller indsatsomrader.

Vi stiller os selv spergsmalet: "Hvad
gor det gode godt?”. Hvorfor ger
netop dette indsatsomrade sig for-
tjent til en seerlig indsats? Vi tilskri-
ver med andre ord indsatsomréadet
kvalitet.

Men kvalitet kan ikke males objek-
tivt. Kvalitet er noget, der skabes og
genskabes konstant gennem hand-
linger. Vi udveelger de handlinger,
som vi tror vil skabe den enskede
kvalitet. Men eftersom det, vi tror er
kvalitet, ikke nedvendigvis opleves
sadan af borgeren, er det ngdvendigt
at opstille nogle pejlemarker, der
kan vise os, om Vi er pd rette vej. De
pejlemeerker kalder vi tegn.

Tegn er de umiddelbare reaktioner,
borgeren viser os. Det kan vare et
tegn pé glaede, at man smiler, lige-
som det kan vere et tegn pa medbe-
stemmelse, at borgeren holder gjen-
kontakt med personalet, ogsé i kon-
fliktsituationer.

Vi opstiller tegn, som vi tilskriver en
bestemt betydning. Det er tegnene,
der gor handleplanen til et levende
vearktej, der hele tiden bruges 1 det

daglige arbejde.
Ser vi tegnene,
eller ser vi
noget andet, og
hvordan tolker
vi sé det?

Derimod arbej-
der vi ikke med
mal. For i en
kvalitets- og
refleksionstan-
kegang er malet
vaek 1 det gje-
blik, det er naet.
Mal er ikke
endelige, men noget der skal skabes
og genskabes, og derfor kan de
aldrig males. Som lektor Per
Schaarup udtrykker det: ”Man kan
traekke en gulerod op og méle og
veje den, men tror vi ogsa pé, at den
vokser imens?”’

Handleplanen skal vere et levende
veerktej. Ellers er det spild af tid at
udarbejde dem. Ved at arbejde med
kvalitetstilskrivelse og tegn bliver
handleplanen til et dynamisk veerk-
tej, vi hele tiden har i brug.

Hvordan oplever borgeren
planen

Generelt er de fleste brugere pé
vearkstedet mistenksomme overfor
handleplaner, hvilket haenger sam-
men med, at planerne traditionelt har
veeret padagogernes redskab til at fa
brugerne til at opfere sig ordentligt.
Men i den nye form er synet anderle-
des.

Det er pludseligt blevet populert at
g til de udviklingssamtaler, som

indleder handleplansprocessen. Nu
kan brugerne genkende deres egne

onsker og tanker i planerne, og de
oplever, at personalet aldrig er skra-
sikre i forhold til brugernes liv. For
de fleste er det en befrielse ikke at
vare omgivet af en bedrevidende
rand af eksperter.

En konstant proces
Handleplanen er blevet en konstant
proces pa verkstedet Dsterlund. Vi
reflekterer i feellesskab og for os selv
og bruger de forskellige syn pd bor-
geren aktivt til at blive klogere og
skabe forstyrrelse og nuancer. Det
vigtige ved handleplanen er ikke det,
der er skrevet ned, men den reflek-
sionsproces, der omgiver den.
Handleplanen er et levende verktoj,
der betyder, at vi udvikler os fagligt,
samtidig med at brugerne fir et mere
kvalificeret tilbud!

Handleplansmodellen er udarbejdet i
forbindelse med projekt “Kvalitet i
planer”, der var et to-arigt projekt-
kursus afholdt som et samarbejde
mellem Sgnderjyllands Amt og
Nordborg kommune. Modellen bru-
ges 1 dag pé flere vaerksteder og
botilbud i omrédet.

r for Psykiatri og Udviklingshaemn



Man kan altid lukke munden

af journalist Mette Egelund Olsen, Videnscenter for

Psykiatri og Udviklingsheemning

Selvbestemmelse og psykiatrisk
behandling kan til tider veere en
svear kombination.

Ifolge loven skal der gives infor-
meret samtykke til en behandling.
Det forudsatter, at patienten kan
forstd formalet med behandlingen.
Men mange udviklingshemmede
mennesker kan ikke selv tage stilling
til et behandlingsforslag. Derfor skal
den nzrmeste parerende give tilla-
delse til en behandling efter en orien-
tering om formél, virkning og
bivirkning.

Men hvem er sd den narmeste
pérerende? Det behover ikke at
veaere en verge, men det skal
vere nogen, der er tet pa. Det
kan vere foreldre, soskende
og besegsvenner. Hvis der
ikke findes pérerende eller
andre teet pd, hvilket tit ses
hos @ldre udviklingshaemme-
de, sa opstar der endnu et
problem. Behandlingen enten
forsinkes eller pidbegyndes slet
ikke, fordi der ikke kan gives
samtykke.

Selvbestemmelsen er overgivet til

de parerende, ogsd nar det gaelder
den psykiatriske behandling. De
pérerende bestemmer behandlingen
for de udviklingsheemmede. De kan
ogsé nagte et behandlingsforslag.
Men de udviklingsheemmede bestem-
mer selv, om de vil folge behandling-
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en ved f.eks. konkret at lukke mun-
den eller spytte pillen ud. Pillen kan
sd tilbydes en gang til. Men derefter
skal det formelt respekteres, hvis den

udviklingshemmede nagter at tage
imod medicinen.

Det er dog et fital, der ikke accep-
terer behandlingen.
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Hvem bestemmer i jeres liv?

af Journalist Hanne Engelstoft,
Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingshaemning

“Pedagogerne bestemmer over vores
medlemmers liv”, sé klart er svaret
fra Lisbeth Jensen, der er formand
for de udviklingsheemmedes lands-
forening ULF. I denne artikel vil
Lisbeth Jensen referere til holdning-
er, der kommer fra medlemmerne i
den organisation, hun er formand for.
Det er mennesker med udviklings-
ha&mning, men i det man omtaler
som i den gode ende”. Det betyder,
at det er dem, der bor i bofellesska-
ber, har arbejde, eller bor i egen
bolig med stotte.

