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LEDER

Kurt Serensen,
overleege og leder af
Center for Oligofrenipsykiatri

Omsorg

For et par maneder siden satte danske
tv-stationer fokus pa forholdene pa
enkelte institutioner for udviklings-
haemmede mennesker. Det, der blev
vist, var nedvaerdigende og ydmygende
behandling, og der kan ikke siges
noget til forsvar for det.

Medierne var meget hurtigt ude og
indhentede kommentarer fra fagfolk.
Nesten alt, hvad der kunne krybe og
ga af padagogisk, social, psykologisk,
administrativ og politisk ekspertise,
havde bemarkninger af vekslende kva-
litet til sagen.

Ogsé jeg blev interviewet af tv-
aviserne som en af dem, der burde
have kendskab til forholdene pé lan-
dets institutioner. Jeg kunne, som sé
mange andre, sige, at jeg syntes, det
var forferdeligt, det man havde set
pa fjernsynet, men jeg understregede
samtidigt, at der efter min opfattelse

var tale om enkelttilfelde, hvor det var
géet galt og, at man tvertimod pa de
danske institutioner, jeg kender, leve-
rer et godt padagogisk arbejde med
respekt, omsorg og vardighed. Den
historie var ikke s interessant, at den
kom i fjernsynet.

Nu er der gaet nogle maneder siden

de rystende tv-udsendelser, og det
betyder, at vi har haft tid til at teenke
os om, inden vi udtaler os yderligere
om sagen. Det er noget af det, vi gor i
dette nummer af ViPU-Viden, der bl.a.
handler om de katastrofale konsekven-
ser, det i sidste ende kan have, nar der
kommer skred i moralen. Det er slet
ikke meningen at sammenligne de for-
hold, der blev vist pé tv, med de for-
hold, der omtales i nogle af artiklerne.
Der er lysér imellem.

Nogle af artiklerne vil formentlig
opfattes som forferdelig laesning. Las
dem alligevel. Kendskab til, hvor galt
det kan gé, er en vigtig forudsatning
for at undga gentagelser.

God laselyst og god sommer.

Kurt Serensen
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deekker ikke nedvendigvis bladets
holdninger.
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| Center for Specialterapi -
Ergoterapien er vi tre ergotera-
peuter ansat, der arbejder med
voksne udviklingsheemmede. Vi
servicerer degn- og daginstitutioner
i de 18 kommuner fra det tidligere
Kebenhavn Amt.

Vores daglige arbejde bestar i
behandling, vedligeholdelse, sund-
hedsfremme, forebyggelse, vejledning
og radgivning.

Derudover arbejder vi tveerfagligt med
paedagogiske medarbejdere og fysio-
terapeuter.

Erfaring viser, at sanseintegrationsbe-
handling af voksne udviklingshaem-
mede har en positiv indvirkning pa
deres aktivitetsudevelse og til tider
uhensigtsmassige adfeerd. Vi oplever
at omgivelserne derigennem fér en
bedre forstaelse for den enkelte bru-
ger, og dermed mindskes eventuelle
misforstielser mellem bruger og omgi-
velser. I vores arbejde 1 Ergoterapien
for voksne udviklingshaemmede pa
Kellersvej oplever vi, at de udvik-
lingshemmede ofte bliver misforstaet
af deres omgivelser pa grund af deres
uhensigtsmessige adfeerd. Personale
og parerende forteller ofte, at de ikke
ved, hvad de skal stille op med bru-
gere, der fx udviser stereotyp og selv-
stimulerende adfzerd. Denne adfaerd

DEFINITION PA SANSEINTEGRATION:
En neurologisk proces der organise-
rer sanseimpulser fra kroppen og fra
omgivelserne, sa kroppen kan bruges

pé en effektiv og mélrettet made i
samspil med omgivelserne.

\Vore sanser

Sanseintegrationsproblemer
kan behandles

af ergoterapeuterne Andrea Hadberg Nielsen og Maria Sgrensen,
Job- og Aktivitetscentret i Gentofte Kommune i Center for Specialterapi - Ergoterapien.

Sanseintegrationsproblemer er efter vores mening en overset problematik

blandt voksne udviklingshaeemmede i Danmark. | dagligdagen kan personale
og parerende opleve adfeerd fra brugere, som kan virke uforstaelig og uhen-
sigtsmeessig. Denne adfeerd kan bunde i sanseintegrationsproblemer, som det

er muligt at behandle gennem en ergoterapeutisk indsats.

kan fx vare, at man er sky over for
berering, helst ikke vil have tej og sko
pa, rokker kroppen frem og tilbage
eller fra side til side, slar eller bider
sig selv, knipser med fingrene taet pa
ojnene, skerer teender eller let mister
balancen.

”Ror mig ikke”

Hver fredag kommer Morten til
behandling i Center for Specialterapi
- Ergoterapien. Han er psykisk
udviklingsheemmet og angst overfor
berering. Personalet oplever, at det er
problematisk at vaske Morten i ansig-
tet og udfere anden personlig pleje.
Ydermere traekker han sig tilbage og
ser frygtsom ud, nér personalet eller
andre brugere nermer sig ham. Det
er stort set umuligt at f& Morten til at
deltage i dagligdagsaktiviteter eller
anden form for aktivitet. Morten har
brug for stort personligt rum og kan
ikke héndtere, at der er genstande
eller mennesker indenfor en radius pa
ca. en halv meter. Dette forer til tider
til, at Morten er udadreagerende og
kan finde péa at kaste med stole. Dette

betyder, at han ofte helst vil sidde i et
rum for sig selv.

I Ergoterapien arbejder vi med Morten
gennem stimulering af bereringssan-
sen. Vi benytter dybe tryk i starten

af behandlingen for at skabe ro, da
flygtig berering aktiverer "fight or
flight”-reaktionerne i folelseshjernen.
Herefter far Morten boldmassage

pa ryggen, hvor der er langt mellem
sansecellerne, hvilket medferer at han
bedre kan handtere disse indtryk. Til
sidst slutter vi af med bersteprogram-
met (se nedenfor). Morten har efter-
handen vannet sig til at tolerere noget
beraring og siger derfor selv til og fra,
hvor og hvornar han vil berstes. Under
behandlingen sidder Morten pa en san-
semadras med kroyerkugler, som kon-
stant sender stimuli til hjernen hver
gang han bevager sig. Efter at Morten
er pabegyndt en ugentlig behandling
oplever personalet, at de har bedre
kontakt med ham og at han bedre kan
tolerere berering.

Borstemetoden
Barstemetoden er et eksempel pé et

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning



HVORDAN BORSTER MAN?
Berst pa ryggen, armene, benene,
men undgé det ovale omrade: ansigt,
bryst og inderside af lar.

Brug lange seje streg bade frem og

tilbage og hold bersten pa tvaers.
Hvis den er péa langs, kan det vaere
ubehageligt da den feles hard.

Brug berstesiden - ikke skumsiden.
Tryk derefter alle led sammen med ti
hurtige moderate tryk

Hvis personen ikke bryder sig om
berstning kan man ngjes med led-
sammenpresninger.

Se www.birgitte-gammeltoft.dk.

behandlingstiltag inden for sansein-
tegrationsteorien. Denne behandling
kan med god effekt anvendes til men-
nesker med nedsat kropsopfattelse,
nedsat folesans, indre uro/rastlgshed,
”sansesult” og skyhed over for berg-
ring.

Sanseintegration
Sanseintegrationsteorien er udviklet
af den amerikanske ergoterapeut ved
navn Jean Ayres i 1960 erne.

Den er oprindeligt udviklet til bern
med motoriske vanskeligheder. Jean
Ayres var den forste til at beskrive
folgerne af central nervesystemets
utilstrekkelige bearbejdning af san-
sernes information. Jean Ayres paviste
gennem forskellige studier og under-
sogelser, at utilstreekkelig sansebear-
bejdning og utilstraekkelig integration
af sanserne i hjernen var arsag til flere
motoriske, indlerings- og adfzerds-
massige problematikker. I teorien
arbejder man primart med de tre bal-
sale sanser; bergringssansen, balance-
sansen og muskel-ledsansen, som alle
udvikles i fostertilvaerelsen.
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Hvad kan der gores?

Der er mange mader at behandle san-
seintegrationsproblemer pa. I Center
for Specialterapi i Ergoterapien bru-
ger vi forskellige behandlingstiltag,
alt efter hvilken sans der er ubalance
pé. Er der ubalance pa bereringssan-
sen, kan behandlingen foregd som i
Mortens tilfelde.

Nér der er tale om problemer pé
balancesansen, bruger vi haengekoje,
gynge og vippebrat til at stimulere
denne sans. Her varierer vi mellem
rotation, frem og tilbage og fra side til
side. Beveegelser frem og tilbage kan
virke beroligende, hvorimod bevegel-
ser fra side til side kan virke opkvik-
kende.

At brugeren er aktivt deltagende i
aktiviteten er af afgerende betydning
for udviklingen af muskel-ledsansen.
Nér man er i aktiv bevagelse og
bruger sine muskler, modtager man
maksimal feedback fra muskler og
led. Passive bevagelser bidrager ikke
i samme grad til denne sans. I behand-
lingen af denne sans ger vi brug af
kugledyne, strackke ud og beje sam-

men 1 alle led eller skubbe, traekke,
lofte og bare tunge ting.

Gor noget ved problemerne!

Vi mener, at der generelt er for lidt
fokus pé ergoterapeutisk behandling
af voksne udviklingshaemmede.
Gennem arbejdet med sanseintegra-
tion af denne mélgruppe mener vi, at
kunne se en positiv effekt pa bruger-
nes hverdag og deres uhensigtsmes-
sige adfeerd.

Vi ser en tendens til, at voksne udvik-
lingshemmede er inaktive i deres
hverdag, maske fordi personalet ikke
forstar baggrunden for deres uhen-
sigtsmeessige adfeerd.

Derfor mener vi, at det er vigtigt at
sette fokus pa sanseintegrationsbe-
handling, da denne kan give en forkla-
ring pa den uhensigtsmeessige adfaerd
og mindske den.

For mere information: I er velkomne til
at kontakte os pd ergo@jobogaktivitet.dk
Vi kan yderligere tilbyde undervisning i
Sanseintegration til peedagoger og andet
personale.
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Nar empatien er forsvundet

TV2-dokumentaren "Er du andssvag?” ramte bredt i befolkningen i Danmark.
Pa arbejdspladserne, i familierne og blandt politikerne var forargelsen
udbredt. Hvordan kunne det g& sa galt? Hvad kan man gere ved det?

Af psykologerne Line Rosenlund og
Trine Reippuert Knudsen
Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingshaemning

For os ramte dokumentaren lige ned
i vores hverdag med arbejdet med
voksne mennesker med udviklings-

hamning og deres tilknyttede peeda-
gogiske personale. Samtidig med at
billederne fra Hus 17 pa Strandvenget
var chokerende, var de ikke over-
raskende. Selv om vi ikke har varet
vidne til noget s ekstremt, som vi

sa 1 dokumentaren, mener vi at have
set ansatser til veje, som kunne fore

til de umenneskelige omsorgssvigt,
beboerne pa Strandvenget var udsat
for. Grundlaget for vores arbejde med
voksne med udviklingshemning er,
hvad vi veelger at kalde en relations-
orienteret menneskeforstaelse. Til
stotte for dette indgar videnskabsteo-
retiske, udviklingspsykologiske og
identitetspsykologiske teoridannelser.
Vi vil her blot overfladisk skitsere
hvorfra vi henter vores inspiration.
Denne menneskeforstéelse er ikke en
serlig forstaelse, som er forbeholdt
mennesker med udviklingshemning,
men derimod en almen menneskefor-
staelse, som heriblandt omfatter men-
nesker med udviklingsheemning..

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning



Stern, Vygotsky

Udgangspunktet for vores menneske-
forstéelse er, at i begyndelsen er relatio-
nen - og knyttet til den er kommunika-
tion og dialog.

Nyere udviklingspsykologi viser, at
relationens betydning ikke kan over-
vurderes. Det er i relationen, der findes
mulighed for udvikling og forandring.
Ligesom mange andre finder vi den
mest tydelige udviklingspsykologiske
inspiration i Daniel R. Sterns teoridan-
nelse, hvis teoretiske forstielse ogsé er
blevet videreudviklet af andre.

Skulle vi knytte an til et mere leerings-
orienteret perspektiv, kan vi naevne
Vygotsky og hans begreb om Zonen
for naermeste udvikling, som ikke kun
giver mening, nar den anvendes i for-
hold til indlering af konkrete faerdighe-
der, men ogsa i forhold til udvikling af
mader at vaere i relationer pa.

Ud fra en socialkonstruktionistisk syns-
vinkel kan man forsta virkeligheden
som opstdende mellem mennesker.
Dermed menes, at virkeligheden kon-
strueres 1 sociale samspil gennem spro-
get, og den organiseres og opretholdes
gennem fortaellinger.

Som en folge af tankerne om, at udvik-
ling sker i relationen, kan man ogsé
teenke sig, at identitetsudvikling sker i
samspil med andre. En made at formu-
lere og arbejde med denne forstaelse
pé finder man i den narrative teori og
terapi, hvor sprogets betydning for
udviklingen af relationer og identitets-

dannelse tillegges afgarende betydning.

Med denne ultrakorte opridsning af
det teoretiske landskab vores arbejde
bevager sig i, haber vi at have givet
leeseren en idé om, hvilket landmaerke
vi taler fra.
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Relationens betydning

Det er vores erfaring, at det giver
virkelig god mening at holde sig rela-
tionens betydning for gje, nar man
arbejder med voksne mennesker med
udviklingsheemning. Vi vil ikke sige,
at det er det eneste, sande perspektiv
at arbejde ud fra, men er man interes-
seret i at kunne samskabe udvikling,
er det godt udgangspunkt at tage sig

- bade i forhold til de voksne med
udviklingshemning og i forhold til det
paedagogiske personale.

