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Syndromer

Temaet for dette nummer af ViPU Vi-
den er syndromer. Som det beskrives i
en af de efterfolgende artikler, bety-
der "syndrom” et sammenfald eller
monster af symptomer, der beskriver
en sygdomstilstand. At beskrive syn-
dromer har en lang tradition bag sig.
Faktisk kan anvendelsen af syndrom-
beskrivelser spores helt tilbage til den
persiske "Medicinske kanon”, der blev
afsluttet i &r 1025.

| alt er der beskrevet i tusindvis af
forskellige syndromer. Mange er for-
bundet med psykisk udviklingshaem-
ning. | OLIGOS, der er videnscentrets
elektroniske informationsprogram om
udviklingsheemning, er alene beskre-
vet mere end 50 syndromer. Blandt
de meste udbredte syndromer hos
mennesker med udviklingshaeemning
er f.eks. Down syndrom og Fragilt X
syndrom.

Vi takker Kitt Boel, naestformand i LEV
for at give vores leesere en grundig
indfering i kendetegnene ved Downs

syndrom.

Siden 1990’erne har der veeret en sti-
gende interesse for ogsa at udforske
0g beskrive karakteristiske adfeerds-
treek, som er knyttet til konkrete
syndromer: "behavioral phenotypes”.
Starre viden pé dette omrade kan
vaere en hjeelp bade til foraeldre og i
det paedagogiske arbejde omkring
personer med psykisk udviklings-
haemning.

Vi takker ogsé Helle Buelund Selling
og Jesper Dammeyer fra Center for
Davblindhed og Heretab for artikler til
et andet af temaerne for dette num-
mer - medfedt devblindhed i relation
til psykiatrisk lidelse og i relation til
psykiatriske symptomer og en dov-
blindpesedagogisk indsats.

Endelig har vi besagt Selund, hvor et
nyt vellydende veerktej med inspiration
fra @sten og Tyskland er taget i brug,
det drejer sig om klangmassage.

Der skulle veere laesning nok til en dej-
lig sommerdag i heengekgjen. Redak-
tionen gnsker god sommer og lige sa
god leeselyst.

Udgives af

Center for Oligofrenipsykiatri
Skovagervej 2 - 8240 Risskov
Telefon 78 47 15 50

Telefax 78 47 15 69

E-mail: videnscenter@oligo.dk
www.0ligo.dk

Bladet udkommer 4 gange om éret.
Arsabonnement: 200,- kr

Ansvarshavende redaktor
Overleege Kurt Sgrensen

Redaktion

Dorte Eifer

Mette Egelund Olsen
Hanne Engelstoft

Fotos: Hanne Engelstoft

Grafik og layout
Pernille Granath

Trykkeri
PE offset

Kopiering kun tilladt pé institutioner,
der har indgéet aftale med Copy-Dan,
0g kun indenfor de i aftalen naevnte
rammer.

ViPU Viden pétager sig intet ansvar for
manuskripter m.m. som er indsendt
uopfordret. Synspunkter, der udtrykkes
af gaesteskribenter, interviewede o.l.,
deekker ikke nedvendigvis bladets
holdninger.
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Hvad er et syndrom
- 0g er der en seerlig adfeerd?

Af overlaege Kurt Sgrensen
og informationsmedarbejder Per Lindsg Larsen
Center for Oligofrenipsykiatri
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Blandt udviklingsheemmede men-
nesker kan man stgde pa utal-
lige, der har et syndrom af en
eller anden art. Ordet syndrom
kommer af det graeske syn, der
betyder “sammen” og drom, der
bl.a. kan betyde "at lgbe”. Ordret
betyder syndrom alts4, at noget
lober sammen og i snaevrere
lzegelig forstand er dette noget
symptomer, afvigelser fra det
normale, f.eks. misdannelser eller
andre fund ved lzegeundersg-

gelse.