Hvis de udviklingshemmede skulle
have indflydelse pa eget liv, har ULF
tit teenkt pd en model, der kunne
vare god for de udviklingshaemme-
de. De har tit snakket om, hvordan
man kunne geore bedst brug af peda-
gogerne.” Det kunne vere fint, hvis
padagogerne var pé en central, lige
som i banken, sd kunne man henven-
de sig, ndr man havde brug for dem,
og ogsa selv vaelge hvilke paedago-
ger, man ville benytte sig af. Sa ville
de udviklingshemmede ogsa fa en
folelse af, at de inviterede paedago-
gerne indenfor i deres eget hjem, og
ikke som det er nu, hvor mange
foler, det er paedagogernes hjem, de
bor i,” siger Lisbeth.

Vi vil bestemme over vores
eget liv

Mange udviklingshemmede ved
ikke, hvad selvbestemmelse og med-
bestemmelse betyder. Det er fordi, de
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aldrig har leert, hvad det vil sige selv
at bestemme, eller ikke har varet
stillet overfor valg, hvor man fik
muligheden for selv at kunne
bestemme. De udviklingsheemmede
lever ofte i en verden, hvor andre

Lisbeth Jensen er formand for de udviklingshcemmedes landsforening ULF

bestemmer for dem.
Skal man treeffe valg i sit liv, kraever
det jo ogsa, at man far nogle valgmu-
ligheder. "Paedagogerne skal jo i vir-
keligheden arbejde pa at gore sig

selv arbejdslese,” griner Lisbeth. Vi




har et handicap, der gor mange ting
svere for os at forstd, og dem der
skal hjelpe os, har en stor opgave i
at gere ting forstaelige for os. Vi kan
ikke modtage og forsté ting, der gar
alt for staerkt. Vi skal have leengere
tid til at teenke over tingene, for vi
forstar dem. Mange udviklingsham-
mede siger bare ja, men de har ikke
altid forstaet det, der foregar”.

Kontrakter er det vaerste

I bofellesskaberne har vi medlem-
mer, der bliver overdenget med
regler. De skal f.eks. veere hjemme
kl. 22, for der skal padagogerne
hjem. Vi har eksempler pé agtefolk,
der ikke ma sove sammen.

Men det varste de udviklingsham-
mede bliver udsat for er, at i nogen
bofallesskaber skal man skrive under
pé en kontrakt, fer man overhovedet
ma flytte ind i bofallesskabet.
Kontrakten kan indeholde alle muli-
ge krav til beboeren. Der kan vare
pabud om, at beboerne skal rejse
med bofzllesskabet pa ferie, eller de
skal ga i seng kl. 22, og det kraves
mdske, at de skal arbejde pé et
bestemt vaerksted, og de skal spise
hjemme hver dag, og man skal delta-
ge 1 weekendmeder osv.

Man kunne sa sperge sig selv, jamen
hvorfor flytter de ikke bare et andet
sted hen? Det kan de bare ikke, for
beboerne far kun et tilbud. Der er
ventelister pa at komme i bofzlles-
skaber, og der er langt fra tilbud til
alle. Vores medlemmer sd meget
gerne, vi fik ophaevet de kontrakter”,
forteeller formand Lisbeth Jensen.

ULF diskuterer altid selv-
bestemmelse

I pdsken kunne ULFs medlemmer
deltage i et kursus, der hed ” Hvem
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bestemmer i mit liv”’. Man havde
oprettet et panel med LEV’s formand
Sytter Kristensen, hjemmevejleder,
Vibeke Dennert og Poul Luneborg
fra De Samvirkende
Invalideorganisationer, og politiker
Karin Klint, soc.dem. Deltagerne
kunne stille spergsmal og diskutere
med panelet.

Det der optog deltagerne var bl.a.
overgangen til regionerne. Der blev
stillet mange spergsmaél til Karen
Klint ang. den nye kommunalreform
og overgangen til regionerne. ULF
har et teet samarbejde med LEV
omkring overgangen til regionerne.
Det man frygter, er at der skal ske
det samme, som da man overgik fra
staten til amterne i 1981, nemlig at
man bliver flyttet rundt med uden at
have lyst til det, og uden at det forbe-
drer ens situation.

Det man i ULF haber pa kan blive
rigtig godt er, at udviklingsheemmede
der bor i sma kommuner, efter de
nye regioner treeder i kraft, sattes i
en sterre sammenhang og far mulig-
hed for at fi en mere alsidig hverdag
med flere aktiviteter og tilbud, end
de har der, hvor de bor nu.

Under hele konferencen var Lars Ole

tilstede. Han er tegner, og lavede
referat ved hjzlp af korte tekster og
tegninger. ULF valgte at gore det pé
denne made, fordi man har erfaring
med, at tegninger ger stoffet mere
forstdeligt og overskueligt for de
udviklingsheemmede.

Hvad fik man sa ud af at holde sidan
en konference?

Vi har faet en masse ned péa skrift,
om hvor darligt de udviklingshaem-
mede har det, og det kan vi bruge i
vores arbejde for at forbedre forhold-
ene for vores medlemmer,” siger for-
manden.

Ret til at stifte familie?

11922 blev loven, som forbed ands-
svage (som de udviklingsheemmede
kaldtes pa dette tidspunkt) og andre
arveligt belastede at indgd aegteskab,
vedtaget. Nu blev det op til laegen at
afgere, om man kunne blive gift. I
1929 blev der fremsat og vedtaget en
lov, der gav ret til at sterilisere og
kastrere personer med legemlige
handicap, sindssygdomme, psykotis-
ke lidelser, epileptikere, alkoholikere
og andssvage.