Vi ser det eksempelvis i vores samta-
ler med voksne mennesker med udvik-
lingsheemning, hvor relationen bade
udger rammen og en af metoderne i
samtalerne. Det vil sige, at samtalen
kan ikke finde sted uden en relation,
men samtidig er det ogsa et veesentligt
element i samtalerne at vaere med til
at give klienten nye relationserfarin-
ger, som personalet forhabentlig kan
understotte i hverdagen. Det betyder
ogsé, at vi er meget opmaerksomme pa
de relationer, vi har med de ledsagen-
de pedagoger, som skal vere med til
at viderefore de positive udviklinger
derhjemme.

En anden af metoderne er at vare
opmarksom pa det sprog, vi bruger
(herunder de ord, vi vaelger at beskri-
ve adfeerd og intentioner med), og de
historier, vi er med til at fortelle om
klienten.

Professionelt ansvar

Selv om vi alle hele tiden indgar i
relationer med andre mennesker, er
der noget, der sarligt, nar vi som pro-
fessionelle (det vaere sig som psykolog
eller pedagog) har med mennesker at
gore. Vi taler i den forbindelse om det
professionelle ansvar for relationen.

Hermed mener vi, at psykologer og
pedagoger, fordi vi er professionelle,
har ansvaret for, at de relationer, vi
skaber til de klienter, vi arbejder med,
skal veere udviklende og opleves som
overvejende positive af klienterne. Vi
mener altsa ikke, at man som perso-
nale skal indga i samme typer af rela-
tioner, som man indgér til sin familie
eller sine venner, hvor man kan rea-
gere umiddelbart og spontant pa de
udspil, der kommer.

Det professionelle ansvar betyder, at
man skal bestrabe sig pé at bevare
overblikket og vaere opmarksom pa,
at man er uddannet og ansat til at
skabe udvikling og gode relationer
for de mennesker, man arbejder med.
I forhold til at kunne arbejde med

sin méde at indga i relationer pa er

vi bl.a. blevet inspirerede af Karsten
Hundeide og hans tanker og erfaringer
om samspil (1). Hundeide er maske
serligt kendt i PPR-regi. Hundeide
konkretiserer samspillet gennem otte
samspilstemaer og anvisninger til,
hvordan man som professionel kan
indgé i samspillet. En vigtig pointe er
betydningen af, om man tenker om,
taler om eller definerer den persons
adfeerd og intentioner (i tilfeeldet med
Strandveenget den voksne med udvik-
lingsheemning) pa en positiv eller
negativ made.

Zonen for intimitet

Til at belyse det omsorgssvigt, vi sa i
udsendelsen fra Strandvanget, vil vi
fremhaeve Hundeides begreb ”Zonen
for intimitet”. Det er et begreb, som
beskriver, hvordan vi har forskellige
relationer til folk omkring os. Det er
ikke en udtemmende beskrivelse af
alle former for relationer, men blot en
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beskrivelse af en distinktion mellem to
typer forhold. Der kan altsa godt vaere
flere slags end lige de to.

Mennesker, som er inden for vores
Zone for intimitet, har vi et empatisk
forhold til. Det geor, at vi forholder os
til deres sorger og glaeder, som var det
vore egne. Omsorg i forhold til disse
mennesker falder os naturligt, idet det
er en forleengelse af det forhold, vi
allerede har til dem.

Mennesker, som er uden for vores
Zone for intimitet, har vi et udvendigt
forhold til. Nér vi ser pa billederne
fra Strandvaenget, er det tydeligt for
o0s, at beboerne er kommet meget
langt uden for personalets Zone for
intimitet. Mennesker, som er uden for
vores Zone for intimitet, forholder vi
os ikke sensitivt, empatisk til. I bedste
fald forholder vi os til dem i henhold
til sociale konventioner og normer. I
veerste fald bliver det omsorgssvigt
og ligegyldighed, nar der burde have
varet ydet omsorg.

Hyvis relationen er inden for Zonen for
intimitet forholder omsorgsyderen sig
til omsorgstageren som en person, og
der eksisterer et jeg-du-forhold. Hvis
omsorgstageren er uden for omsorgs-
giverens Zone for intimitet, forholder
omsorgsgiveren sig til den anden som
et objekt. Empatisk forholden sig
bliver derfor ikke mulig med risikoen
for svigt, mishandling og indifferens
til folge.Der findes endvidere empi-
risk belaeg for at havde, at mangelen
pa empatisk forholden sig kommer

til at std i vejen for en professionel,
omsorgsfuld relation. (2)

Det svaert genkendelige

I tilfeeldet fra Strandveenget kan man
sparge sig selv, hvordan det kunne

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning
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komme sé vidt, at noget af personalet
i den grad havde fiet anbragt nogle af
dem, de var ansat til at hjeelpe, uden
for deres Zone for intimitet.

Handler det om sadisme eller ond-
skabsfuldhed? Sikkert ikke. Det er
nappe heller tilfeldigt, at det netop
er i forhold til en gruppe mennesker
med udviklingsh@mning i sver grad,
vi ser det. Disse mennesker er i mange
af deres udtryk meget anderledes end
”vi andre”. Det glder selvfolgelig
sprogligt, hvor de ikke er i stand til
sprogligt at give udtryk for deres
behov, folelser og intentioner og til at
sige STOP!

Imidlertid er det i mindst lige s& hej
grad de adferdsmeessige og folelses-
massige udtryk, som er anderledes
og kan veare svert genkendelige. Det
giver risiko for at se dem som u-men-
nesker.

Den manglende genkendelighed i

de folelsesmassige udtryk kan gere
det vanskeligt at indgé i relationen
spontant empatisk. Eksempelvis sé& vi
i udsendelsen en kvinde sla sig selv

i hovedet - et udsagn, som kraver en
oversattelse, for at blive forstaet som
det "Jeg er ulykkelig”, det maske er
ment som. Det professionelle ansvar
ligger her i at foretage denne oversat-
telse og veere 1 stand til at indlemme
beboeren i sin Zone for intimitet for
at kunne svare pa udsagnet pa en
omsorgsfuld made.

Teet relation til brugerne

Vi forstér altsd omsorg som en kom-
munikativ, dialogisk proces, som
omsorgsgiver, omsorgsyder og situa-
tionelle omstendigheder bidrager til.
Det kommer ogsa til at betyde, at der
ikke sker en placering af skyld inden i
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den professionelle, nar ’det gar galt”.
Imidlertid er vi her tilbage til det pro-
fessionelle ansvar, for det er den pro-
fessionelles ansvar at vaere opmeerk-
som pa, nar det professionelle ansvar
trues eller udfordres og sé at endre
noget, sa relationen bliver anderledes.
Det vil primert vere ens egne udspil,
men kan ogsé vere de situationelle
omstandigheder (fx gore ledelsen
opmarksom pa de uheldige virkninger
af fraveret af daglig ledelse).

Vi taler ikke for, at den professionelle
skal straebe efter en uprofessionel, tet
relation til brugerne. Vi taler heller
ikke om et professionelt, distanceret
forhold. Vi taler netop om et tat,
professionelt forhold, hvor det profes-
sionelle ansvar bestar i gennem reflek-
sion, efteruddannelse og supervision
at bringe sig i teet relation til brugerne.
Faktisk er det pavist, at efteruddan-
nelse af omsorgspersonale ikke alene
kan @ge empatien, men ogsa age
arbejdsglaeden. Det bliver simpelt hen
rarere at vaere pa arbejde, nar man har
gode, udviklingsfremmende relatio-
ner til dem, man er pé arbejde for at
hjzelpe. (3)

Et lokalt normskred

Det professionelle ansvar bestér altsa
til dels af at gare noget for at eendre
en objektiviseret relation til en klient
til en relation inden for Zonen for inti-
mitet. Det er sddan set i orden at sige,
at der er nogen, man ikke kan lide,
men ansvaret bestar i at gere noget for
at kunne komme til det. Der er nemlig
flere veje ind i Zonen, og vejene gar
primert gennem relationer og sproget.
I den sammenheng tenker vi, at
uddannelse, efteruddannelse og super-
vision med relationsorienteret fokus

er essentielt. Det handler blandt andet
om viden og et fortlabende arbejde
med bevidst segt identificering og for-
staelse af de folelsesmassige udtryk,
som de bliver ytret af lige netop de
mennesker, man arbejder med. Det
handler ogséd om en bevidsthed om
den made, vi selv indgér i relationer
pa, og at sproget kan facilitere positiv
re-definering af den anden og fokus
pa medmenneskeligheden. Man far
gjnene op for, hvordan “de” er lige-
som “0s”.

Det organisatoriske niveau vil vi ikke
forholde os detaljeret til, men det er
klart, at betydningen af relationen
ogsa gaelder for de professionelle og
de sammenhenge, de indgar i. Tillige
ma der 1 personalegruppen i Hus 17
pa Strandvenget vare sket et lokalt
normskred, som tillader den enkeltes
”ligegyldighed” over for beboerne. Et
sadant normskred er en forudseatning
for, at omsorgssvigtet kan finde sted
over tid. Det er jo ikke alle udvendige
forhold, som ferer til ligegyldighed
eller grusomhed.
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Euthanasi og tvangssterilisation | Det 3. Rige

Det ultimative omsorgssvigt

Civilisationens fernis er tynd, og den krakelerer, nar de svageste
udsaettes for nedveerdigende og ydmygende behandling.

Af overlaege Kurt Sgrensen,
Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingsheemning

Maske begyndte det hele med
1700-tallets Oplysningstid, hvis ideal
var at erstatte religiose forestillinger
med Fornuft, og som i dag af det
politiske establishment opfattes som
det andelige grundlag for det moderne
Europa, og som kulminerede med den
franske revolution og opfindelsen af
guillotinen. Talrige idéer og ismer,
der skulle forbedre menneskeheden, er
bern af guillotinens faedre. Og resulta-
terne blev ded og forderv, Auschwitz
og Gulag, for blot at nevne eksem-
pler.

Den “racehygiejniske” teenkning, der
pregede Tyskland for og under det
nationalsocialistiske regime 1933-

45, de tolv ar, der skulle have veret
tusindarsriget, var et andet af disse
resultater. Mere end 100.000 men-
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nesker, heraf en meget stor del udvik-
lingsheemmede, blev aflivet under

det nazistiske ”Euthanasi”-projekt og
omkring 400.000 steriliseredes mod
deres vilje.

Smuk dod

Euthanasi er graesk og betyder smuk
ded. Leger, herunder psykiatere,
deltog og det er disses rolle, jeg her
vil beskeftige mig med. Men natur-
ligvis kunne et sa gigantisk projekt
ikke gennemfores uden medvirken af
andre faggrupper. Den danske histo-
riker Torben Jorgensen har i sin bog
Stiftelsen, der anmeldes i dette num-
mer af ViPU-Viden, beskrevet andre
faggruppers rolle i det, der blev det
nazistiske holocaust.

Socialdarwinisterne

I slutningen af 19. &rhundrede
bredte Charles Darwins idéer om de
bedst egnedes overlevelse 1 kam-

pen for tilvaerelsen sig til socialvi-
denskaberne og derfra til politik.
Socialdarwinisterne mente, at biolo-
giens naturlige udvelgelse af de ster-
keste ogsé gjaldt i samfundet, hvor
de sterkeste individer og racer ville
overleve, mens de svage var demt til
at ga til grunde. Ved kunstigt at holde
liv i de livsuduelige svaekkedes racens
overlevelsesevne, og malet var derfor
gennem aktiv eller passiv udvalgelse
at sikre racens fortsatte eksistens.
Midlet var, at forhindre, at arveligt
belastede, Erbkranke, fik lejlighed til
at formere sig, at de skulle steriliseres.
Det var almindeligt tankegods, ikke
blot i Tyskland men ogsé i f. eks.
USA og i Danmark, hvor socialrefor-
mens fader, den socialdemokratiske
K.K. Steincke, gjorde sig til talsmand
for en aktiv steriliseringspolitik for

at forbedre befolkningens biologiske
arvemasse.

Arvesundhedsdomstole

I Tyskland greb man til radikale for-
holdsregler. F& méaneder efter nazi-
sternes magtovertagelse udstedtes

14. juli 1933 Lov om forebyggelse af
arvelige sygdomme. Efter denne lov
[se tekstboksen] kunne enhver, som,
man antog, led af en arvelig sygdom,
heriblandt medfedt andssvaghed,
steriliseres, med eller mod sin vilje.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning



Senere udvidedes lovens omrade til at
omfatte kriminelle og asociale. Alle

i sundhedsvasenet fik pligt til at ind-
berette tilfaelde, som man mente faldt
ind under loven, hvorefter én af de ca.
200 arvesundhedsdomstole, der blev
oprettet, tog stilling til, om der skulle
steriliseres. Og der blev indberettet.

I alt blev mere end 400.000
Erbkranke efter arvesundhedsdom-
stolenes bestemmelse gjort ufrugt-
bare gennem kirurgiske indgreb.
Beslutningerne hvilede pa et pseudo-
videnskabeligt grundlag, og tallese
steriliserede havde ikke lidelser, der
med nogen ret kan kaldes arvelige.
Deadeligheden ved operationerne var
1,5 procent, mest kvinder, og man
regner med, at sterilisationsprojektet
umiddelbart kostede 6000 menneske-
liv. Det var tyskere, ariske folkefller
fra institutioner og fra det alminde-
lige samfund. Medregner man dem,
der under nazismen betragtedes som
undermennesker, siggjnere, polakker,
russere og frem for alt joder, blev
millioner tvangssteriliseret.

Racehygiejne

Foretagendet blev hjulpet pé vej af
en yderst aktiv propagandaindsats. I
film og pa plakater pristes den nye
racehygiejnes fremskridt, og enhver
moderne tenkende kunne se det

ViPU Viden 9. &rgang - nr.2 - juni 2007
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Uddrag af Lov om forebyggelse
af arveligt syge efterkommere af 14. juli 1933

Rigsregeringen har besluttet den fglgende lov, som hermed bekendtgeres:

§1.