x« hvor symptomer og tegn

lober sammen i et karakte-

ristisk menster. Som et eksempel kan
naevnes Down Syndrom, hvor bl.a.
intelligenshandicap, nedsat vaekst,
los nakkehud, mongolfold ved gjnene
0g meget mere findes hos en enkelt
person og kombinationen af disse
symptomer og tegn ger, at man kan
tale om et syndrom. Ofte er de syn-
dromer, man treeffer pa blandt udvik-
lingsheeammede netop kendetegnede
ved en karakteristisk kropsbygning og
udseende. Af og til steder man blandt
laeger pa udtryk som "han har et
syndrom-preeg”, hvilket kan overseaet-
tes til at man tror diagnosen er et eller
andet fra syndromernes saelsomme
verden, som man ikke umiddelbart

kan genkende.
karakteristisk made udvi-

ser fasllestraek, er at man

herved far helt andre forskningsmass-

Det har vist sig, at der
findes et utal af tilstande,

En fordel ved at samle
mennesker, der pa en
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sige muligheder for at udrede arsags-
sammenhaenge, fa starre viden om
prognose og om hvilke leegelige tiltag,
der evt. kan forbedre denne samt give
mennesker med syndromet en bedre
livskvalitet. Viden om arsagerne til, at
de forskellige syndromer optreeder, er
ogséa en afgerende forudsaetning for
fosterdiagnostik og genetisk radgiv-
ning.

Sprogligt er der lidt forvirring om,
hvorvidt en bestemt afvigende eller
sygelig tilstand kaldes en sygdom eller
et syndrom. De fleste vil nok veere
enige om, at et syndrom er noget
blivende, evt. medfedt, mens en syg-
dom optrasder pa et eller andet tids-
punkt i livet, er noget nytilkomment,
og som enten gar over eller bliver en
kronisk tilstand. Man taler séledes om
Downs syndrom, men om Alzheimer’s
sygdom.

Der er beskrevet et utal af
syndromer, mange opkaldt
efter den eller de, der
forst beskrev tilstanden
og knyttede den til andre
lignende observationer, sledes at der
opstar et genkendeligt manster. Det er
en almindelig ambition blandt leeger,
at fa et syndrom opkaldt efter sig.

Det uoverskuelige antal af syndromer,
som findes, kan illustreres ved, at den
amerikanske genetiker Victor A. Mc-
Kusick i sin beremte database "Men-
delian Inheritance in Man” opregner
ca. 20.000 forskellige, hvor arvelighed
synes at spille en rolle. Hertil kommmer
et utal uden kendt genetisk baggrund.
| mere beskeden malestok kan man
finde kortfattede beskrivelser af de
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SYNDROMER

mest almindelige syndromer blandt
udviklingsheemmede i informations-
programmet OLIGOS.

Hos en meget stor andel af udvik-
lingsheemmede mennesker vil man
kunne diagnosticere tilstedevaerelsen
af et eller flere syndromer. Alene Down
Syndrom udgjorde tidligere ca. 10 %
af beboerne i degndaekkede bofor-
mer. | takt med den ogede anven-
delse af fosterdiagnostik vil dette tal
efterhanden falde. Ellers siger det sig
selv, at mange syndromer er ekstremt
sjeeldne, sa der pa verdensplan kun er
beskrevet ganske f4 tilfeelde. Det gor
det naturligvis umuligt at sige noget
statistisk sikkert om adfeerdsmaessige
seerpreeg ved disse sjeeldne tilstande.

| de senere &r er det
blevet tiltagende klart, at
en beskrivelse af legem-

lige og intelligensmaessige
forhold ved en raekke
syndromer ikke er udtemmende
uden at inddrage adfeerd, som er
karakteristisk for mennesker med
det pageeldende syndrom. Allerede
Langdon Down heeftede sig ved, at
mennesker med det syndrom, som
nu baerer hans navn, i forhold til andre
udviklingsheemmede mennesker ofte
virkede glade og musikalske. Der er
siden samlet erfaringer, som peger pa
typiske adfeerdsmaessige treek ved et
stort antal syndromer. P& engelsk taler
man om "behavioral phenotypes”, det
vil sige adfeerdsmaessig fremtraedel-
sesform.