Karl Kristian Vilhelm Steincke,
daveerende justitsminister, betragtede
de andssvage som en samfundsmaes-
sig skavank, s loven blev skarpet i
1935, og det var ikke leengere frivil-
ligt at blive steriliseret, det kunne nu
ske ved tvang. Loven eksisterede
frem til 1967.

Efter lovens ophzvelse har sporgs-
malet om udviklingsheemmede skulle
have ret til at fa bern, veret til debat
i samfundet og i medierne med
jevne mellemrum. Holdningerne er
forskellige, men mange mener, at
man som udviklingsheemmet ikke
kan patage sig det ansvar, det er at
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tage vare pa et barn, der vokser op.
Blandt ULFs medlem-
mer er det et ofte svert
og alvorligt emne at
héndtere. I ULF har
man erfaring for at
mange udviklingshaem-
mede ikke selv har
indflydelse pa, hvor-
vidt de skal have bern
eller ej.

Tit er det paedagoger
eller foraeldre, der
treeffer afgerelsen i
speorgsmalet om den
udviklingsheemmede
skal have bern. De
involverede mener nok,
de har adspurgt den
udviklingsheemmede,
men ofte siger den
udviklingsheemmede det, dem der
sporger gerne vil here, uden helt at
forstd hvad det betyder for den udvi-
klingsheemmede selv.

ULF er ikke fortaler for at udvik-
lingsheemmede skal fode born, men
man mener i organisationen, at det er
vigtigt, at den udviklingsheemmede
foler, at beslutningen er en, som de
selv har truffet, og at det sker med
respekt og verdighed for den enkel-
te. Derfor har ULF sat et babyprojekt
1 gang, der gar ud pa at den udvik-
lingshemmede kan fi en babysimu-
lator med hjem i fire degn. Babyen
skriger og ger de ting en rigtig baby
ville gore.

Gennem det at fa en babysimulator
med hjem, har ULF flere gange ople-
vet udviklingshemmede, der har haft
det rigtig sveert med, at de er blevet
steriliseret og ikke kunne fa bern,
ved hjeelp af simulatoren har kunnet
forsta og se, at beslutningen var rig-
tig, for de magtede ikke opgaven.
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Udsnit af et referat fra et af ULF s mange mader

“Det giver dem ro i sjelen, for
beslutninger, man selv forstar og kan
std inde for, er nu altsa altid bedre,
end dem alle andre tager for en,” for-
klarer Lisbeth Jensen.

Hun forteeller ogsa, at de i ULF
mener at ca. 9 ud af 10 udviklings-
h&mmede unge mennesker er sterili-
serede.

”Alle i Danmark har ret til en
uddannelse”

Disse ord har Statsminister Anders
Fogh Rasmussen udtalt. Men han
teenkte bare ikke lige pa de udvik-
lingsheemmede, da han kom med den
udtalelse. Formanden for ULF
siger:” Mange af vores medlemmer
kunne godt teenke sig en eller anden

form for uddannelse, men det kan
ikke lade sig gore, for der findes
ikke uddannelser, der er malrettet
mod de udviklingsheemmede, og
kommunerne vil ikke have udvik-
lingshemmede pa voksenskolerne”.
Men i ULF kemper man for, at det
kan lade sig gere. Der er mange
udviklingsheemmede, der bade kan
laese og skrive og indlere, men de
kan bare ikke laere i det samme
tempo, som man kraver inden for en
raeekke uddannelser i dag. Men de
udviklingshemmede vil jo ogsa
gerne deltage og here med som en
del af det eksisterende samfund, men
det er der ikke rigtig plads til, kon-
kluderer formanden for ULF.
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Retssikkerheden er ikke for
udviklingsheemmede

“Man kan sige, at de udviklings-
haemmede bliver gjort rene, det sor-
ger staten for. Mange hjemmedage i
bofallesskaberne bliver brugt pa ren-
goring. De udviklingshemmede vil
da hellere gd pa cafe eller bare sludre
med en pedagog, men nej, der skal
gores rent, ihvert fald langt de fleste
steder,” forteeller Lisbeth. “Nar man
er udviklingsheemmet, sd har man
feelles livsstil. I ULF har man haft
lyst til at forske i peedagogernes livs-
stil, for at se om de ogs4 havde fal-
les livsstil. Vi bliver medt af friske
padagoger pa mange tider af degnet,
de er klar til at lave aktiviteter, men
vi er jo ikke altid sé friske, som de

er. Er vi pa diskotek skal vi som
regel hjem allerede kl. 22, for der
skal peedagogen hjem.

Vi herer ofte om overgreb, der forgar
i bofzellesskaberne mellem beboerne.
Er der tale om voldtagt, bliver politi-
et inddraget, men de beder padago-
gerne om at klare det. Det vil sige, at
det ikke bliver anmeldt, men den der
er blevet udsat for overgrebet, skal
fortsat blive boende sammen med
den, der har udsat hende for overgre-
bet.

Mange fysisk handicappede kan fa
masser af stgtte og ting fra systemet
til at klare en hverdag. Det kan de
udviklingshemmede ikke, vi er et
grdzoneomrade for vi er hverken helt
til den ene eller helt til den anden

Jane er en ud af' 9 ansatte i ULF og er den eneste ikke udviklingshcemmede, hun
er ikke peedagog, men kontoruddannet og har ansvaret for administrationen i

ULF
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side, og vi kan aldrig i den tryghed
der skal til for, at man kan leve sit
eget liv.