(1) Den, der lider af en arvelig syg-
dom, kan geres ufrugtbar (sterilise-
res), nar det efter de laegevidenska-
belige erfaringer med stor sandsyn-
lighed kan forventes, at hans/hendes
bern vil lide af sveere legemlige eller
psykiske arveskader.

(2) Arveligt syge er i denne lovs
betydning, den, der lider af folgende
sygdomme:

1. medfgdt &ndssvaghed

2. skizofreni

3. cirkuleer (manio-depressiv) sinds-
sygdom

4. arvelig epilepsi

5. arvelig St. Veitsdans
(Huntingtons chorea)

6. arvelig blindhed

7. arvelig devhed

8. sveere arvelige misdannelser

(8) Endvidere kan den, der lider af
sveer alkoholisme, geres ufrugtbar...

§ 2.

(1) Enhver, der ansker at blive gjort
ufrugtbar, er berettiget til at ansege
herom....

§ 3.

Ret til at sege om ufrugtbargerelse
har ogsa

1. embedslzegen

2. anstaltslederen for syge-, kur- eller
plejeanstalter eller for straffeanstalter...

§ 6.

Arvesundhedsretten bestar af en
ordinger dommer, en embedslaege og
en i det tyske rige autoriseret leege,
der har seerligt kendskab til arve-
sundhedsleere...

§12.

(1) Har Arvesundhedsretten endeligt
bestemt, at der skal ske ufrugtbar-
gorelse, skal denne gennemfares,
0gsa mod den pageaeldendes vilje...
Embedsleegen kan anmode politi-
myndighederne om at gennemfere de
nadvendige forholdsregler. Er andre
forholdsregler utilstreekkelige, kan
tvang umiddelbart anvendes...
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fornuftige i, at samfundet sparede de
tusinder af rigsmark, som hver syg
kostede. Hospitaler og klinikker, der
ikke indberettede som forventet, blev
stemplet som gammeldags, og den
offentlige stotte kunne inddrages.

Det var et kraftigt incitament til at
medvirke. Og indberettede man ikke,
kunne man forvente, at andre gjorde,
og sa stod man med et problem. Hertil
kom, at arvesundhedsretterne havde
et konstant behov for legeerklerin-
ger om dem, der blev indberettet.
Honoraret for disse erklaeringer var en
betydningsfuld faktor for mange tyske
leegefamiliers ekonomi.
Sterilisationsprogrammet var imid-
lertid ikke indgribende nok for det
nazistiske styre. Virkningen ville forst
vise sig i de kommende generationer,
mens de steriliserede stadig var en
samfundsmessig belastning. Adolf
Hitler havde allerede i Mein Kampf
gjort sig til talsmand for en mere radi-
kal losning: udryddelse af sindssyge,
andssvage, epileptikere og andre unyt-
tige mennesker. Aflivningen af disse,
forudsé han, ville imidlertid stede pa
en vis folkelig modstand. Derfor métte
den foretages i krigstid, hvor folk for-
mentlig havde andet at teenke pa.
Hitlers tanker var ikke nye i datidens
Tyskland. Allerede 1 1922, tre ar for
Mein Kampf udkom, havde juristen
Karl Binding og psykiateren Alfred
Hoche udgivet en vidt udbredt bog
(Die Freigabe der Vernichtung leben-
sunwerten Lebens), hvor de gjorde

sig til talsmaend for, at hablest syge
efter egen begering kunne blive afli-
vet, omtrent som det er tilfeeldet nu

i Holland. Imidlertid burde der vare
serlige regler for uhelbredelige tosser
(Blodsinnige). ”De har hverken vil-

12

Stuttgart 19. juli 1940
Meget zrede Hr. Rigsminister [Dr. Frick]

Igennem nogle maneder er sindssyge, andssvage eller epileptiske anstalts-
beboere fra statslige og private heloredelsesanstalter efter rigsforsvarsradets
bestemmelse overflyttet til en anden anstalt. De pargrende, ogsé dem, der
betaler for plejen, bliver farst efterfelgende underrettet om overferslen. | de
fleste tilfeelde modtager de fa uger efter underretning om, at den pageeldende
anstaltsbeboer er afgdet ved deden pa grund af sygdom, og at liget pé grund
af smittefare straks matte braendes. Efter et umiddelbart sken er flere hun-
drede anstaltsbeboere, alene fra Wirttemberg, allerede dede p& denne made,
heriblandt ogsé invalider fra verdenskrigen.

Foranlediget af talrige forespargsler fra by og land og fra de forskelligste
kredse, anser jeg det for min pligt, at gere rigsregeringen opmaerksom pa, at
denne sag har vakt megen opmaerksomhed i vort lille land. Ferst og fremmest
fordi en af de anstalter, der kommer i betragtning, slottet Grafeneck, hvor
anstaltsbeboerne indbringes, og hvor der er indrettet et krematorium og et
folkeregister, ligger her...Slottet ligger pa en skraning i de Schwabiske Alper,
midt i et sparsomt beboet skovomrade. Derfor felger befolkningen pé egnen
opmeaerksomt de haendelser, der udspiller sig der. Sygetransporterne, der bli-
ver udladet pa den lille banegérd i Marbach, busserne med uigennemsigtige
vinduer, der kommer med patienterne fra fiernere banegéarde eller direkte fra
andre anstalter, regen fra krematoriet, der kan ses pé lang afstand — alt dette
veekker bekymring, s& meget desto mere fordi ingen far adgang til slottet.

...| disse kredse kritiseres foretagendet skarpt, iseer taler man om, at der
forekommer usandfeerdigheder. Alle er overbevist om, at de i dedsattesterne
angivne dedsérsager er vilkarligt valgte. Nar man i underretningerne om
dodsfaldene beklager, at alle anstrengelser for at redde patienten desveerre
var forgeeves, bliver dette opfattet som en han. Frem for alt er det hemmelig-
holdelsen, der far den tanke til at traenge sig p4, at der foregar noget, der er i
modstrid med ret og moral....

Heil Hitler
Wurm, biskop

jen til at leve eller til at de, og derfor
kan man ikke tage hensyn til deres
indforstaelse med aflivning, pa den
anden side steder denne heller ikke an
mod nogen livsvilje, der ma brydes.

Deres liv er absolut formalslgst, men
de opfatter det ikke selv som uberligt.
For de parerende og for samfundet
udger de en frygtelig svaer byrde.
Deres ded vil ikke udlese det mindste

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning
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savn — bortset fra hos moderen og

en trofast plejerske”. Séledes skrev
rektoren for Leipzigs universitet, et af
Tysklands ferende dannelsessteder.

Nadesdeden

Grunden var saledes lagt, da Hitler
ved 2. verdenskrigs begyndelse
bemyndigede sine ledende SS-laeger
til at udpege lager, der skulle udvalge
uhelbredeligt syge, der skulle tildeles

i

"nadesdeden”. Ordren
var strengt hemmelig,
men samtidigt indledte
propagandaministeriet
en “oplysnings”-kam-
pagne, der i befolknin-
gen skulle skabe forsta-
else for, at de dndssvage
og sindssyges liv var sa
smerteligt, at det mest
barmhjertige ville vaere,
at de fik en nadig ded. I
biograferne kunne man
se filmen Ich klage an
(Jeg anklager), hvor en
godhjertet leegefrifindes
for et barmhjertigt drab
pa sin dedssyge hustru,
og der vistes groteske
scener fra idiotanstalter
og sindssygehospitaler
samt beregninger over,
hvor dyrt, det var, at
holde den slags men-
nesker 1 live.

Udvalg, der hver bestod af tre leger
gik i gang med arbejdet, der blev let-
tet ved, at der allerede foreld mange
oplysninger fra sterilisationsprogram-
met. De gennemgik journaloplysnin-
ger for hver kandidat til aflivning.
Skennedes udbyttet af patientens
arbejdsevne at veere mindre end
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omkostningerne ved hans pleje, blev
der sat kryds. Tre krydser betad over-
flytning til en aflivningsanstalt, hvor
arbejdsgangen var som beskrevet i
Ruben Lindbergs artikel andet steds i
bladet. I langt de fleste tilfeelde blev
beslutningen udelukkende taget pa
grundlag af journalerne, men i okto-
ber 1940 insisterede anstaltslederen

i Stetten i Wiirtemberg p4, at hans
beboere blev undersagt personligt

Berlin 1. september 1939

Rigsleder Buhler og dr. med. Brandt
har under ansvar féet i opdrag at
udvide befojelserne til bestemte
laeger, séledes at syge, der efter
menneskelig méalestok er uhelbrede-
lige, efter en kritisk bedemmelse af
deres sygdomstilstand, kan bevilges
nadesdaden.

Adolf Hitler

af en leege inden udvaelgelsen til
aflivning. Mens de gré busser ven-
tede, blev 199 mennesker, fortrinsvis
udviklingsheemmede, fort frem for den
ankomne lege, der pa 2% time afgjor-
de, om de skulle leve eller do. Mindre
end et minut pr. beslutning.

Kirken sagde fra

Trods alle forseg pd hemmeligholdelse
kunne projektet ikke holdes skjult.
Enkelte parerende pro-
testerede, og dommer
Kreyzig fra overformyn-
deriet i Brandenburg
rejste over for justits-
ministeren spergsmalet,
om ikke vaergen eller
formynderiet skulle
sparges, for man afli-
vede. I sa fald ville han
sige nej. Og fra forhal-
lerne i biograferne,

hvor Ich klage an blev
vist, fortalte stemnings-
indberetninger til det
hemmelige politi, at den
almindelige befolkning
ikke stettede aflivningen
af de svageste. Men
forst og fremmest sagde
kirken fra. Landsbiskop
Wurm fra Wiirtemberg
sendte protester til rege-
ringen og i en beromt
pradiken i begyndelsen af 1941 kaldte
den katolske arkebiskop von Galen
det, der skete, mord. En enkelt tysk
psykiater, Gottfried Ewald proteste-
rede i breve til bl.a. Herman Goring.
Fra den tyske leegeforening, Rigslege-
kammeret, eller fra leeger i ovrigt,
kendes ingen indvendinger.

Selv i det mest totaliteere samfund ma
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magthaverne tage hensyn til stemnin-
gen blandt folk, og i 1941 blev eut-
hanasiprogrammet officielt indstillet
for voksne men opretholdt for bern.
Alene mellem januar 1940 og august
1941 blev 70.273 anstaltbeboere
aflivet. Efter programmets officielle
afslutning dede yderligere ca. 150.000
udviklingsheemmede og psykisk syge
og andre handicappede efter forsetlig
overmedicinering eller som folge af
bevidst pafert underernering.

Lzeger frifundet

Efter krigen fandt mange, at delta-
gerne 1 euthanasi-programmet havde
handlet forkert. I de forste efterkrigsér
indledtes ved allierede militertribuna-
ler og nationale domstole i Tyskland
og Ostrig strafforfelgning af de
involverede. Indtil 1948 blev i alt 21
medvirkende, heraf 7 laeger, demt

til deden, en del isar fordi de ogsa
havde deltaget i mord pa allierede
krigsfanger og civilister. En del blev
idemt leengere fengselsstraffe, der
forkortedes ved hurtig benédning, og

i 1955 blev der reelt givet amnesti

til euthanasi-deltagerne i Qstrig, der
var det omrade af Det tredje Rige,
hvor man ivrigst virkede for udryd-
delsen af de livsuverdige. I Den tyske
Forbundsrepublik blev euthanasi-
leegerne frifundet for tiltaler om drab
med den begrundelse fra domstolene,
at de befandt sig i en forbudsvildfa-
relse, Verbotsirrtum, det vil sige, at
de ikke kunne vide, at det var forbudt
at slé de patienter, der var betroet én,
ihjel. Staerkt stottet af kollegial solida-
ritet kunne de frikendte fortsatte deres
leegegerning eller deres virke som uni-

versitetsleerere. En endte som profes-
sor i medicinsk etik.

Sagerne genoptaget

1 1960’erne forsegte en gruppe juri-
ster omkring generalstatsdvokat Fritz
Bauer, der som Hitlermodstander
havde boet i Danmark, at fa sagerne
genoptaget. Da man ikke igen kan til-
tales for en forbrydelse, man er blevet
frikendt for, valgte Bauer at tiltale
leegerne for “medvirken til drab”.

Der blev tale om meget langvarige
retssager, der gang pé gang forsinke-
des af appeller og rettergangsfejl. 1
1967 blev leegerne Ulrich og Bunke
frifundet for medvirken til drab af
henholdsvis 4.500 og mindst 11.000
mennesker i anstalterne i Brandenburg
og Bernburg. Dommen blev ophavet
pa grund af rettergangsfejl i 1970, og
efter en ny retssag, der sluttede i 1987,
faldt dommen: Skyldig. Fire ars faeng-
sel til hver.

Helt farceagtig blev sagen mod Dr.
Georg Renno, som blev indledt i 1967.
P& baggrund af legeerkleringer, der
dokumenterede, at han var dedssyg og
led af &ndssvakkelse i en sadan grad,

... manedsvis har vi hert beretninger om, at beboere fra
helbredelses- og plejeanstalter for psykisk syge, som
allerede har veeret syge laenge og som tilsyneladende er
uhelbredelige, bliver fort bort med tvang efter ordre fra
Berlin. Regelmaessigt modtager de péargrende efter kort tid
meddelelse om, at den syge er ded, at liget er breendt, og
at asken kan udleveres. | almenheden hersker den til sik-
kerhed greensende mistanke, at de talrige dedsfald blandt
psykisk syge ikke er indtradt af sig selv, men er fremkaldt
med forsaet. At man felger den leere, der pastar, at man
ma tilintetgere livsuveerdige liv, altsé drasbe uskyldige men-
nesker, nar man finder, at deres liv ikke mere er noget

veerd for folk og stat. En frygtelig leere, der vil retfeerdiggere
mordet pé uskyldige; som vil give frit leb for det voldelige
drab pé ikke mere arbejdsduelige, invalide, krgblinge, uhel-
bredeligt syge og alderdomssvaekkede...