Behavioral phenotypes er naturligvis
statistiske abstraktioner. At sige, at
mennesker med f.eks. Down Syndrom

generelt er glade, udelukker naturlig-
vis ikke, at man ogsa kan stede pa
triste mennesker med syndromet.
Med det forbehold gen-
giver nedenstéende tabel
en raekke karakteristiske
adfeerdsmeessige treek ved
forskellige syndromer. Karakteristisk
skal forstas séledes, at adfeerden
forekommer markant, dvs. statistisk
signifikant, hyppigere end hos udvik-
lingsheemmede mennesker p&4 samme
intelligensmeessige niveau. Man vil
sagtens kunne stade pa de pagael-
dende syndromer uden at stade pa
den beskrevne adfeerd. Omvendt kan
man heller ikke fra adfeerden slutte, at
der er tale om et givet syndrom.

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning



TEMA

Eksempler pad adferdskarakteristika ved enkelte syndromer, der kan veere ledsaget af udviklingsheemning.

Angelman syndrom

De er pafaldende glade med uprovokerede latterudbrud. Adfeerden er preeget af konstant formalslgs aktivitet og usikre, ukoordinerede
bevagelser som marionetdukker.

Cockayne syndrom

Tidligt indsattende demens og aldring.

Cornelia de Lange syndrom

Hyperaktivitet, selvskaden, aggressivitet og sgvnforstyrrelser.

Cri du chat

Dget forekomst af stereotypier. Selvskadende og aggressiv adfaerd.

diGeorge syndrom

De er sky og tilbagetrukket. Impulsive og uopmearksomme. Blide og milde, mimikfattige. Monotone stemmer. Som voksne er der en hgj
forekomst af psykiske vanskeligheder som: Skizofreni, ADD og personlighedsforstyrrelser samt bipolar lidelse.

Down syndrom

Musiske, livsnydende attitude. Tidligt optreedende demens.

Fenylketonuri (Falling)

Ustandselig aktivitet, formalslas Igben rundt med vridende armbevagelser.

Fragilt-X syndrom

Autismelignende kontaktforstyrrelse og et ADHD-lignende manster med hyperaktivitet, stereotyp adfeerd og social angst.

Lesh Nyhan syndrom

Ekstremt selvskadende adfeerd med tvangsmaessig biden og spisen sig selv.

Mukopolysakkaridose
(Hunters og Hurlers syndrom)

Rastlgshed, hyperaktivitet og skrigeture. Hyppigt sgvnforstyrrelser.

Prader-Willi syndrom

Umaettelighed i forhold til mad, specielt kulhydrater. Hyppig selvskadende (iseer hudskadende) adfeerd. @get tilbgjelighed til paranoide
psykoser.

Rett syndrom

Formalslgse handbevaegelser i form af stereotypier.

Rubinstein-Taybi

Rytmiske, musikglade og synger meget. Fintfglende overfor stemninger, som der reageres pa med vrede og aggressivitet.

Sotos syndrom

Ofte socialt isolerede pga. kontaktvanskeligheder. Folelsesmassig og adfeerdsmassige vanskeligheder, med bl.a. vredesudbrud, der
kan skyldes lav frustrationsterskel pga. kommunikationsvanskeligheder.

Tourette syndrom

Hyppige motoriske og verbale ticks, tvangsmaessige og ufrivillige udbrud af upassende ord, ofte af seksuelt prag. Hos mange ses sam-
tidig forekomst af ADHD. Koncentrationssvigt.