Serviceloven burde @ndres fra, at der
kan ydes stette, til at der skal ydes
stotte. Det ville fa en stor betydning
for mange udviklingshemmede hvis
man &ndrede pd de to sma ord kan
og skal.” Lisbeth Jensen fra ULF
kunne blive ved med at komme med
eksempler p4, at de udviklingsheem-
mede pd mange mader er en “hen-
gemt” gruppe som nok har fiet gode
fysiske rammer gennem &rene, men
hvad med alt det indholdsmeessige?
Det der herer til at 4 sin frihed til at
veelge sin personlige og sin helt egen
livsstil? Fa muligheder for at veare en
del af normalsamfundet? F4 indfly-
delse pa egne praemisser?

Hvad skal samfundet gore
ved de udviklingshzemmede?
Jane er en ud af 9 ansatte i ULF og
er den eneste ikke udviklingshaem-
mede, hun er ikke padagog, men
kontoruddannet og har ansvaret for
administrationen i ULF.

”Jeg synes det handler om, at man
skal integrere de udviklingsheemme-
de fra de er sma, s& vi er vant til, de
er der, og de udviklingshemmede
har godt af at blive spejlet med nor-
male mennesker. Vi kender det jo
selv, er man sammen med nogen,
man ser op til, s ger man jo sit bed-
ste for at matche dem, man ser op til.
Vi skal blive bedre til at acceptere og
rumme dem, der er anderledes. Vi
kunne have s& meget glede af de
udviklingshemmede, og ogsé lzre af
deres méde at anskue livet p. For
uanset hvad vi laver af test osv. kan
vi ikke rydde ud i, at der bliver fodt
udviklingsheemmede,” slutter Jane.



Selvbestemmelse

Den rette peedagogik kan gare ngj til skamme

Nar aktiviteten bliver til en relation

af journalist Mette Egelund Olsen, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning

Hvordan ser det ud med selvbestemmelsen i virkeligheden? Er ordet
nej et gennemgéende traek i lobet af en dag? Det var noget af det,
som to af Videnscentrets journalister satte sig for at undersege. De
fulgte i haslene pa en paedagog og to udviklingsheemmede en dag.
Stedet var et af husene i den amtskommunale boform Landsbyen
Selund ved Skanderborg. Begge udviklingshaeemmede meend var for
nylig flyttet til Landsbyen Selund, fordi det var for sveert for dem at
veere i bofeellesskab og lejlighed. Deres kaos og angst medforte
uoverskuelige situationer, og de havde brug for mere stotte. Den ene
journalist fulgte peedagogen, den anden de udviklingshaammede. Og
oplevelsen! Den blev en helt anden end den, de forventede.
Selvbestemmelse! Hvordan kan man overhovedet tale om selvbe-
stemmelse, nar man er afhaengig af et andet menneske. Méaske skal
man hellere tale om samspil.

At det handler om medet med de mennesker, der er omkring én og
kvaliteten af det mede. Méaske handler det om at veere i et nu med
et andet menneske. Maske er selvbestemmelsen retten til at veere
sammen med et andet menneske i gjeblikke, hvor ogsa den udvik-
lingsheemmede veelger med og ud fra de ressourcer, som vedkom-
mende har til rddighed. Det handler om kvaliteten af det samspil, der
foregér. Er paedagogen kleadt ordentlig pa til at indgé i den relation?
Kan peedagogen lede og dirigere og samtidig veere lydher overfor
den udviklingshaammede, der ikke selv kan teenke historien til ende,
der ikke selv kan gennemskue kompleksiteten i det, de bestemmer
sig for? Hvilke konsekvenser har det for resten af den udviklings-
heemmedes dag? | talen om selvbestemmelse kunne man tage
udgangspunkt i paedagogen og vedkommendes evne til at indga i en
dialog, til at overskue historien og til at vesre fordomsfri i forhold til
historien. Personerne er anonyme, men navnene er kendt af redak-
tionen.
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Opgaven var klar. Tag ud i verden
og beskriv det dilemma, der opst
mellem selvbestemmelse og virk
lighed. Selvbestemmelse og hver-
dag. Nar man vil noget, man ikke
ma. Eller ndr man skal noget, ma
ikke vil.

Landsbyen Sglund, klokken 9. Tina
er madt ind pa arbejde.

Hun har veret pedagog pé Selund i
10 &r. Nu er hun aktivitetsmedarbej-
der. I dag er hun sammen med
Morten og Lars. For det meste er det
de to ud af de 9 beboere, hun er sam-
men med.

Tina har sat rammerne for, hvad de
skal lave. Hun har indarbejdet deres
interesser i det liv, de lever pa
Selund.

”Jeg har taget udgangspunkt i, hvad
de kan lide af aktiviteter. Hvis de en
dag ikke vil, kan de bare blive hjem-
me, men de bliver ikke tilbudt en
anden aktivitet. Men ingen har sagt
nej endnu,” siger Tina.

Det drejer sig ikke kun om selve
aktiviteten. Den er ligesom rammen
om relationen, som er den vigtigste
brik i paedagogikken.

Klokken 9.15. ”Morten, vi henter
aviser”, raber Tina til Morten, der
gor sig morgenfaerdig, mens Lars og
Tina kerer ud for at hente gratisavi-
ser pa banegarden. Dem deler de sd




ud pd hele Selund. Da Lars boede
alene, tog han selv hen pa banegar-
den og delte aviserne ud i byen, han
boede 1.

Tina tager den store selvfarvede bus.
Vi skal ud for at hente Lars, der er
géet i forvejen. Efter et par stop
finder, hun ham:

“Du glemte lige at fortzlle, hvor du
gik hen. Det ville vere rart at vide
en anden gang,” siger hun, mens
Lars hopper ind pa forszdet. De taler
sammen, om hvad der skete i Qar.
Lars henter aviserne. Han gér hurtigt
tilbage til bussen. Undervejs griber
han Tinas hénd. Han lzgger sit
ansigt, sin neese. tzt til hendes har.
Han snuser til hende, slipper hendes
hand. Hun er til radighed. Som sig
selv.