Tyske maend og kvinder! Endnu geelder straffelovens §
211, der siger: Den, der forseetligt dracber et menneske,
straffes med deden for mord, nér han har udfert handlin-
gen med overleeg.

Aerkebiskop, kardinal v. Galen
”Euthanasi-preedikenen” i Miinster, 1941
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at han ikke kunne mede i retten, blev
sagen havet. Den dedssyge dr. Renno
levede endnu 1 26 ar, men matte lide
den tort, at statsadvokaten, der mente,
han simulerede, fik ham frataget kore-
kortet med den begrundelse, at han
som andeligt svaekket ikke kunne kere
bil. Ingen blev tiltalt for deltagelse i
sterilisationsprogrammerne.

Kan det ske igen?

I dag fordemmer vi de leger, der del-
tog i tvangssterilisations- og euthana-
siprojekterne. Men nar vi fordemmer,
siger vi ogsé, at den slags kunne vi
aldrig selv finde pé at deltage i. Vi
ville da bestemt have sagt nej til at
medvirke.

Men alligevel medvirkede tusinder
af tyske laeger i projekterne, som kz-
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leeger, der foretog umenneskelige
medicinske forseg pd mennesker
eller ved udvelgelsen af de mil-
lioner, der i lejrene skulle sendes
direkte til gaskamrene. Det for-
uroligende er, at de efter alt at
demme ikke var specielt afstum-
pede, psykopatiske mennesker.
De var ikke socialt belastede
eller darligt uddannede, tvaerti-
mod tilherte de eliten i det dave-
rende Tyskland. De var normale,
og efter krigen forstod mange

af dem alligevel ikke, hvad de
havde gjort forkert. De tilhorer
samme art som os. Biologisk har
mennesket ikke endret sig funda-
mentalt i de sidste 75 ar. Vi har
ikke udviklet en ny moralsk sans,
og det fundamentale spergsmal

Keere soster.

Da angsten og naden hos os bliver
stadig starre, vil jeg meddele dig mit
anliggende. | gar var busserne her,

og for 8 dage siden ogsé, de har igen
hentet mange, som man ikke havde
troet. Det var sa sveert for os, at vi alle
greed, det var ogsa sveert for mig, at
jeg ikke mere ser M.S.

Nu vil jeg bede dig om, at jeg ma
komme til dig for vi ved ikke om de
ikke kommer igen i neeste uge. Hvis vi
ikke ses igen, vil jeg udtale min hjerte-
ligste tak for alt hvad du har gjort for
mig.

Med hjertelig hilsen
NN

(orev fra beboer péa anstalten Stetten)
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er derfor: Kan det ske igen?
Det pessimistiske svar er, efter min
opfattelse, ja.

De ugnskede

Vi lever i en tid, hvor kulturrelativis-
men, som i oplysningstiden, setter alle
veerdier til debat. Der er ikke noget,
som er absolut. Det ene kan vere
lige sé godt og rigtigt som det andet.
Hvem siger, at sandhed er bedre end
logn, nér vi skal realisere os selv, og
at keerlighed er en mere lodig folelse
end had, og at respekt for livet har
hgjere verdi end dyrkelse af deden?
Er det ikke godt, at vi nu ved nak-
kefoldsskanninger og moderne medi-

Kilder:

cinsk teknologi kan sortere uenskede
mennesker fra, og at man i Holland
nu formaliserer regler for aflivning af
handikappede nyfedte, der ikke blev
sorteret fra inden fodslen? Mit per-
sonlige svar er, at alt ikke er lige gyl-
digt og dermed ligegyldigt, og at der
findes vardier, som er absolutte, og
som vi ikke kan satte os ud over uden
at holde op med at vaere mennesker og
ikke blot en biologisk set interessant
dyreart.

Civilisationens fernis er tynd, og den
krakelerer, nér de svageste udsattes
for nedverdigende og ydmygende
behandling.
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Boganmeldelse

TORBEN |ORGENSEN

STIFTELSEN

BODLERNE
FRA AKTION REINHARDT

Eutanasiprogrammet blev i al hemme-
lighed iveerksat af Hitler i sommeren
1939 og varede frem til sommeren
1941, hvor det officielt blev sat i bero,
efter at en reekke hgjlydte protester var
begyndt at vaeekke den brede befolk-
nings mistanke. Den officielle nedluk-
ning af eutanasiprogrammet beted dog
i praksis blot, at foretagendet korte stil-
tiende videre i en uofficiel og decentra-
liseret udgave inden for de eksisterende
Kz-lejres diskrete rammer.
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| 2003 udkom bogen Stiftelsen — Badlerne fra aktion Reinhardt skrevet af
historikeren Torben Jorgensen. Bogen er en beskrivelse af de personer,
som i det nazistiske Tyskland tilherte organisationen Den almennyttige
stiftelse for anstaltspleje, som i daglig tale gik under navnet Stiftelsen.
Organisationen stod for den praktiske gennemfarelse af det tyske euta-
nasiprogram, hvilket omfattede drabet p& omkring 90.000 psykisk og
fysisk udviklingsheemmede gennem anvendelsen af kuliltegas over en

todrig periode.

Grufuldt arbejde

I bogen beskrives hvorledes eutanasi-
drabenes grufulde arbejdsgang forleb.
Patienterne ankom i grupper pa mellem
40-70 pa en af de fire anstalter, som var
oprettet til formalet. Efter visitation af
det faste plejepersonale, blev patienterne
fort ind i et afkleedningsrum, hvorefter
de en efter en blev fort ind til en leege-
undersogelse. Lagens opgave bestod
primert i at finde en “mulig” dedsar-
sag pd baggrund af en undersogelse af
patienten samt dennes journal, idet man
jo pga. drabenes fordaekthed ikke skrev
”dreebt ved gasning” i journalpapirerne.
En anden funktion med denne underso-
gelse, bestod for leegen i ogsé at notere
sig om, hvorvidt nogle af patienterne

havde guldtaender. I sé fald fik patienten
et kryds pa ryggen, s& man kunne tage
det veerdifulde guld ud efter drabet. Nar
hele gruppen af patienter havde gen-
nemgdet laegeundersegelsen, blev alle
samlet i et rum, hvorefter leegen gik ind
i et tilstadende rum og abnede for kulil-
tegassen. Dedskampen varede normalt
en halv time. Alle parerende modtog
efterfolgende et kondolencebrev, hvori
leegens “’plausible” dedsérsag stod
anfort. En hyppig anvendt variant var
ded ved tyfus.

Drabsapparatur

Antallet af de involverede i Stiftelsen
omfattede ca. 400 personer, som alle
hver isar bestred en specifik funktion i
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det samlede drabsapparatur. De forskel-
lige arbejdsgrupper bestod af laeger,
politifolk, plejepersonale, transportfolk,
héndvarkere, administrationspersonale
og de sékaldte breendere, som kreme-
rede ofrene. Ud af disse 400 medlem-
mer, som udgjorde Stiftelsen, udvalgtes
ca. 120 af de seerligt drabsvante maend,
som efterfolgende blev overfort til
arbejdet i tre oprettede udryddelseslejre
1 det ostlige Polen (Treblinka, Sobibor
og Belzéc). Disse 120 maend, der ogsa
udger bogens centrale fokus, blev efter-
folgende de afgerende brikker i aktion
Reinhardt, som i Polen resulterede i en
yderligere mordeskalering pa henved
1.8 millioner joder, som drabtes gen-

18

nem gasning, simpel nedskydning og
reguler dedsvold fra og med foraret
1942 og halvandet ar frem.

Folkemorder

Bogens egentlige hovedmal er med
udgangspunkt i disse gerningsmand
at lofte sloret for, hvilke processer og
mekanismer der gor, at et menneske
bliver folkemorder, og hvorfor nogle
fa undtagelser fra reglen i et identisk
raderum ikke gor, og hertil er bogens
analysedel opbygget gennem en grup-
pebiografisk afdekning af gernings-
mandenes baggrund og motiver.

En af disse mend, der i kraft af sin
baggrund og videre udvikling ogsa

kan siges at repreesentere et gennem-
snitligt billede af de 120 udvalgte fra
Stiftelsen, der blev sendt til Polen, var
August Miete. Han blev fodt i 1908

i Westphalen i det vestlige Tyskland.
Efter endt skolegang valgte Miete at

ga i faderens fodspor og uddannede

sig som mgller. Det var dog ikke mel-
lerhdndverket, der syntes at have varet
det egentligt dragende for Miete, men
derimod dremmen om et landmandsliv
og heraf ensket om selv at drive et
gardbrug. Miete havde nemlig i 1940
ansegt landbrugskontoret i Miinster om
tilladelse til at overtage en gard, hvilket
dog blev afslaet af kontorets sagsbe-
handler, da man ikke havde nogen gérd
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at tilbyde for tiden. Som erstatning her-
for kunne sagsbehandleren dog i stedet
tilbyde et lignende job pé et landbrug
som havde tilknytning til en naerlig-
gende statsanstalt. Miete accepterede
jobbet, der ogsé samtidig beted en
ekstravagant lon pa niveau med hvad
en borgmester for en tysk provinsby
tjente. Indtraedelsen i det nye arbejde
betad dog pa ingen méde en realise-
ring af dremmen om et landmandsliv.
Derimod gav arbejdet pa statsanstalten
efter alt at domme hurtigt Miete en ind-
sigt i frugten af, hvad der ma betegnes
som tidens generelle eugeniske videns-
paradigme, der i Tyskland var blevet
indledt med en steriliseringslov i 1933.
Da Miete indtradte i statsanstalten var
eutanasien dog allerede i fuld gang, og
efter en kort periode med det lovede
landbrugsarbejde overfortes Miete til
en af de 4 regulere eutanasianstalter,
hvor han blev braender. To &r efter

sin ansattelse 1 stiftelsen stod Miete

i Treblinka i det ostlige Polen, hvor
han arbejdede ved foden af en grube
som nakkeskudsspecialist, der med
pistolen i den ene hand og sprutflasken
i den anden dagligt foretog aflivning
pa klodshold af hele jodiske familier.
Spiritussen var for Miete formentlig
allerede blevet en fast ledsager, siden
tiden som braender, idet dette arbejde
indbefattede, at man fra Stiftelsen
modtog ? liter snaps dagligt, foruden
det normale kvantum som indgik i den
faste ugentlige rationering. Omkring de
daglige mord i lejren blev sterstedelen
heraf likvideret efter ordre, men efter-
handen som tiden gik, steg ogsa ande-
len af de mord, som blev begaet pa
eget initiativ. I den dybt alkoholiserede
lejrstemning udviklede disse personlige
mord sig ogsa til en slags dedssport
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gerningsmandene imellem, hvor helten
var den, som kunne vaere mest grusom,
og Miete befandt sig i den sammen-
hang ikke i den milde ende.

Biologisk defekt

Umiddelbart ville det vaere bade
belejligt og naerliggende at tro om en
person, hvis daglige garemal bestar i
at dracbe, taeve, voldtage og ydmyge
andre mennesker, at denne i forvejen
ma veere nermest fodt afstumpet, séle-
des som den gamle psykopatbetegnelse
péabed det i de kronede 1930’ere. Og
der findes da ogsa i den sammenhzang
megen nuvaerende forskning, som
netop forseger at forklare menneske-
lig ondskab ud fra medfedte og/eller
opstaede biologiske defekter. Dette
fremgar bl.a. af nogle for nylig refe-
rerede undersegelser fra USA, hvor
man gennem hjernescanninger mener
at kunne pévise synlige uoverensstem-
melser i frontallapperne i hjernens for-
reste del hos voldelige og morderiske
meand. Samme form for uoverensstem-
melser paviste faeengselslaeegen Christian
Geill ogsé i en storre undersogelse af
feengselsindsatte allerede i 1906, hvor
maéleinstrumentet dog af historiske
arsager ikke var en hjernescanning
men derimod bestod af en lineal. Geill
havde undersggt 1.845 danske indsatte
forbrydere og fandt i forbindelse med
malingen af pandebredde- og laengde
en overvagt 1 pandesterrelsen hos for-
stegangsforbryderne i forhold til reci-
divisterne. Med andre ord fandt Geill
altsa lidt mere frontal hjernevagt hos
de forstegangs kriminelle end hos de
kriminelle gengangere, hvorfor de sid-
ste sdledes ogsa, jf. Geills daverende
hypotese, repreesenterede en statistisk
overvaegt i forekomsten af eventuelt

hjerneskadede. Men s&danne skavanker
synes dog ikke at betegne de personer
fra Stiftelsen, som kan henregnes til
nogle af det 20. arhundredes storste
folkemordere.

Almindelige mennesker

Jorgensens konklusion over de tyske
folkemordere kan derimod siges at st i
kontrast til bade sociale opvakstfakto-
rer, savel som biologiske arsagsforkla-
ringer, for som det lyder: De var fodt
under Kejser Wilhelm, opvokset under
Weimarrepublikken, og var ofte vel-
etablerede med familie og arbejde ved
begyndelsen af det Tredje Rige. Deres
skolegang var som forventeligt ud fra
deres tid og klasse, syv-otte ar i fol-
keskolen. Kun nogle ganske fa havde
géet 1 gymnasiet, ingen fik en viderega-
ende uddannelse. De fleste var land- og
byarbejdere, men der var ogsé bog-
holdere og politifolk imellem. Der var
ingen tidligere kriminalitet blandt dem.
Der var ikke tale om sociale drop-out’s
eller serligt darligt begavede menne-
sker; det mest karakteristiske ved dem
er deres gennemsnitlighed. Dertil kom
at deres optagelse i Stiftelsen, som i
Mietes tilfaelde ovenfor, ofte opstod
mere eller mindre tilfaeldigt.