Williams syndrom

| social omgang praeget af livig men overfladisk samtale. P4 amerikansk bruges af og til udtrykket "cocktail party syndrome”.
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"Vi er en slags praktiserende
leeger for patienter med en sjeel-
den sygdom. En sjeelden sygdom
er ofte medfadt, genetisk, og der
er symptomer fra flere organsy-
stemer. Derfor er en tveerfaglig og
multidisciplinger indsats nodven-
dig.”

Sadan siger overlasge Stense Farholt
fra sit kontor pa Center for Sjeeldne
Sygdomme (CSS) pa Aarhus Univer-
sitetshospital, Skejby. Her har "de
praktiserende leeger i det sjeeldne”
deres ambulatorium, hvor de laver
udredning, kontrol, behandling og
koordination af indsatsen for den
enkelte patient. Andre kerneydelser er

information, rddgivning, videnskab og
undervisning.

"Her ved vi, hvad det sjeeldne er, og vi
er med til at serge for, at det, der skal
geres bliver gjort, nar det skal geres,”
siger Stense Farholt, der har veeret 10
ar pa centret.

Centret ligger i berneafdelingen, men
personalet har et udbredt samarbejde
med andre afdelinger pa tveers af
matrikler i Aarhus Universitetshospi-
tal. | centret er ansat 4 overleeger

(alle berneleeger), 2 sygeplejersker

0g 2 sekreteerer. Flere gange om éaret
afholdes feelles ambulatorier eller
mader med bl.a. endokrinologiske
leeger, ortopaedkirurger, neurokirurger,
hjerteleeger og genetikere.

Centrets patienter kommer fra hele

Vestdanmark og i nogle tilfaelde fra
hele Danmark. Egen praktiserende
leege og lokale sygehusafdelinger
informeres altid med kopi af journalno-
tater fra de ambulante besgg. Dele af
kontrol og behandling kan med fordel
ske lokalt.

Centret har ogséa et bredt nationalt

og internationalt samarbejde. Nogle
sygdomme er der jo kun 1 eller 2 af
herhjemme. Ligesom der er nogle be-
handlinger, der ikke laves i Danmark.
Og det sker méske en gang om aret,
at en patient sendes ud af landet.

Og samarbejdet er vigtigt. Noget kan
vaere sa sjeeldent, at den eneste, der
ved noget sidder i Japan.

"Vores fundament for arbejdet er
Sundhedsstyrelsens redegerelse fra

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning



2001 om sjeeldne handicap. Det er et
godt tilbud til patienterne at samle det
sjeeldne fa steder. S& kan den enkelte
komme til et sted, hvor personalet
kan genkende det sjeeldne. Der er et
tilsvarende center pa Rigshospitalet.
Vi felger mange patienter bade som
born og voksne. Det giver en god
fornemmelse af, hvad det er for en
sygdom set i et livsperspektiv. Som
berneleeger er vi vant til at tage os af
"hele” patienten og ofte ogsa péare-
rende, f.eks. foreeldre, og vi er vant til
det tveerfaglige modsat leeger i mange
voksenspecialer, f.eks. hjerteleegen,
der er mere fokuseret pa et enkelt
organ, f.eks. hjertet,” siger Stense
Farholt.

Men hvad er sa det sjeeldne? | EU
siger man, at en sygdom er sjeelden,
hvis den forekommer hos feerre end 1
ud af 2000. Det svarer til 2500 men-
nesker i Danmark. Den danske Sund-
hedsstyrelse har defineret en lavere
forekomst end EU, nemlig 500. Der
findes mindst 8000 sjeeldne medfadte
sygdomme.