“Jeg er bossen i vores team og ma til
tider veere den tydelige voksne. Jeg
tager udgangspunkt i. hvor de er med
deres forskelligheder, deres behov.
Jeg tilstreeber at have et rummeligt
hjerte. Og man kan godt sige nej pa
en kaerlig made. Det er faktisk ikke
sd meget det at sige nej. Det er mere
det at gore sig tydelig. Hvis jeg er
usikker, sa bliver de ogsa usikre.”
Og tydelig er Tina. Det er en dans,
hun foretager sig. Morten kommer
med. Hun styrer de to pa en usynlig
made, der giver dem plads. Hun
kommunikerer med dem. Hun bruger
sproget. Hun tror pa dem. Og det
giver ogsa dem troen pa sig selv.
Jeg foler ikke, at jeg glatter konflik-
ter ud. Det handler mere om at vere
et skridt foran, sa det ikke accelere-
rer hen til et sted, der ikke er rart at
veere. Hvis beboerne kan rumme en
konflikt, er det okay, men disse to
mennesker kan ikke. Det kan resulte-
re i en voldelig adfeerd. Jeg opfatter
det mere som forhindringer end som
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konflikter. I stedet for at gd ind i en
konflikt, gar vi ud af en konflikt. Vi
taler da meget om magtanvendelse i
hverdagen. Og jeg leder dem jo ogsa.
De valg de skal have, skal opstilles i
forhold til, hvor de er. Vil de have
leverpostej eller rullepolse? Det duer
jo ikke at tilbyde det hele, nér nu
Morten ikke kan tale tomater, siger
Tina.”

Og nejet udebliver. Det skisma, vi
har ventet pd, sker ikke.

Klokken 10.15 gemmer Morten sig
udenfor i gangen. Han vil ikke ind i
elevatoren. Han griner lidt. Tina hol-
der elevatoren.”Kom herind og tryk
pa knappen”, siger Tina til sidst. Og
efter lidt tid kommer han ind og
trykker pa knappen. Den lille gruppe
er samlet igen.

Dagen gar, og konflikterne udebliver.
Journalisten har tabt sin historie,
men féet en ny.

Det kan godt lykkes. Tina tror pé, at
det hun ger vil lykkes. Hun dirigerer,
men der er plads til skaeve toner,
andre klange. Hun tror ogsa pa dem
og tilretteleegger dagen pé en méade,
som kommer deres behov s nar
som muligt. Hun leverer en stram-
hed, der alligevel har rummeligheden
i sig. Og sa er hun et skridt foran
hele tiden. Hun har planlagt hand-
lingen. Og de har sagt ja.

Hvordan ser det ud med selvbestem-
melsen i virkeligheden? Er ordet nej
et gennemgdende traek i lobet af en
dag? Det var noget af det, som to af
Videnscentrets journalister satte sig
for at undersoge. De fulgte i halene
pa en padagog og to udviklingshem-
mede en dag.

Stedet var et af husene i den amts-
kommunale boform Landsbyen
Selund ved Skanderborg. Begge

udviklingshemmede mand var for
nylig flyttet til Landsbyen Selund,
fordi det var for svert for dem at
vere 1 bofellesskab og lejlighed.
Deres kaos og angst medferte uover-
skuelige situationer, og de havde
brug for mere stotte. Den ene journa-
list fulgte paeedagogen, den anden de
udviklingsheemmede. Og oplevelsen!
Den blev en helt anden end den, de
forventede.

Selvbestemmelse! Hvordan kan man
overhovedet tale om selvbestem-
melse, nar man er athengig af et
andet menneske. Maske skal man
hellere tale om samspil. Om fzlles-
skab. At det handler om medet med
de mennesker, der er omkring én og
kvaliteten af det mede. Méske hand-
ler det om at vere i et nu med et
andet menneske. Maske er selvbe-
stemmelsen retten til at veere sam-
men med et andet menneske 1 gje-
blikke, hvor ogsa den udviklings-
haemmede velger med og ud fra de
ressourcer, som vedkommende har til
radighed.

Det handler om kvaliteten af det
samspil, der foregér. Er peedagogen
kleedt ordentlig pa til at indgé i den
relation? Kan padagogen lede og
dirigere og samtidig vere lydher
overfor den udviklingsheemmede, der
ikke selv kan teenke historien til
ende, der ikke selv kan gennemskue
kompleksiteten i det, de bestemmer
sig for? Hvilke konsekvenser har det
for resten af den udviklingsheemme-
des dag? I talen om selvbestemmelse
kunne man tage udgangspunkt i
paedagogen og vedkommendes evne
til at indgé i en dialog, til at overskue
historien og til at vaere fordomsfti i
forhold til historien.
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Jeg skal mades med
Tina, Morten, Lars
nede i deres hus pa
Selund. Det er min
opgave at folge de
to udviklingsham-
mede unge mand
0g deres primare
omsorgsperson
igennem en
formiddag
for at se,

om
deres fri-
hed ifolge
Serviceloven
bliver
indskranket,
krenket eller
manipuleret.