Jorgensens bog repraesenterer 1 kraft
af sit geografiske stasted syd for bade
Konged, Dannevirke og Ejder en sjal-
denhed i dansk historieskrivning, og

til og med baerer bogen samtidig praeg
af international originalitet i kraft af
sine biografiske analyser, hvorigennem
badlernes dedsmasker gradvist fjernes.
Stiftelsen kan varmt anbefales - dog
ikke til alt for sarte sjale.
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Fosterdiagnostik
Den sidste
mongol
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Hvordan " -

man end

vender og

drejer det, sa er

det sveert at skyde

den tanke fra sig, at de

nye retningslinjer for foster-
diagnostik i sidste ende handler
om at frasortere mongolbarn,
mest fordi det er blevet en teknisk
mulighed. Da fortiden skreemmer
ubehageligt, er effektueringen
pakket ind i retorik om at stotte
den gravide i at treeffe sine egne
valg — velvidende at slutresultatet
bliver det samme, men med det
moralske ansvar placeret langt
veek - hos den enkelte gravide
kvinde
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Af psykolog, mag.art. Per Lindsg
Larsen.

Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingshamning

I midten af 1980’erne kunne man med
jevne mellemrum se forskere gore
opmarksom pa, at en betydelig stigning
i antallet af bern med Down Syndrom
vil finde sted i arene frem. Grundlaget
for disse forudsigelser var, at kvinder

i den vestlige verden siden 1970’erne
foder i en stadig senere alder. I perio-
den 1973-2003 steg fodende kvinders
gennemsnitsalder i Danmark med 4 ar.
Forstegangsfodende er nu mere end 28
ar i snit og alle fodende under ét i gen-
nemsnit mere end 30 ar. I samme peri-
ode er der sket en tredobling i andelen
over 35 ar .

Denne stigning i medrenes alder skal
sammenholdes med, at sandsynlig-
heden for at fode et barn med Down
syndrom stiger med alderen. Som

det fremgar af Tabel 1 er der serlig
efter 35-ars alderen en betydelig oget
sandsynlighed. For gravide over 45 ar
er sandsynligheden for, at fostret har
Down syndrom oppe pa 5 %. En del
af disse ender dog i spontane aborter,
saledes af sandsynligheden for at fode
barn med Down syndrom er 1:30.

Velger man et gjeblik at se bort fra

alt, hvad der hedder fosterdiagnostik
og provokerede aborter, sa ville den
stigende medrealder betyde, at antal-
let af nyfedte med Down syndrom i
perioden fra 1985 til 2005 ville vare
steget fra ca. 60 arligt i 1985 til ca. 120
arligt i 2005. Sadan er det som bekendt
ikke gaet. Allerede i 1970 foretog man
den forste diagnose af Down syndrom
under graviditeten, og fra 1977 blev der
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indfert screening for Down syndrom
for alle kvinder over 35 &r. Dette tiltag
medferte, at antallet af nyfedte bern
med Down syndrom i hele perioden
holdt sig forholdsvis konstant pa ca.
65. Den stigende medrealder medferte
altsé ikke nogen alarmerende stigning
i det arlige antal fodte med Down syn-
drom.

Nye retningslinjer

Sédan var situationen, da
Sundhedsstyrelsen i september 2004
udsendte nye retningslinjer for foster-
diagnostik . Alderskriteriet pa 35 ar
blev nu erstattet af et generelt tilbud

til alle gravide om en risikovurdering.
Retningslinjerne lagde endvidere op til,
at der skulle tilbydes moderkagebiopsi
eller fostervandspreve i offentligt regi,
hvis risikoen vurderes til storre end
1:250 (altsa hvis risikoen er hgjere end
0,4 %).

I almindelighed bestér den generelle

risikovurdering, som tilbydes alle gra-
vide, af en blodpreve 8-10 uger henne
i graviditeten (Doubletest) og en nak-
kefoldsscanning i 11.-13. uge. Ingen
af disse undersogelser giver et sikkert
resultat, men nér de to resultater sam-
menlegges og moderens alder medreg-
nes, kan beregnes en individuel risiko
for at fode et barn med f.eks. Down
syndrom.

Ca. 5 % af de gravide (ca. 3000 arligt)
vil pa baggrund af en sddan generel
vurdering f at vide, at de har en hgj
risiko (sterre end 1:250) for at fode et
barn med Down syndrom. De vil fa
tilbudt en videregiende undersogelse
(moderkagebiopsi eller fostervandspre-
ve), hvor der foretages en kromosom-
undersggelse. Kromosomundersogelse
giver et sikkert svar pa, om der kan
ventes et barn med Down Syndrom
eller ¢j.

Mere end 85 % af alle gravide sagde
ja til det nye tilbud om nakkefolds-

Sandsynlighed for Sandsynlighed for
Moderens alder (ar) Downs syndrom ved Downs syndrom ved

12 ugers graviditet fedslen

20 1:1070 1:1530

25 1:950 1:1350

30 1:630 1:900

32 1:460 1:660

34 1:310 1:450

35 1:250 1:360

36 1:200 1:280

38 1:120 1:170

40 1:70 1:100

42 1:40 1:55

44 1:20 1:30
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scanning i 2005, og den @ndrede pro-
cedure medforte gjeblikkeligt en hal-
vering i antallet af nyfedte med Down
Syndrom. I 2005 fedtes kun 30 bern
med Down Syndrom. I skrivende stund
(maj 2007) ventes stadig pa opgerelse
for 2006, men tallet vil formentlig vare
i samme storrelsesorden eller lavere.
Det forventes, at det inden for en kor-
tere arrekke vil vaere muligt at bringe
det arligt antal nyfedte med Down syn-
drom ned pa 15.

Arligt fodes ca. 64.000 bern i
Danmark. Hidtil har ca. 1 ud af hver
1000 nyfedte haft Down Syndrom.
Efter de nye retningslinjer er det 1 ud
af 2000. Over en arreekke vil det bety-
de, at antallet af personer i Danmark
med Down Syndrom vil blive nedbragt

22

fra de ca. 5.000, som lever nu til feerre
end 900 danskere med Down syndrom
om ca. 60-65 ar. Down syndrom vil
blive et sjaeldent syn i gadebilledet.

Omkostninger og konsekvenser.
At tilbyde alle gravide en sddan indi-
viduel risikovurdering har selvfolgelig
nogle omkostninger og konsekvenser.

I kroner og ere koster det omregnet
730.000 kr. for hvert barn, der undgas
fodt med Down syndrom eller anden
kromosomafvigelse. Men den gkono-
miske side er nppe den mest vedkom-
mende.

En direkte konsekvens er unedvendige
aborter som folge af usikkerhed i vur-
deringen. Nar alle gravide skal tilbydes
en risikovurdering, med skanninger

og blodprever, der ikke giver endegyl-

-

dige svar, vil der ske fejlvurderinger
af risikoen. Et antal fostre vil blive
fjernet pé usikker formodning om, at
noget er galt, men hvor det muligvis
bagefter kan vise sig, at der ikke var
nogen tungtvejende grund til abort.
Det antal kendes naturligvis ikke, men
John Brodersen, forsker ved Institut
for Folkesundhed udtalte i 2005 til
Weekendavisen:

Sundhedsstyrelsen regner med, at der
skal udferes 375 provokerede aborter
efter indferelse af de nye retningslinjer.
Mit spergsmal lyder sa: Hvorfra kom-
mer alle disse fostre? Erfaringsmeessigt
vil 75-85 af dem vaere aborteret pa mis-
tanke om Down Syndrom, s vil der
veere dem uden hjerne eller mave, dem
med rygmarvsbrok, Turnerpigerne,
Klinefelterdrengene, og drengene med
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ekstra Y-kromosom. Men lagger man
dem alle sammen, sa “mangler” der
stadig en forklaring pa, hvem de sidste
50-100 aborter er? Min fornemmelse
er, at der er tale om fostre, hvor man
finder en oget sandsynlighed for, at
barnet er retarderet. Det rejser et helt
principielt spergsmal: Hvad nytter det,
at Sundhedsstyrelsen redder 35 fostre
fra abort (ved efter de nye retningslin-
jer at halvere antallet af fostervands-
prover og deraf folgende spontane
aborter, red.), hvis man slar 50-100
grazonebern ihjel samt dem, der bliver
aborteret for 12. uge for at vaere pa den
sikre side?”

Hvad der med sikkerhed vides er, at
de nye retningslinjer har medfort, at
Abortankenavnet modtager et markant
stigende antal ansegninger om abort
efter 12. uge. Fra 704 1 2004 til 729 i
2005 og 812 1 2006.

Et andet problem er, at lidt under 3000
gravide vil modtage en falsk positiv
risikovurdering. Dvs. at de efter nak-
kefoldskanning og blodpreve vil fa

at vide, at der er en forhgjet risiko

for, at der er noget galt med fostret,
selv om der i virkeligheden intet er
galt. De vil efterfolgende fa tilbudt en
fostervandsprave. Ca. 1 % af foster-
vandsprever resulterer i spontan abort.
Konsekvensen er, at ca. 30 kvinder vil
abortere et rask foster som slutresultat
af en falsk positiv risikovurdering.

At der er veesentlig psykiske gener

for de 5 % gravide, der modtager en
falsk positiv risikovurdering, frem-
gér af en dansk undersegelse, der

blev offentliggjort tidligere pé aret.
Undersegelsen, der omfatter 2500
gravide i Nordjyllands og Arhus amter
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viser, at gravide, som f.eks. far besked
om at der er fundet noget mistenkeligt,
der lige skal tjekkes ved en ekstra scan-
ning, bliver ved med at vaere nervese
og utrygge gennem hele graviditeten
og op til flere méaneder efter at de har
fadt. Ogsé selv om barnet er fuldkom-
men rask. Fordi “’der blev jo fundet et
eller andet pa billedet dengang.”

En del af de foreldre, der foder et barn
med Down syndrom vil under gravi-
diteten have modtaget en falsk negativ
risikovurdering. Dvs. nakkefoldsskan-
ningen fejlagtigt har vist, at de havde
en lav risiko for at fade et barn med
kromosomafvigelse. Det er altsé forael-
dre, der — med sundhedsstyrelsens ord
— har haft ekstra grund til at fole sig
trygge”, og som alligevel efter fodslen
vil opdage, at de har faet et barn med
Down Syndrom.

Mens erfaringen viser, at familier der
far et mongolbarn i almindelighed kla-
rer sig ganske godt, sé viser en engelsk
undersogelse, at foreldre, der foder et
mongolbarn efter at de under gravidite-
ten modtog en falsk negativ risikovur-
dering far det betydeligt vanskeligere.
Selv seks ér efter fodslen (sa langt som
undersggelsen fulgte dem) havde denne
gruppe af foraeldre sverere ved at
acceptere deres barn. De udtrykte bit-
terhed og vrede mod sundhedssystemet
og symptomer pa stress og depression i
familien var langt mere udbredt.

En ubehagelig konsekvens af at gare
screening for mongolisme til en natur-
lig del af en almindelig graviditet, er

at det neppe kan undga at eendre vores
opfattelse af hvad Down Syndrom er
og ogsa vil &ndre den almindelige
opfattelse af familier med mongolbern.
Det er i debatten om fosterdiagnostik
blevet sagt, at vi om fa ar vil begynde

at opfatte foraeldre til mongolbern som
”torske-dumme”. Sjuskede de med at
gé til scanning under graviditeten? Traf
de en fejlbeslutning, eller hvad er der
géet galt for dem?

To helt nye tyske undersogelser

giver ubehagelige indikationer i den
retning. Ud af 682 foreldrepar til et
mongolbarn havde 26 % oplevet, hvad
de opfattede som ubehagelige og sto-
dende kommentarer om, at deres barn
kunne have veret undgaet . I en anden
undersogelse sammenlignes mongol-
foreldres trivsel i 1970 — for foster-
diagnostikken — og i dag, og her findes
et tankevaekkende resultat. P4 stort set
alle omrader har foreldrene det lige

sa godt i dag som 1 1970 eller endog
bedre, men pé et enkelt punkt er der
sket en markant forverring. Familier
med et mongolbarn feler sig nu i langt
hgjere grad ufrivilligt isoleret i samfun-
det end de gjorde tidligere.

Er det det vaerd?

Det vil veere naturligt at sperge: er
alle disse konsekvenser og omkost-
ninger ikke lidt overdrevne for at na
det beskedne mal, at der fodes et halvt
hundrede mongolbern ferre om aret?
Det paradoksale er jo, at vi gennem
de seneste artier er kommet utrolig
langt i retning af at sikre, at et liv
med Down syndrom er et godt liv. I
1940’erne var gennemsnitslevealderen
for personer med Down Syndrom 18
ar, men i dag nermer den sig 60 &r.
Lagevidenskaben er néet langt, nér det
galder at sikre personer med Down
Syndrom et godt fysisk helbred. Den
paedagogiske know-how er ganske
stor, og Down syndrom er ikke laen-
gere nogen hindring for at opna livs-
feerdighed, trivsel og selvsteendighed.
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”Quality of Life”- studier dokumente-
rer, at personer med Down Syndrom
har en livskvalitet, der er pa hejde

med andre menneskers, hvis de mod-
tager den nedvendige stette og hjelp.
Holdningsundersggelser viser, at perso-
ner med Down Syndrom falder godt til
blandt andre mennesker. Bade bern og
voksne holder i hgj grad af og respek-
terer personer med Down syndrom.

Og ifelge Gert Bruun Petersen, spe-
cialleege og overlege ved Aarhus
Universitet, der var med i arbejdsgrup-
pen under Sundhedsstyrelsen, der anbe-
falede de nye retningslinjer for foster-
diagnostik, sa handler det hele heller
ikke om en reduktion af antallet af barn
med Down syndrom:

”Hensigten er ikke at forhindre at barn
med Down syndrom fedes, men at give
kvinden et tilbud, hun kan sige ja eller
nej til.”
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Det er i god trad med Folketingets
vedtagelse om fosterdiagnostik af 15.
maj 2003: ”Formaélet med fosterdiagno-
stik er — inden for rammerne af dansk
lovgivning — at bistd en gravid kvinde,
som gnsker en sddan bistand, med at
treeffe sine egne valg... Formalet med
fosterdiagnostik er ikke at forhindre
fodsel af bern med alvorlig sygdom
eller handicap.”