"Lav begavelse og ADHD-problema-
tikker er relativt hyppigt forekommen-
de ved flere af de sjeeldne sygdomme.
Ligesom der kan veere mange psyko-
sociale vanskeligheder. Blandt andet i
kraft af at veere ramt af en kronisk og
ikke mindst sjeelden sygdom. Patien-
ten meder mange leeger og sagsbe-
handlere pa sin vej, som ikke kender
netop deres sygdom,” siger Stense
Farholt.” Vi er meget somatiske. Vi ser
pé det fysiske og genetiske. Vi stiller
syndromdiagnoser. Vi er mere pa
gyngende grund, nér det drejer sig om
psykosociale og psykiatriske problem-
stillinger. Vi har ikke faste aftaler med
psykiatere. |kke mindst oligofrenipsy-
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kiatrien kunne det veere oplagt at have
et samarbejde med, da mange af vo-
res patienter er bade udviklingshaem-
mede og har psykiske vanskeligheder.
Min dregm er en hotline til oligofreni-
psykiatrien og et tilbud om radgivning
af fag- og kontaktpersoner. For der

er spergsmal, der dukker op som:
Hvornar er det psykiatri? Hvornar er
det adfeerd? Der kan veere akutte
psykiatriske problemer, hvor det ikke
nytter, at patienten forst kan fa en tid
om 2 maneder. Vi ansker engagerede
psykiatere, vi kan treekke pa bade
med viden men ogsd med praktisk
arbejde i forhold til de borgere, der har
brug for psykiatrisk behandling. Og sa
har vi brug for tilbagemelding pa dem,
vi henviser. Hvad vurderingen er, og
hvilken behandlingsplan, der er lagt. Vi
er afheengige af et samarbejde. siger
Stense Farholt.

Hun forklarer videre, at ved f.eks.
sygdommene Prader-Willi syndrom,
Rubinstein-Taybi syndrom og Rett
syndrom er der béde udviklingshaem-
ning og psykiatri, ligesom en rackke
metaboliske sygdomme ferer til frem-
adskridende udviklingsheemning med
adfaerdsproblematikker.

Det er gnskveerdigt med en oprust-
ning af indsatsen pé sjeeldne-omradet.

Inden udgangen af 2013 skal Dan-
mark i henhold til en EU-henstilling
udarbejde en national handleplan for,
hvordan sjeeldne-omréadet skal se ud
herhjemme. Der er allerede nedsat en
arbejdsgruppe i Sundhedsstyrelsens
regi. "Det sjeeldne er heldigvis politisk
aktuelt. Vi lever i en tid med fokus pa
det sjeeldne og med en politisk beva-
genhed, ” siger Stense Farholt.

Til sidst et lille hjertesuk fra Stense
Farholt, der er bekymret for at dele

af kommunalreformen kan have
uhensigtsmaessige konsekvenser for
udviklingsheemmede mennesker med
en sjeelden sygdom. Det er et faktum,
at f.eks. en person med Prader-Willi
syndrom har behov for at bo et sted
med et peedagogisk og socialt miljg,
der er gearet til at varetage netop
dette syndrom. Maske ligger séadant
et tilbud i en anden kommune end
hjemkommunen.

"Vi har erfaret, at nogle kommuner
traekker en borger hjem til et til-

bud, der slet ingen erfaring har med
Prader-Willi syndrom. | Danmark ber
vi kunne respektere, at der er ud-
viklingsheemmede mennesker med
seerlige behov. Og at nogle opgaver
er sa specielle, at alle kommuner ikke
kan eller skal kunne lafte dem,” siger
Stense Farholt.
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Historien bag. ..

Angelman syndrom

Af informationsmedarbejder Per Lindsg Larsen

Center for Oligofrenipsykiatri

Dr. Harry Angelman og hans hustru
Audrey nad at tiloringe deres ferier i
Italien. Angelman var praktiserende
berneleege i Lancashire i England.
Under 2. verdenskrig havde han gjort
tieneste i »Royal Army Medical Corps«
og efter krigen var han i en leengere
periode udstationeret som militaer-
leege i Indien. Det var i denne periode
zegteparret brugte en del af deres fritid
pa at tilegne sig det italienske sprog
0g leese om landets historie og kultur.
Hjemvendt til England og det civile

liv, benyttede de hver en chance til at
besage ltalien og f& pudset sproget af.