Avisen SKAL ud
Lars er en ung mand pé ca. 30 ar
med briller og et nydeligt ansigt.
Modsat, hvad vi “normale” maéske
forestiller os, er det slet ikke nemt at
sé normal ud, nir man i virkelighe-
den kun er et bornehavebarn rent
folelsesmeessigt. Lars har i €en perio-
de boet alene i en lejlighed i en by
udenfor Arhus. Det var, mens han
boede der, at han fandt pd at blive
selvbestaltet avisbud. Han hentede
gratisaviserne i en anden by og delte
dem sa ud til beboerne i sin hjemby.
Selv om idéen var god, var det ogs4 i
den periode, at det gik rigtig galt for
Lars. For Lars var s§ ivrig efter at
hente aviser, at han nogle gange
skubbede til de andre passagerer, nar
han skulle op i bussen. Folk kunne
ikke forsta det. Han ligner en voksen,
har krefter som en voksen, men hans
adferd er et barns — et voldsomt
barns. Derfor forskraekkede hans iver
de andre folk i byen, og det endte
med, at han blev meldt til politiet. Nu
bor Lars i stedet pa Selund, men
idéen med at dele aviser ud, er blevet

integreret i hans liv og hverdag pa
stedet.

En duft af tryghed

Da vi gér rundt med aviserne, star
det mig klart hvorfor, det er si godt
at dele aviser ud! Man bliver medt
med smil. Glade kommentarer.
Hilsener.

Lars virker glad 0g stolt af sit arbej-

de.

- Det er da dejligt at vaere avisbud,

udbryder jeg.

Lars smiler. Fjernt. Misser med gjne-
ne.

Han gér ivrigt op i arbejdet, men tit
lister Lars sin hind ind i Tinas. Giver
den et klem. Far sely et klem. Siger
méske: - Har! S3 bajer Tina hovedet
over mod ham, s han kan f3 et snif,
Duften af Tina. Hans vigtigste person
pé Selund. Hun bajer gerne hovedet
for ham. Har aldrig heenderne i lom-
men. Hir og haender er tilgengelige,
nar han har brug for at holde sig fast.
Men hun pétvinger ham ikke noget.
Han kommer selv, nr han har brug
for at maerke hende, maerke en gren-
se. Marke, at han er her.

Pé et tidspunkt kommer han hen og
giver min héind et klem. Jeg bliver
glad og rert. Det foles som accept.
Lidt ligesom nar mine egne unger
glemmer, at de er store, og gerne lige
vil vide, at jeg stadig er der for dem.
S vil de holde i hind eller sidde taet
i en sofa.

Elastiksnor

Morten er umiddelbart Lars’ mod-
satning. For det forste stir det klart,
at Morten er udviklingsheemmet og
derfor vil man ikke komme til at for-
veksle Morten med en normal ung
mand.

Men der er andre ting, der reber for-
skellen p4 ham og Lars. Hvor Lars er
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tavs, lidt indadvendt og dybt koncen-
treret om det, han lige nu foretager
sig, er Morten mere udadvendt og
munden star ikke stille pd ham. Eller
kroppen. Han cykler, mens vi andre
gar Selund rundt. I lebet af sddan en
avisrunde, der tager omkring fem
kvarter, kan Morten nd omradet
rundt tre — fire gange! Han cykler
nogle gange langt i forvejen. Hvis
han er ude af syne i leengere tid,
straekker Tina forst hals. Nogle gange
giver hun et gadedrengepift. Sa hol-
der Morten cyklen stille og venter til,
vi naesten nar ham. Sa racer han af
igen.

Alligevel oplever jeg, at Tina giver
ham lang snor.

Morten, der er omkring 6-8 ar rent
folelsesmaessigt og intellektuelt, far
leengere snor, end jeg ville have givet
mine egne unger i den alder!
Normale, sunde, raske unger, der
prever mig af, og prever snoren af.
Er der mon elastik i den?

Der er elastik i den snor, der for-
binder Morten og Tina.

Ikke sa meget, at snoren kneaekker. Sa
han oplever, at han pludselig svaever
frit i luften. Morten er nok voldsom i
munden og hurtig pa pedalerne, men
han er stadig en lille dreng, der gerne
vil have Tina i nerheden. Vide, hvor
han har hende. Og vide, hvor han
selv er henne.

Lanestemmer

Pludselig tager Morten en meget
dyb, meget vred stemme. Han siger
“nejnejne;j”.

- Det er vist Antons stemme, du har
lant, siger Tina. — Er det fordi
Margrethe er her?

Det svarer Morten ikke direkte pa,
men han siger i et vaek “nejnejne;j”
med Antons stemme. Nogle gange

griner han stort, peger pa Tina og
siger: — Du er fyret!

— P& grat papir og blat papir, svarer
Tina.

Fyringerne er et udtryk for den
humor, som Tina og Morten har sam-
men. Og er ogsd med til at afvaebne
situationer, hvor Morten lige marker
en snert af vrede eller frustration. I
stedet for at sl4, eller true med at sla,
fyrer han Tina i stedet for. Nar hun
altsd ikke fyrer Morten. For det gar
begge veje.

Da vi er ferdige med avisrunden,
skal vi ud at besgge det bofalles-
skab, hvor Morten boede indtil for-
nylig. Ligesom Lars har han oplevet,
at hans voldsomme adfaerd har virket
skreemmende pa andre. Det er derfor,
han er pa Selund i dag.

Gamle venner

Der er en dejlig lang keretur ud til
Mortens tidligere bofzllesskab. Det
passer bade Morten og Lars godt.
Mens det midtjyske landskab glider
forbi den selvgra Fiat Ducato, snak-
ker Tina og Morten sammen om det
forestaende besog.

- Jeg tror, de siger: Ga hjem, nar de
ser mig, siger Morten.

- Arh, mon dog, siger Tina roligt.

- Ga hjem, gé hjem! Morten griner
lidt af det selv, men hans stemme —
som nu er hans egen og ikke Antons
— rober alligevel en vis nervesitet
ved at skulle mgde de gamle bofzl-
ler.