Derfor er kodeordet i Retningslinjerne
fra 2004 da ogsa “det informerede
valg”.

Det informerede valg

Gravide kvinder pa 35 ar og derunder
—dem er der arligt ca. 55.000 af - har
hidtil haft den viden, at deres risiko
for at fode et mongolbarn statistisk set
er sa forsvindende lav, at der — med
Sundhedsstyrelsens ord — er al mulig
grund til at fole sig tryg”. Frygten for

at fode et mongolbarn har da heller
aldrig varet noget, der har fyldt mange
tanker i en normal graviditet. Det var
saledes heller ikke en almindelig utryg-
hed blandt gravide, der forte til de nye
retningslinjer i 2004. Der havde ikke
rejst sig noget folkekrav om nakke-
foldsskanninger til alle”.

Tilbuddet om en risikovurdering var
altsa et uopfordret tilbud til gravide,
der i forvejen kunne fole sig trygge,
om at komme til at fole sig endnu mere
trygge.

I sit udgangspunkt er det et frivilligt til-
bud, som den gravide kan sige ja eller
nej til. I folketingsbeslutningen om
fosterdiagnostik betones det, at ”’savel
retten til at vide, som retten til ikke at
vide, skal respekteres.”

Men det er indlysende, at tingene for-
holder sig mere kompliceret end som
sd. Allerede for 17 ar siden papegede
professor i psykologi Josephine Green
i skriftet ”Calming or Harming” at det
fundamentale ved fosterdiagnostik som
tilbud er, at det netop fjerner retten til
ikke at vide: “Eksistensen af foster-
diagnostik har &bnet dere, som ikke
kan lukkes igen. Graviditet vil aldrig
blive det samme, selv ikke for kvinder,
som fraveelger at deltage. De vil altid
vide, at de kunne have féet en oplys-
ning, som de kunne have ageret pa” .
Uanset om foraldre siger nej til scan-
ning, fostervandspreve eller abort, s&
har de selv truffet et valg. Det er ikke
leengere muligt at tage graviditeten som
den kommer, for selv om man ikke har
valgt, har man i grunden foretaget et
valg, som man risikerer, vil folge en
resten af livet.

Dertil kommer et andet forhold. Selv
om tilbuddet til gravide om en risiko-
vurdering tilsigter at vaere et neutralt
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tilbud, sa vil der altid ligge et veerdi-
udtryk i, at netop dette tilbud bliver
givet. Stadigvaek har de fleste s& meget
tiltro til sundhedsvesenet, at nér det
vealger at give lige pracis dette tilbud
om scanning for mongolisme, sé er der
givetvis tungtvejende grunde til det, og
sa er det nok uklogt, at sige nej til den
udstrakte hand. S& er mongolisme nok
mere alvorligt, end man gik og troede.
Professor Niels Jorgen Secher kender
dette fra hverdagen pa Gynakologisk
afdeling p& Hvidovre Hospital og har
udtalt: ”"Mange tor ikke sige nej til
scanning. Det ansvar vil de ikke patage
sig. For nér samfundet nu tilbyder, at
man kan blive screenet for mongo-
lisme, sa synes man ikke, man kan risi-
kere at saette sadan et barn i verden.”
Der er i litteraturen mange definitio-
ner pa, hvad det frie informerede valg
indeberer, men der er almindelig enig-
hed om, at det forudsatter frihed til at
vaelge mellem reelle muligheder, og at
den valgende kan treeffe et valg, der
er i overensstemmelse med personlige
holdninger og vaerdier uden at opleve
sig udsat for ydre pres.

I en ny dansk undersegelse spurgte
man 2500 gravide kvinder i begyndel-
sen af deres graviditet, hvordan de ville
reagere, hvis de senere 1 svangerskabet
fik sikkerhed for, at fosteret havde
Down syndrom. Under 50 % angav, at
de ville vaelge abort. Men udfaldet bli-
ver et andet, nar den gravide har varet
igennem scanning og fostervandsprove
og det teoretisk tankeeksperiment er
blevet til virkelighed. - Siden 1970 har
kun 9 kvinder i Danmark valgt at gen-
nemfere graviditet efter at have faet
diagnosticeret, at barnet i vente har
Down Syndrom! I samme periode er til
gengaeld 1440 fostre med Down syn-
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drom endt som aborter.

Vi har stort set 100 % succesrate.
Nesten alle med diagnosen vealger
aborten”, fastslar overlaege Ivan
Brandslund, Vejle Sygehus.

Men hvis sundhedsvasenet kalder et
bestemt valg fra kvinden for en succes,
hvorledes kan man sé gere sig forestil-
ling om at samme sundhedsvasen kan
give den neutrale information, som er
hele forudseatningen for det frie infor-
merede valg?

”Det koncept, der hedder det frie

valg, er i bedste fald tvivlsom. I den
gravide kvindes tilfeelde, ligger der et
betydeligt socialt pres til at deltage i
screeningsprogrammer og til at abor-
tere en afficeret graviditet. Dette kan
bevirke en ikke uvasentlig grad af
stress og kan medfere en handlen imod
egen moralske overbevisning”, fastslar
Josephine Green i det nu klassiske
skrift om fosterdiagnostikkens psy-
kologiske konsekvenser, ”Calming or
Harming?” fra 1990.

Derfor er resultatet af retningslinjerne
fra 2004 sé forudsigeligt, som det er.
Det kunne politikerne neppe vare uvi-
dende om, da de i 2003 vedtog beslut-
ning om fosterdiagnostik, og det vidste
sundhedsmyndighederne. Derfor kunne
Sundhedsstyrelsen da ogsa samme

ar — endnu inden de nye retningslinjer
for fosterdiagnostik overhovedet var
iveerksat - i en rapport fastsla at resul-
tatet af dette — kvindens frie ret til at
vaelge ja eller nej — ville betyde, at der
hvert &r ville blive fodt 80 ferre bern
med psykiske og fysiske handicap.
Man kunne endvidere beregne, ”at de
hertil svarende gennemsnitlige arlige
omkostninger til behandling, pleje og
omsorg herunder institutionsophold,

andrager 0,15 mio.kr. for hvert tilfzel-
de, eller samlet 12 mio.kr. &rligt i 1. ar,
som i en leengere arraekke ville vokse
proportionalt med tid, saledes under
den anforte forudsatning i 4. ér til ca.
48 mio.kr.”

Det frie informerede valg lignede séle-
des en farce, allerede for det tradte 1
kraft.

Ansvar og holdning

Hvordan man end vender og drejer det,
sé er det sveert at skyde den tanke fra
sig, at de nye retningslinjer for foster-
diagnostik i sidste ende handler om at
frasortere mongolbern, mest fordi det
er blevet en teknisk mulighed. Da forti-
den skreemmer ubehageligt, er effektu-
eringen pakket ind i retorik om at stette
den gravide i at treeffe sine egne valg

— velvidende at slutresultatet bliver det
samme, men med det moralske ansvar
placeret langt veek - hos den enkelte
gravide kvinde.

Lage Lotte Hvas opsummerede for
nyligt i Ugeskrift for Laeger situatio-
nen:

”Selvfolgelig er der en medicinsk
grund til, at man ensker at give kvin-
derne netop dette tilbud og ikke et

helt andet. Forst og fremmest er en
risikovurdering af alle gravide en bedre
metode til at opdage Down syndrom
end det gamle system, hvor alle over
35 éar fik tilbudt invasive undersogel-
ser, men hvor man kun opdagede langt
under halvdelen af mongolbarnene.
Men af angst for at blive tillagt motiver
om fostersortering og paternalisme
leegger man hele problemstillingen
over til kvinderne, som ikke bare far
retten, men ogsa pligten til at velge...
Det ville vere langt mere kledeligt,
hvis de ansvarlige sundhedsmyndighe-
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der og politikere stod ved det tilbud, de
giver, pa godt og ondt. For eksempel
ved at sige: ” Vi mener, at det er rime-
ligt, at alle gravide i vores samfund far
et tilbud om at fravaelge et mongolbarn,
ndr vi nu har muligheden.

At legge det moralske ansvar for
denne fostersortering over pa vordende
foraeeldre, som fosterdiagnostikkens
kvalitetskontrol har traengt op i en krog,
forekommer ikke at vere rimeligt.
Tvartimod burde man netop forvente
af et samfund, at det loftede det moral-
ske &g af skuldrene pa forzldre i den
situation, ved at have modet til at satte
greenser og fastholde nogle absolutte
vardier.

Et samfund, der ikke lngere tager dét
ansvar pa sig, er et samfund der hold-
ningsmeessigt hurtigt kommer ud i et
frit fald.

Kilder:

Fodselsregisteret, Sundhedsstyrelsen og
Danmarks Statistik
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ning i graviditeten.
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I november 2006 udsendte Royal
College of Obstetricians and
Gynaecology i England en appel.
Kollegiet er den fornemste britiske
sammenslutning af fodselslager

og gynxkologer og appellen er en
opfordring til at gere det lovligt at

sla nyfodte bern med svare handicap
ihjel. ”Et handicappet barn kan betyde
en handicappet familie”, argumenterer
leegerne, og da det allerede er tilladt at
afbryde svangerskab helt frem til fods-
len, hvis fostret er svaert handicappet,
har de svert ved at se logikken: "Hvad
er det, folk tror der sker ned gennem
fodselskanalen, som gor det lovligt at
sla ihjel i den ene ende, men ulovligt

i den anden ende.” Og laegerne argu-
menterer videre med, at deres kolleger
i Holland allerede med geeldende lov
kan give nyfedte med svare handicap

Medicinsk Teknologivurdering, 2006,6(13).
Hvas, Lotte: Det informerede valg har sveere
betingelser. Ugeskirift for leeger, 5. marts 2007
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nadesdeden.

Dette er ikke hentet ud af en science-
fiction roman eller en beskrivelse fra
det tredje rige. Det er et element i et
etisk og holdningsmaessigt skred, som
sker i Europa netop i disse ar.

Er det en tilfeldighed, at dette skred
sker i en tid, der mere end nogen anden
kaster om sig med fraser om etik,
moral, menneskesyn, mangfoldighed,
rummelighed og inklusion? Og er
netop dette, at ville tale inklusion for
en befolkningsgruppe som samfundet
havde ekskluderet, hvis muligheden
havde veret der i tide — er det i virke-
ligheden ikke den mest subtile form for
eksklusion?

Der er nok at teenke over — for vi tager
afsked med den sidste mongol.

Notat vedrorende nye retningslinjer for foster-
diagnostik, Sundhedsstyrelsen, 10. okt. 2003

Green, J.M. (1990) Calming or Harming? A criti-
cal review of psychological effects of fetal diag-
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Van den Berg, Matthis et.al: Informed
decision making in the context of prenatal
screening. Patient Education and Counseling,
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Allow ‘active euthanasia’ for disabled babies,
doctors urges. The Independent, 5.11.2006.
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JydskeVestkysten, 22.11.2006
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Mongoler — | en helt seerlig klasse

Nar vi taler om omsorg, er der meget fokus p& den omsorg personalet har overfor mennesker med psykisk
udviklingshasmning. Vi glemmer maske at teenke p& den mellem menneskelige omsorg, der kan skabes mellem
disse mennesker og hvilke udviklingspotentialer, der ligger i disse sociale relationer. Pa CSV Esbjerg har man
en mongol klasse, og det er overraskende hvilken omsorg de har udviklet over for hinanden og den livsgleede

det skaber i dagligdagen.

Af cand. comm. Sgren Kristoffersen
Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingsheemning

Selvmedaljen

”JAAAAA — vi vandt en sglvme-
dalje!”, lyder det igen og igen fra
flokken af glade hockeyspillere,
der lgber rundt pa banen og omfav-
ner hinanden og alle andre der er

i nerheden. Eleverne fra CSV har

»
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lige vundet sglvkampen i hockey til
Specialskolernes Landsidraetsstaevnet.
Det var et eksempel pé, hvordan ele-
verne fra E-klassen samarbejder og
har holddisciplin. Nér der skulle skif-
tes ud pa holdet, var det nok at rabe
navnet pa en elev. De vidste alle, hvor
vigtigt det var at komme hurtigt ud, s&
der kunne komme en frisk spiller pa
banen.

Bolden blev afleveret op ad banen

og nar der blev scoret, folte alle de
havde scoret. Det var bade spaen-
dende, rerende og en forngjelse at se,
da de for rundt pa banen som var de
verdensstjerner pa landsholdet, fortael-
ler Mette. ”At opleve dette var vores
belenning for, at det betaler sig at
kaempe for en god pedagogisk ide”,
siger Mette og Citta . Denne ople-
velse bekrafter os i, at eleverne kan
na meget langt ved fzlles hjelp. Det
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viser ogsa, at livsglaeden trives i et
godt fellesskab.

Down klassen

Klasseverelset i E-klassen pa CSV
Esbjerg er stille og tomt — eleverne
er i praktik og til sport. Pa vaeg-

gen haenger billeder af alle eleverne

i E-klassen. Alle pé billederne har
noget seerligt til faelles, de har Down
Syndrom. Sa holder lighederne ogsa
op. Eleverne ser nemlig meget for-
skellige ud, og man kan se at de hver
iser har en stor personlighed.

Mette er leerer i E-klassen sammen
med Citta Valgreen. "Det serlige ved
E-klassen er, at vi har sammensat en
gruppe elever med Down i en klasse”,
forteeller Mette. "Det var med en vis
skepsis og spanding, vi tog beslut-
ningen om en klasse med s& mange
elever med Down Syndrom. Vi var
bekymrede for at deres vidt forskel-
lige karaktertreek kunne betyde koks
og kaos. Men vi kunne ogsa se poten-
tialet, hvis projektet lykkedes”, siger
Mette.