Det var en af disse feriergjser, der i be-
gyndelsen af 1960-erne bragte dem til
Verona. Dr. Angelman havde péa dette
tidspunkt arbejde som berneleege i

en arreekke. Han holdt meget af sit
arbejde, og gik ofte og tumlede videre
med problemstillinger, nér han holdt
fri. Saledes ogsa den eftermiddag da
de besogte det beremte Castelvec-
chio Museum, der har en rig samling
af italiensk renaessancekunst. Her
standsede Angelman pludselig ved

et oliemaleri af Geovanni Francesco
Caroto. Caroto er en af 1500-tallets
betydelige italienske kunstnere. Han
er fodt i Verona og hans oliemalerier
og fresker er isaer kendt fra hjiembyens
kunstmuseer og kirker. Maleriet, der
tiltrak sig Angelmans opmaeksom-
hed forestiller en leende dreng, der
holder en tegning i hdnden. Drengens
ansigtsudtryk kaldte erindringer frem
hos ham om tre barn, som han ved

10

forskellige lejlighe-
der havde haft som
patienter i berne-
klinikken hjemme i
Lancashire. Selv om
de var kommet til
ham med vidt for-
skellige sygdomme
havde de ved siden
af udviklingshaemnin-
gen nogle markante
traek til feelles. Et ka-
rakteristisk lille rundt
hoved med spids
hage og buttede
kinder og bernene
havde de samme
stereotype hyppige
latterudbrud.

Foran Carotos
oliemaleri pa mu-
seet i Verona slog
den tanke pludselig
Angelman, at der pa
trods af bernenes forskellige sygdom-
me maske var den samme bagvedlig-
gende érsag.

Hjemkommet fra ferien forfattede An-
gelman en artikel om de tre barn. Den
blev publiceret i 1965 i det engelske
leegetidsskrift Developmental Medi-
cine and Child Neurology under titlen
»Puppet children - a report of three
cases.« | Igbet af et par ar blev det al-
mindelig omtalt som »Happy Puppet«
syndromet.

Mange éar senere afslorede Angelman

Geovanni Fransesco Caroto: Dreng med tegning. Ca. 1530

i et brev, at det navn, han i artiklen
giver disse barn, rummer en taknem-
melig tanke til Geovanni Caroto:

X sa
" s Tralien =
. ferie 1 I X .
Under €0 o moseet i Veron

ldet

castel"vegihi
oliemaleri ¥2

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning
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ANGELMAN SYNDROM

Det snurrige ved historien er imidlertid,
at Angelman husker forkert. Drengen
pa Carotos oliemaleri star ikke med en
dukke, men med en tegning. Maleriet
hedder ikke »Dreng med dukke«, men
»Dreng med tegning«. S& optaget af
drengens ansigtsudtryk havde Angel-
man veeret, at denne detalje var gledet
ham forbi.

Det betyder maske heller ikke sa
meget, for betegnelsen »Happy Pup-
pet« om bern med dette syndrom
faldt ikke i god jord hos foreeldrene til
disse barn, der nok med rette syntes
at navnet kunne give et misvisende
indtryk af, hvad det drejede sig om.
Derfor blev syndromet efterhdnden
omdgbt til Angelman Syndromet.

De forbedrede muligheder for kromo-
somundersagelser, som nye tekno-
logier bragte med sig, gjorde det i
begyndelsen af 1980’erne muligt at
kortleegge de bagvedliggende arsager
til syndromet, og det stod efterhanden
klart, at syndromet er mere udbredt
end ferst antaget.