Lars sidder og kigger ud af forruden
med ophgjet ro og verdighed. Det er
tydeligt, at han nyder det. Bade den
duvende fremfzrd, det belgende
landskab, og Tinas stemme, der laeg-
ger sig om ham og Morten inde i
bilens trygge mave.

Da vi ruller ind foran bofallesskabet,

bliver Mortens bekymringer gjort til
skamme. Alle strgemmer ud af byg-
ningerne og siger "Hej Morten!”,.
Lars bliver ogsa medt med glade
udréb.

Da vi en halv time efter er pa vej
hjem igen, er Morten rolig og stille.
Det gik jo godt og folk var glade for
at se ham.

En hund efter saftevand

Da vi kommer tilbage, gor Tina klar
til frokost. Lars forsvinder hen pa sit
veerelse et gjeblik. Tina mener, at han
har brug for at veere alene nu.

Tina henter Lars og vi begynder at
spise.

Begge mandene smorer selv deres
mad, mens Tina skanker saftevand.
Da Tina har skanket op til Morten,
bajer han sig og drikker i ivrige, lyd-
elige slurke, men uden at lofte glas-
set.

- Du er godt nok terstig, mener Tina.
- Jeg er en hund, siger Morten.

- Sa skal du klges bag eret, siger
hun.

Morten treekker sig vaek, sa Tinas
hénd i stedet lander et eller andet
sted pa skulderen.

- Sadan nogle sma hunde, skal da
klges bag ererne, siger Tina og
Morten griner igen.

Jeg kan merke, at jeg fyldes af en
stille beundring for Tinas afbalance-
rede ro. Det skulle lige veere mine
unger, der sad og slubrede saftevand
ved middagsbordet! Jeg ville hojros-
tet patale det. Og jeg ved ogsé godt,
hvad jeg ville fa ud af det. Ingenting.
Snarere mere slubren. Nar Tina gri-
ber situationen og opdager, at
Morten er blevet til en hund, giver
hun ham med sine ord lov til lige at
opleve at vaere en hund. Og sé har
han prevet det, og kan koncentrere



sig om at spise igen.

Lars spiser stille og roligt sin mad,
og da han har forteret den sidste bid
og gerne vil rejse sig og gd, minder
Tina ham lige om, at han skal stille
de snavsede service over pa rullebor-
det. Det gor han s& — uden protester.

De har lov at veere sig selv
Morten er feerdig med at spise. Han
gar ogsa sin vej, men stiller ikke sin
tallerken over pa rullebordet. Han
griner, da han gar. Han ved da godt,
han er fraek. Tina bemarker det, men

forfolger ikke sagen.

Jeg ville nok veere blevet gal pa mine
born. Have rédbt lidt ad dem. Ville
have skabt en tveer og frustreret
stemning. Og de ville med garanti
have pjakket fra oprydningen, eller i
hvert fald have gjort det under sur
protest!

— Du korrigerer dem aldrig. Eller
forseger at regulere deres adfaerd,
siger jeg til Tina, da Lars og Morten
er gaet. — Er det fordi du i virkelig-
heden er smadder konfliktsky og
ikke vil skaendes med dem?

Tina smiler. Nej, hvis de to mand
kunne tale en konflikt, ville jeg ogsi
tage den. Men ingen af dem kan
rumme ufred. Men en tydelig og klar
voksen, har de gavn af.

Og en tydelig og klar voksen er, hvad
Jjeg har oplevet denne formiddag sam-
men med Morten og Lars og Tina. Jeg
er fuld af beundring, da jeg tager fra
Selund. Jeg ved dybt i min sjel, at
Tina har fat i noget essentielt. Hun
lader Morten og Lars vare Morten og
Lars, uden at skulle gere dem til
noget andet eller mere end de er.
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Tagelandet

af Lene Dannemann, Viceforstander, Landsbyen Solund

Om gréazonen mellem "Lov om
patienters retsstilling” og "Lov om
social service”, kap. 21 "Brug af
magtanvendelse og andre indgreb
i selvbestemmelsen”

Vi har en lov om patienters retsstil-
ling, og vi har bestemmelser om brug
af magt i det sociale omrade. Vi har
ogsa et problem. Lov om patienters
retsstilling giver ikke lovhjemmel til
magtanvendelse — undtaget psykia-
trisk hospitalsbehandling og andre
helt ekstraordinere situationer. Lov
om social service palegger os i det
sociale omréde at udeve aktiv
omsorgspligt overfor mennesker, som
ikke er i stand til selv at tage stilling.
Altsa mennesker som udviser enten
passivitet eller modsetter sig under-
sogelse og behandling.

De to lovkomplekser kan ikke na
sammen. Det betyder, at en gruppe
af de svagest fungerende mennesker i
vores samfund lander imellem de to
lovgivninger. Det er et kendt problem
i sdvel Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet som Socialministeriet.
Det har givet anledning til mange
droftelser i bade @ldreplejen og i
omradet med udviklingshemmede
mennesker, sivel som i socialpsykia-
trien.

Og problemet kan tilsyneladende
ikke lgses pé anden vis end ved at
henvise til, at det er op til den enkel-

te ansvarlige
medarbejder at
treeffe det svaere
valg, hvorvidt
en given under-
sogelse eller
behandling skal
gennemfores
med den mest
skansomme
brug af magt-
anvendelse.

I Arhus Amts
driftsomrade
har vi valgt en
strategi til at
héndtere dette
dilemma med
fuld dbenhed. Indgrebene, hvis de
godkendes, finder sted under forud-
setning af, at de er foretaget skan-
somt og med den mindst mulige brug
af magt. En dbenhed der forebygger
skjult praksis. En dbenhed der fore-
bygger overgreb, og en dbenhed der
er eksemplarisk i samarbejdet
mellem praksisfeltet, specialister og
administratorer. Konsekvensen af
abenheden er, at ansvaret for dilem-
maet deles.