Pa CSV Esbjerg har lererne meget
fokus pa, at ssmmensette klasserne
sa de er s harmoniske som muligt.
Det giver de bedste arbejdsbetingel-
ser for bade larere og elever. For
tiden er der mange elever med Down
Syndrom pé CSV, og derfor har det
vaeret muligt at sammenseette det, vi
héber kan blive en harmonisk og ikke
mindst socialt velfungerende klasse,
med elever i nogenlunde samme alder,
funktionsniveau og en ligelig forde-
ling mellem drenge og piger.

CSV Esbjerg
CSV Esbjerg giver kompenserende
specialundervisning til mennesker
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med medfedte eller erhvervede hjer-
neskader samt personer med psykiske
lidelser eller andre funktionsnedsat-
telser. Vi tager nu yngre elever ind i
den almindelige undervisning. Der er
ogsa mulighed for at fa et fritidstilbud
efter skoletid.

Personalet er faguddannede spe-
cialister. Ud over en lererud-
dannelse har laererne en spe-
ciallereruddannelse eller en
Padagogisk Diplomuddannelse i
Specialpaedagogik. Desuden har lerer-
ne faglige kvalifikationer indenfor
serlige omréader.

For at komme i betragtning til et
undervisningsforleb pd CSV Esbjerg
skal personen have serlige undervis-
ningsbehov, og man skal kunne opstil-
le realistiske mal for undervisningen.

E-klassen

”Ja - her er meget stille”, siger Citta.
Halvdelen af eleverne er i praktik.
Hvert &r far vores afgangselever til-
budt to praktik-perioder af 14 dages
varighed, s de har en reel mulighed

for at vaelge det rette jobtilbud, pd

en af kommunens/regionens — tidli-
gere amtets — beskeaftigelsestilbud.
Det er noget med at komme ud og
merke efter, hvor man passer ind.
Skal det vere pa Naturvarkstedet,
Kunstverkstedet, montage eller sned-
keri pa LBV eller maske journalist-
spire pa TV-Glad!?

Resten af klassen er ovre for at

spille hockey. Alle eleverne skal til
Specialskolernes Landsidratsstaevne
om 14 dage. Det er CSV Esbjerg, der
skal atholde steevnet i r, og alle ele-
ver 1 E-klassen gar hejt op i at vinde
medaljer. "Det motiverer alle til at
gore en ekstra indsats, og de er alle
blevet rigtig dygtige”, forteller Citta.
”Vi havde en masse overvejelser/
bekymringer omkring, hvordan en
mongolklasse ville fungere”, fortel-
ler Mette. Ville det udarte sig til ren
stedighed? Ville eleverne kunne fun-
gere socialt? Ville vi fa ”laringsro”

1 klassen ? Hvordan skulle vi tackle
konflikterne, hvis der gik kaedereak-
tion i den?

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaesmning
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Det har imidlertid veret en god og
positiv oplevelse, konkluderer Mette.
I starten var der en del indkeringsvan-
skeligheder. Eleverne skulle lige laere
hinanden at kende. I starten kunne
der opsté banale konflikter imellem
eleverne og mellem lerer og elever.
De kunne udvikle sig til stedighed og
en fastlast situation. Derfor skabte vi
nogle faste rammer med en forudsi-
gelig dagligdag og tog udgangspunkt
i, at vi alle skal have gensidig respekt
og lere at anerkende hinanden som
mennesker.

Det viste sig hurtigt, at eleverne efter-
handen havde stor gleede af hinanden
og har opbygget et staerkt socialt net-
veerk, forteller Citta.

”Det betyder, at eleverne i hgj grad
opdrager pa hinanden. Lad mig give
et eksempel,” siger Mette: Victor star
ude i garden og vil ikke komme ind

i klassen, fordi han hellere vil spille
basket. Hvis jeg gar for at hente ham
kan det tage lang tid og kraver ofte
store overtalelsesevner at f4 ham tilba-
ge til klassen. Hvis jeg derimod beder
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en af klassekammeraterne om at gd ud
og hente ham, ja, sa tager det kun to
minutter. De har simpelt hen en evne
til kommunikere med hinanden pé et
andet plan. De forstar hinanden pa en
helt speciel made. Vi oplever af og til
flokken af elever med Down som et
folkefzerd for sig med deres helt eget
sprog, forklarer Mette.

Ligeveerd

I dag fungerer klassen som en helhed
med et steerkt socialt netvaerk. Eleverne
nyder hinandens selskab i ligeveer-
dighed, siger Citta. Vi kan se, at de
holder af, bekymrer sig for og ikke
mindst spejler sig i hinanden. Det har
en utrolig udviklende, modnende og
opdragende effekt eleverne imellem.
Undervisningen planlaegges individu-
elt pa elevens niveau, sa den enkelte
elevs styrkesider bliver tilgodeset. Vi
veaelger ofte et faelles emne, som har
relevans for vores elever. Vi arbejder
bl.a. meget malrettet med emnerne Job
— Bo — Fritid, med henblik pé, at hver
enkelt elev bliver afklaret med hvad der

skal ske efter endt skolegang, s& de kan
treeffe et reelt valg for fremtiden med
hensyn til bo- og arbejdssteder, siger
Citta.

Fremtiden

Mette fortaeller, at der hidtil har veeret
et godt samarbejde med amtet, nar
eleverne skulle finde et godt sted at bo
og et passende arbejdstilbud. Men efter
Kommunalreformen er det usikkert,
hvordan tilbudene vil blive. Har kom-
munerne réd til at kebe pladserne hos
hinanden? Bliver eleverne stavnsbundne
i deres kommuner? Er der en vilje til

at se pé elevernes personlige ensker

og behov med hensyn til finde et godt
sted at bo og et meningsfuldt arbejde?
Vi ser en fare, hvis alle sterre og sma
kommuner vil lave deres eget tilbud

til de udviklingsheemmede. Hvis dette
sker, vil man ikke have sé stor en kri-
tisk masse, ndr man skal sammensztte
tilbudene, sd de kan dakke de behov
og ensker, som alle de unge matte
have. Det er en af vores sterste opga-
ver, fortsat at kunne tilbyde en fremtid
med den rette omsorg, et staerkt socialt
netverk og nogle udfordringer der kan
give mongolerne og alle andre udvik-
lingsheemmede mulighed for fortsat
personlig udvikling og livskvalitet, slut-
ter Mette og Citta deres fortelling. De
héber ikke, at medaljen har en bagside.
Nar man ser pa E-klassen, er det en trist
tanke, at de skal skilles ad, nar skolearet
er omme. Hvis disse elever kunne fa en
fremtid sammen, kunne vi med en vis
sikkerhed sige. at de vil fa et menings-
fyldt liv og en god fremtid fyldt med livs-
glaede og gode sociale relationer. Nogle
ressourcer som ikke er uvasentlige at
bygge videre pa, nar man skal planlegge
disse unge menneskers fremtid.
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Jadviklingshaemmede med en sindslidelse

Udviklingshaemmede
med sindslidelser
— en seerlig udfordring

Af fotojournalist Hanne Engelstoft, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaeemning

Stottecenteret Solfaldsvej blev oprettet som Odense kommunes tilbud til
udviklingsheemmede med en sindslidelse i november 2003. Beboere og
ansatte har gjort sig en reskke erfaringer i arene, der er gaet, og det kan
man leese om i en handbog, som stettecenteret har udarbejdet. Bogen
tager udgangspunkt i det seerlige arbejde med gruppen af udviklings-
haammede, der ogsa har en psykiatrisk diagnose.

ViPU Viden har besegt stattecenteret
i Odense. I gangen meder vi Heidi
Jakobsen, som er ansat pa Solfaldsve;j
som ergoterapeut. Vi gar igennem
centeret, der ligger inde i en smuk,
gammel bygning, som er totaltrenove-
ret indvendigt, s& gammelt modes med
helt nyt — det giver et lyst og interes-
sant udtryk. Stuerne er mennesketom-
me, og Heidi fortaeller: ” Beboerne her
er ikke morgenmennesker, mange af
dem kan bedst lide at sove om dagen,
og sa er de vagne om natten, men det
er ok. Vi forsgger dog at motivere
beboerne til en mere naturlig degn-
rytme, da det jo bl.a. er lettere at fa
social kontakt om dagen og kan vere
meget ensomt at vaere vigen om nat-
ten. Men beboerne mé naturligvis selv
bestemme, hvornar de vil sove”.

Efter rundvisningen skal vi medes
med flere af de ansatte til en snak om,
hvad Solfaldsvej er for et sted, og
hvordan man arbejder med de udvik-
lingsheemmede, der bor her.
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Det handler om at kende sig selv
- GODT.

Pé Solfaldsvej er personalet tveerfag-
ligt. Der er ansat fire peedagoger og to
ergoterapeuter. Solfaldsvej er tilknyt-
tet psykiatrien, og har dermed ogsé en
reekke traditioner med fra det psykia-
triske omréde, bl.a. tveerfagligheden.
Palle Jakobsen er pedagog og siger:”
Jeg synes maske tverfagligheden er
et af de vigtigste elementer til at opna
et godt stykke fagligt arbejde. Vi
kommer jo til at std ved vores egen
faglighed i langt hgjere grad, end hvis
vi kun var peedagoger ansat. Lesninger
bliver diskuteret udfra forskellig faglig
erfaring, og det giver gode resultater
for beboerne”.

Maria Kronborg er paedagog og for-
teeller:” I starten arbejdede vi en del
med, at beboerne overskred en raekke
af vores (personalets) granser, og

vi ville have dem til ting, som de

ikke selv synes, var serlige vigtige,
men som Vi synes var vigtige for en

”normal” tilvaerelse. P4 et tidspunkt
var der en meget frustrerende stem-
ning mellem beboere og personale.
Igennem supervision fik vi gje pa, at
det var vores egne adferdsmenstre

og reaktionsmader, vi skulle have fat
1, 1 stedet for hele tiden at slés for at
beboerne skulle @ndre sig. Det hele
blev vendt 180 grader, og det har
gjort, at vi meget bedre kan rumme
beboerne, for kan vi ikke det, ma vi
arbejde med os selv for at forsta, hvor-
for vi ikke kan.

Stine Henriksen, der er ergoterapeut,
fortseetter:”Vi fandt ud af, at arbej-
det med os selv ogséd handlede om

at forstd hinanden som kollegaer. Vi
fortalte hinanden vores livshistorie.
Reaktioner og mader at tackle proble-
mer pé hos kollegaerne blev pludselig
mere forstdelige — men fokus blev
ogsa rettet pa vores egen adfeerd i ste-
det for pa beboernes. Det gjorde at vi
blev i stand til at &bne og give plads
og tadlmodighed til den behandling,
vores beboere har krav pa.”

Rummelighedtilatveeredenmaner
Palle siger: ” Jeg vil gerne nevne et
eksempel, der viser, hvad det beted,

at personalet ikke kunne rumme og
acceptere en af vores beboere. Vi har
en beboer, som ikke ret gerne gor
orden og rent pa sit vaerelse. Da vi i
starten kom ind i hans lejlighed, gav
vi ham en masse direktiver om, at han
skulle i gang med rengering o.s.v.
Beboeren trak sig mere og mere fra
feellesskabet, og isolerede sig naer-
mest. En dag gik jeg pa besog hos
ham, nzvnte ikke noget om rengering,
men satte mig og spillede computer
med ham, det han holder allermest af,
og det han bruger al sin tid pa.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaamning
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Vi begyndte at mede ham der, hvor
han gerne ville modes, og sjovt nok er
han hen af vejen begyndt at gore rent
af sig selv”.

Skal udviklingshcemmede med en psy-
kiatrisk diagnose bo for sig selv?

Der er ingen tvivl om, at mennesker
med dobbeltdiagnoser, udviklings-
hamning og en psykiatrisk lidelse, har
krav pé sarlige hensyn.

Men personalet pa Solfaldsvej mener
ikke, at det er nedvendigt at disse
mennesker bor for sig selv i en gruppe
af ligesindede, som det er tilfeldet

pa Solfaldsvej. Men derimod kraver
dobbeltdiagnosen, at personalet pa

de bosteder, hvor der bor udviklings-
haemmede med en psykiatrisk diag-
nose, bliver ordentlig klaedt pa.

Det betyder, at de skal have en psy-
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kiatrisk viden, kende de psykiatriske
diagnoser, og der skal veere mulighed
for supervision. Pa Solfaldsvej har
man ofte hert om, at beboere med
psykiatriske diagnoser bliver besver-
lige at have pa almindelige bosteder,
fordi de ikke kan leve op til de krav,
man kan stille til almindelige udvik-
lingshemmede beboere. De kan ofte
blive de "besverlige” beboere pa
grund af, at de ogsa er psykisk syge.
Hvis personalet ikke har den nedven-
dige viden om psykiatriske lidelser,
kan det blive et svaert liv bade for
beboeren med dobbeltdiagnose, men
ogsé for personalet.

Etiske overvejelser

Solfaldsvej er en enestdende institu-
tion pa grund af det klientel, der bor
her, mennesker med dobbeltdiagno-

ser. Det betyder, at man hele tiden
ma arbejde med sig selv og hinanden
for at kunne gore et etisk forsvarligt
stykke arbejde, og mede den enkelte
beboer der hvor han eller hun befinder
sig og acceptere, at man ofte beveager
sig i omrader, hvor ens egne grenser
bliver ramt.