Vi taler her om behandlingssituatio-
ner som fx gjendrypning for at mind-
ske trykket i gjnene, hvor en udela-
delse vil kunne fa betydning for
bevarelse af synet. Det kan ogsé
veere en undersegelsessituation, hvor

der er mistanke om en alvorlig syg-
dom, og hvor det at undlade udred-
ning ville indebere risiko for helbred
og liv.

Ligeledes i sjeldne tilfelde ved
tandlaegebesag, hvor en beboer ikke
responderer pd sedvanlig preemedi-
cin og beroligende initiativer, og
hvor alternativet ville vare en
behandling i fuld narkose.

I de enkelte boenheder handteres
sddanne indberetninger pad den méde,
at de, nar de kommer tilbage fra
driftsomradet med kommentarer og /
eller godkendelse, tages op pa det
nastkommende personalemede, med
henblik pé at drefte forlgbet igennem




<

BT & F T NP L

0g fof at finde alternative veje til at Lov om patienters retsstilling af behandlingen, kan sundheds-
undga magtanvendelse. ) § 9. For patienter, der varigt mangler personen indlede eller fortseette en
Det er samme procedure, som vi evnen til at give informeret samtyk- behandling uden samtykke fra pati-
anvender i alle tilfelde af brug af ke, kan de naermeste parerende enten eller fra foraeldremyndighe-
magt. give informeret samtykke til behand- dens indehaver, neermeste pare-
I Landsbyen Selund arbejder vi med ling. | de tilfeelde, hvor patienten er rende eller veerge.
“Gentle Teaching” som baggrund for under lavvesrgemal, der omfatter
vores kontakt med den enkelte bebo- personlige forhold, herunder hel- Patientens inddragelse
er. Denne holdning til mennesket bredsforhold, jf. veergemalslovens § § 11. En patient, der ikke selv kan
S . 5, kan informeret samtykke dog give informeret samtykke, skal

passer fint til dc?n grundholdmng, gives af veergen. informeres og inddrages i draftel-
Som. 'udtrykkes i de to lovsat, vi Stk. 2. Har en patient, der varigt serne af behandlingen, i det
arbejder under. mangler evnen til at give informeret omfang patienten forstar behand-
En aktiv omsorgspligt kombineret samtykke, ingen naermeste pareren- lingssituationen, medmindre dette
med respekt for menneskets ukran- de eller vaerge, kan sundhedsperso- kan skade patienten. Patientens til-
kelighed. Samt det faktum at magt- nen gennemfere en patsenkt kendegivelser skal, i det omfang
anvendelse ikke er et paedagogisk behandling, hvis en anden sund- de er aktuelle og relevante, tillaeg-
redskab. I den forstand finder vi, at hedsperson, der har fagg? indsigt pa ges betydning.

A omradet, og som ikke tidligere har
lovglvplngen understistier-denne deltaget i eller skal deltage i behand- Sundhedspersonens ansvar
udvikling. i . .

. . . ingen af den pageeldende patient, § 12. Den sundhedsperson, der er
S.amt1d1g ar}erkeqder vi, at de etiske give sin tilslutning. ansvarlig for behandlingen, er for-
dilemmaer i arbejdet med andre Stk. 3. | de tilfeelde, der er omfattet pligtet til at drage omsorg for, at
mennesker, der er afthengige af vores af stk. 2, kan sundhedspersonen 1) informeret samtykke indhentes
hjelp og valg, der traeffes af andre, dog uden inddragelse af en anden efter §§ 6-8 og § 9, stk. 1,
er et stort ansvar som den enkelte sundhedsperson gennemfere en 2) der foreligger tilslutning fra
medarbejder pa den ene side ma pétaenkt behgndling, hvis behand- anden sundhedsperson efter § 9,
erkende at have, og pa den anden lingen er af mindre mdgrlbende stk. 2, . . .
side skal stottes i at tage. De skal i kargkter med hensyn til omfang og 3) der foreligger tllslutmng frg vgd—
hvert fald ikke efterlades i et lovgiv- varighed. kommende embedsleegeinstitution

. . . Stk. 4. Skenner sundhedspersonen, efter § 9, stk. 4, og
ningsméssigt tomrum, som i yderste at de nzermeste parerende eller 4) patienten informeres og inddra-
instans ville kunne kreenke medarbe;- veergen, jf. stk. 1, forvalter samtyk- ges i droftelserne af behandlingen
derens retsstilling. Forstaet pa den ket pa en made, der benbart vil efter § 11.”
made, at hvis ikke de enkelte bofor- skade patienten eller behandlings-
mer i tvaerfagligt udviklende miljoer resultatet, kan sundhedspersonen
er i stand til at manevrere i feltet af gennemfere behandlingen, safremt
tdgelandet, vil det efterlade padago- vedkommende embedsleegeinstitu-
gerne i et tomrum hvor de, uanset Hiar ghr St disiuning,
hvad de foretager. sig ellef lader vaere Gjeblikkeligt behandlingsbehov
med at foretage sig, gor sig skyldig i § 10. Hvis en patient, der midlerti-
ulovligheder og pligtforsemmelse. digt eller varigt mangler evnen til at
Dette dilemma md ledelse og specia- give informeret samtykke eller er
lister tage pa sig, og sikre at den sva- under 15 &r, befinder sig i en situa-
geste person i feltet, nemlig beboe- tion, hvor gjeblikkelig behandling er
ren, ikke bliver nagtet behandling, pékraevet for patientens overlevelse
fordi lovgivningerne ikke kan na elle_r for pa leengere sigt at forbedre

patientens chance for overlevelse
sammen. )
eller for et vaesentligt bedre resultat
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