I afslutningen af vores samtale for-
klarer personalet, at det vigtige for at
kunne vare sammen med disse men-
nesker pa deres preemisser, bl.a. er
supervision, og at du ter arbejde med
dig selv og dine egne reaktionsmen-
stre. Men ogsé det tveerfaglige sam-
arbejde, kommer beboerne til gode.
Desverre stoder man ind i meget
fagchauvinisme fra de forskellige
systemer, som vi tilherer, og det er en
skam, for vi oplever at fagligheden
inden for de enkelte grupper forsteer-
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kes, ndr man arbejder tverfagligt.
Det kommer i hgj grad beboerne
til gode, konkluderer personalet pa
Solfaldsvej

Supervisere bofallesskaber
Medarbejderne pa Solfaldsvej kunne
godt tenke sig, at blive brugt til at
supervisere bofallesskaber, der har
mennesker med udviklingsheemning
og en psykiatrisk lidelse. Pedagoger
har ikke kendskab til psykiatri, med
mindre de selv opseger viden om
det. Derfor mener personalet pa
Solfaldsvej, at nar man arbejder med
disse mennesker, er det vigtigt at have
kendskab til de psykiatriske diagno-
ser. Det kan vare med til at skabe en
storre forstaelse for beboeren med
dobbeltdiagnosen, og dermed tilbyde
denne gruppe et veerdigt liv.

Onsker du at kontakte personalet pd

Solfaldsvej, kan du ringe pa telefon
66128231
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Undersagelser viser, at 30 % af udvik-
lingshaemmede voksne har en eller
anden form for psykisk lidelse eller
adfeerdsforstyrrelse.

| normalbefolkningen regner man med
at 1- 1,5 % af befolkningen lider af
egentlig psykisk sygdom.

DVS. at psykisk sygdom hos udvik-
lingsheemmede er 20 — 30 gange
starre end hos normalbefolkningen.
En sindslidelse kan, selv for men-
nesker med normal intelligens veere
svaer at forstd og acceptere. Det kan
veere ofte livslang laering at leere at
leve med sindslidelsens symptomer
og begreensninger. Og gruppen af
udviklingsheemmede, der i forvejen
har sveert ved at forsté hvad det vil
sige at have en sindslidelse, er derfor
dobbelt ramt.

Veerdigrundlag for arbejdet p&
Solfaldsvej:

Vi arbejder pé&:"at skabe et leve og
pbomiljz for udviklingsheemmede med
en sindslidelse, hvor deres dob-
belte handicap tilgodeses séledes, at
beboeme far stette til at leve et veer-
digt hverdagsliv ud fra egne veerdier.”

Vores teoretiske grundlag bygger pé
den psykodynamiske tankegang, som
vi bruger til at forst& og arbejde med
peboemes individuelle problemstil-
linger pa.

Faktateksten er hentet fra:”
Udviklingsheemmede med en sinds-
lidelse — en handbog til inspiration”,
udgivet af Odense kommune.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaesmning
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sanser

En fryd for sanserne

Af fotojournalist Hanne Engelstoft, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning

ViPU-Viden havde den store forngjelse at blive ringet op af en engageret medarbejder, der spurgte:” Har | nogen-
sinde veeret pa Sansefestival pd Andersvaenge?” ViPU-Viden tog imod invitationen, og sansefestivalen er absolut
et besag veerd! Her er en festival, der specielt er malrettet mod de svageste udviklingshasmmede, der ellers ofte
ma melde pas i forhold til store arrangementer, fordi de er sarte, og sanseindtrykkene kan blive for store.

Sansefestivalen henvender sig til grup-
pen af svaert handicappede udviklings-
hemmede, og aktiviteterne er tilpasset
gruppen.

Der er mulighed for at fa en tur i tram-
polinen, med specialudstyr kan man
blive spaendt fast og fa sig en keempe
hoppetur. Brandvasenet har stillet

sig til radighed med en brandstige, sa
den udviklingshemmede kan komme
op 1 hgjden og betragte verden fra
oven. Man kan komme op i 30 meters
hgjde, hvis man har mod pé det. Der
kan vandres igennem en sansetunnel,
hvor man hele tiden far nye indtryk

af lyd og fine ting, der kan bevage
sig. Et sted pa pladsen er der kempe
madrasser, hvor flere udviklingshaem-
mede kan fa sig en hyggestund med
en padagog. I et hjorne af festivalen
findes en gigantisk go-cart bane, hvor
der er mulighed for, at de fartglade far
sig en rigtig vild oplevelse.

Et sted pé festivallen s&lges hengeko-
jer fra Syd Amerika, der skulle vare
specielt velegnede til handicappede,
fordi det giver en fantastisk ro og
samtidig bevagelse, sa det er en god
investering til institutioner med multi-
handicappede udviklingsheemmede.
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Engagement og arbejdsglaede
Jeannie Nielsen forklarer:” Jeg rin-
gede til jer, fordi jeg synes de seneste
historier i medierne fortjener et mod-
spil. Vi, der er her i dag, er glade for
vores arbejde og vil gere rigtig meget
for, at vores beboere far tilbudt noget
livsglaede og livsindhold, og det gor
vi blandt andet ved at arrangere denne
sansefestival, som er tilegnet de sva-
geste beboere.

Det kraever ofte lidt hardere fysisk
arbejde — men det gor vi gerne, for
resultatet af vores indsats ses jo omga-
ende pa beboerne, de har det sjovt her,
ja nogle far endda brudt lidt graenser.”
Jeannie forteller: “’Til at hjelpe os har
vi frivillige, der som regel har stiftet
bekendtskab med omradet og bedre
fungerende udviklingsheemmede, som
far lon for at hjelpe os, og sidst men
ikke mindst meder en reekke lederne
op pé selve dagen og hjelper ved ind-
gangen.”

En dag pa sansefestival giver mange
dejlige indtryk af beboere og padago-
ger, der sammen fér en begivenhedsrig
dag. Mange ser frem til naste ars san-
sefestival pa Andersvenge, hvor insti-
tutioner fra hele landet kan deltage.

Sansefestivalen startede for
15 ar siden med udgangs-
punkt i “Det ka' nytte”-
tanken. Der kommer ca. 850
mennesker fra hele landet.

Formalet med festivalen er:
at give de svageste fysisk og
psykisk handicappede en ople-
velse, der specielt er malrettet
dem.

At udveksle erfaringer, ideer og

udviklingsmuligheder for de sva-

geste udviklingsheemmede.

At skabe nye aktiviteter og
redskaber, der er udviklende
og sjove for sével bermn som
voksne.

At give ny inspiration til bade
brugere og personale — og
vaere med til at vise, hvor vigtigt
det socialpeedagogiske arbejde
er, for netop denne gruppe
fysisk — og psykisk handicap-
pede.
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Etiske dilemmaer | paedagogisk arbejde

Af informationsmedarbejder Dorte Eifer, Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning

”Hvorfor en bog om etiske dilemmaer
i paedagogisk arbejde?” sperger forfat-
terne til bogen. Svaret kunne vere,
fordi etik beskeeftiger sig med levende
vaseners velferd. Som professio-

nel hjelper arbejder man med disse
”levende vaseners velfaerd”, og ens
egen person kommer dermed meget i
fokus. Peedagogen er, som man siger,
sit eget vigtigste arbejdsredskab, nar
hverdagens udfordringer skal tackles.
— Og den padagogiske hverdag blandt
udviklingsheemmede beboere byder
uveargerligt pad mange dilemmaer for
personalet.

Etik

Begrebet etik forklares som: ”De
adfeerdsmaessige normer og retnings-
linjer som mennesker falger i forhold
til, hvad der er godt eller ondt, rigtigt
eller forkert” (s. 28). Etik er afledt af
det greeske ethos, som betyder seder
eller vaner. Overordnet set handler
etik om de moralske overvejelser, vi
gor os i livet. Men de handelser vi
kommer ud for, kan imidlertid ikke
altid afgeres med rigtig og forkert, og
det er i disse situationer - nar det van-
skelige valg opstar - at vi ma reflek-
tere over et etisk dilemma.

Indenfor etikken findes et omrade, der
kaldes ”omsorgsetikken”, som handler
om de dyder, der anvendes, nar man
hjalper andre. I modsetning til den
form for etik, der beskaeftiger sig med
pligt og retfeerdighed, er relationen i
fokus i omsorgsetikken og den for-
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bundethed der opstar mellem den der
yder omsorgen, og den der tager imod.
(Se ogsa artiklen andetsteds i bladet
”Udvikling ved egen kraft”). Lige
pracis relationen mellem hjalper og
mennesker med udviklingsheemning er
blevet droftet meget de senere ar, hvil-
ket kan keedes sammen med et oget
fokus pa mennneskerettighederne.

Menneskerettigheder
Menneskerettighederne rummer nogle
grundleggende vardier for, hvordan
vores samfund skal fungere, og det
har gennem de sidste 10-15 ar haft en
afsmittende effekt pa den offentlige
sektor, hvor menneskerettighederne i
stigende grad indgar som retningslin-
jer for det socialpadagogiske arbejde.
Den syge og den handicappede

skal have mulighed for og ret til et
veerdigt liv — og hvordan understot-
ter man sa det ude i virkeligheden?
Selvbestemmelse og personlig frihed
er ofte anvendte negleord i de etiske
debatter blandt socialpedagoger.
Blandt mennesker med udviklings-
hamning kan det diskuteres, hvorvidt
de selv vaelger deres egne handlinger.
Under alle omstendigheder er retten
til selvbestemmelse vigtig at have i
tankerne som professionel. Vi har pa
Center for Oligofrenipsykiatri ved
flere lejligheder understreget, at i
forhold til udviklingsheemmede hand-
ler selvbestemmelse ikke om, at den
udviklingsheemmede pludselig skal
bestemme alting selv — derimod mener

vi, at hjelp og vejledning til selvbe-
stemmelse kan vare udviklende for
den enkelte. Men af og til kan indgreb,
der gar mod beboerens onsker og
vilje, veere nadvendige, fx af hensyn
til beboerens sundhed eller af hensyn
til andres trivsel. Nodvendige indgreb
er et klart eksempel pa et dilemma,
der kalder pa en etisk stillingtagen hos
medarbejderen. Der gives ikke enkle
svar, men hvis den etiske dimension
inddrages, kan formalet med indgre-
bet overvejes, og dermed kan etikken
hjeelpe med at kvalificere medarbejde-
rens vurdering og handlemuligheder i
de konkrete problemstillinger.

Etik i praksis

Bogens styrke er, at op mod halvde-
len af indholdet er praksisorienteret.
Forfatterne opridser saledes fire for-
skellige og inspirerende tilgange til at
arbejde med etiske dilemmaer:

1 sokratisk dialog er metoden en insi-
sterende spergen ind til, hvordan folk
forholder sig til en reekke grundleg-
gende problemstillinger. Forfatterne
mener, at de studerende ved hjelp af
den sokratiske dialogform kan opeve
evnen til at treeffe beslutninger, sé de
er bedre rustet til at mede hverdagens
etiske dilemmaer i det paedagogiske
arbejde.

Den case-orienterede tilgang — her
beskrives en person, familie, gruppe
eller en bestemt haendelse eller situa-
tion og en etisk problemstilling, som

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning



knytter sig hertil. Etikcasen er kon-
strueret, sa den beskriver et situation
eller et forleb, hvor der optrader et
sveert valg eller dilemma. Forfatterne
navner, at det ogsé kan vare kon-
struktivt at sperge om, hvad det etiske
speorgsmal er i en given case-historie,
og derved fa gruppen til at identificere
det vanskelige ved situationen.
Trinmodellen — forfatterne beskriver
en syvtrinsmodel, der kan anvendes
som et grundlag for analyse og dis-
kussion af etiske dilemmaer. For at
né frem til en god losning, kan man
arbejde med folgende refleksioner:
Hvad er fakta i en given sag? Hvem
har interesser pé spil? Hvad handler
dilemmaet om? Hvad er alternativer-
ne? Hvad er konklusionen? Hvordan
fores beslutningen ud i livet? Og til
syvende og sidst: En evaluering og
refleksion. Trinmodellen fungerer
ifolge forfatterne godt, fordi den kan
medvirke til at skabe en god kommu-
nikation. Derfor er det afgerende, at
samtalen effektivt orienterer sig mod
problemet og dets losning. Imidlertid
er det helt essentielt, at relationen
mellem de reflekterende parter
udspringer af en vilje til 4ben kom-
munikation — s& man tager hinandens
spergsmal, protester og frustrationer
serigst og dermed opnér en &gte men-
neskelig kommunikation!
Forteellingen — Den narrative model
tager udgangspunkt i klientens livshi-
storie. Etik og moral kobles ofte med
et hvad skal jeg gore, men det handler
ogsd om et hvem er jeg, for etikken
har ogsd med identitets- karakter- og
holdningsdannelse at gare. Tanker
man gor sig i forbindelse med kon-
krete livstemaer; s& som foraldreskab,
opdragelse, arbejde, fritid, tro etc.
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Det store spergsmal kunne her lyde:
Hvordan ser et godt liv ud for mig?
Med udgangspunkt i klientens histo-
rie kan etiske refleksioner af denne
karakter hjelpe klienter og beboere
til at opna en sterre modstandsdyg-
tighed i livet. Metoden gar ud pa

at en hjelper gar i dialog med det
udviklingshemmede menneske, sa
han eller hendes historie far en ny og
formentlig mere positiv betoning og
drejning. Samtalepartneren kan vare
en terapeut, men det kan ogséd vaere en
hjelper, der har sat sig ind i den nar-
rative tankegang.

Bogen giver, foruden en indfersel i
etikkens vesen, inspiration og vej-
ledning i, hvordan man kan opeve
evnen til at lose etiske dilemmaer for
at skabe den bedst mulige velferd.

For dem, der star foran et arbejde

pa det pedagogiske eller sociale felt
eller allerede befinder sig i dette job-
felt, hvor de ctiske dilemmaer ofte
optraeder, er bogen ganske enkelt
fremragende! Kob den og brug den, til
gavn for de mennesker, som fortjener
en velovervejet og etisk orienteret
omsorg!

“Etiske dilemmaer i peedagogisk
arbejde”

Red. Ruth Mach-Zagal

og Kirsten Nohr

Hans Reitzels Forlag.
Socialpeedagogisk Bibliotek, 2007.
226 sider. Kr. 275,00.
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