Rundt om i verden dannedes der
en lang reekke nationale og lokale
Angelman-foreninger, forst og frem-
mest igangsat af foreeldre og andre
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Patienter med Angelman syndrom er psykisk udviklingsheemmede med 1Q ,der oftest er under 20. De er péfaldende
glade med uprovokerede latterudbrud. Den motoriske udvikling er retarderet og musklerne slappe. Adfeerden er preeget
af konstant formalslgs aktivitet og usikre, ukoordinerede bevaegelser som marionetdukker. Nasten alle har epilepsi.
Patienterne ligner hinanden og har mikrocefali og/eller en vandret fure i nakken, underbid og hyppigt fremstaende

Ca. 1:20.000 bgrn fgdt i Danmark.
Foreningen for Angelman syndrom i Danmark. http://www.angelmanforening.dk/
Center for sma handicapgrupper: www.csh.dk

Andre betegnelser: Happy puppet syndrom
Karakteristika:
tunge.
Hyppighed:
Forening:
Laes mere:

pargrende til bern med syndromet.
Harry Angelman, der nu for leengst var
géet pa pension, blev en efterspurgt
foredragsholder i foreningerne, og han
rejste, sammen med sin kone velvilligt
ud, nér pargrendegrupper sendte bud
efter ham. |kke mindst hustruen, Aud-
rey, gjorde et utreetteligt arbejde for at
stette og forbedre vilkarene for bern,
der var blevet fedt med det syndrom,
som nu bar deres navn.

For eegteparret Angelman var det ikke
bare en eere, at f& et syndrom opkaldt
efter sig. De s& det som en aere, der
ogsa forpligtede.

Pa vores hjemmeside www.oligo.dk kan du se flere syndromhistorier:
| Legs om Dr. John C.P. Williams — leegen som lagde navn til Williams syndrom o
bagefter forsvandt ud i den bla luft. | en &rreskke var han efterlyst af Interpol ind
han i 1980’erne blev erklaeret dod. VIPU-Viden har fundet kilder, der sporer ham
hrem til 2001 og kan nu give en mulig forklaring pa, hvorfor den excentriske leeg
pludselig gik under jorden. X
aes om John Langdon Down, der ikke bare lagde navn til det mest kendte syn
drom, men som ogsé — 100 ar fer Selund — arrangerede verdenshistoriens forst
8rligt tilbagevendende musikfestival for udviklingshesmmede.
Og s kan du leese om syndromet, der ved en fejl blev opkaldt efter de forker
leeger. 3
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Af Kitt Boel, neestformand i LEV

Downs syndrom er den hyppigst
forekommende kromosomafvi-
gelse. P& kromosompar nr. 21, er
der 3 kromosomer i stedet for 2.

| Danmark er incidensen i dag pa
ca. 25 levendefadte pr. fodselsar-
gang pa ca. 69.000. Fgr 2004 var
det arlige fodselstal pa ca. 60-70.
Nedgangen i antallet af fadte
med Downs syndrom i Danmark,
skyldes den preenatale diagno-
stik, der i dag tilbyder screening
til alle gravide, tidligere var der
kun tilbud om undersggelse her-
for hos de 35+ &rige.

Man ved, at 95 procent *) af alle til-
faelde af Downs syndrom opstér som
folge af en fejldeling af kromosomerne
i kenscellerne, inden selve befrugt-
ningen finder sted. Man ved ikke ret
meget om selve mekanismen, men
risikoen stiger med moderens alder.

Downs syndrom blev farste gang
beskrevet af den engelske leege

John Langdon Down. Han beskrev i
1866 syndromet som en kombination
af mental retardering og en raekke
fysiske misdannelser. | dag bruges en
blodpreve til at fastsla kromosomar-
vigelsen. For teknologien tillod dette
fulgtes i vid udstreekning den svenske
barnelaege Bertil Halls kriterier til at
fastsla syndromet klinisk. Blandt Halls
kriterier var: Muskelslaphed, bredt
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ansigt, fladt baghoved, nakkehuden
er rigelig, fold i inderste @jenkrog, skra
ajne, ofte korte, brede haender, som er
blede og korte hyperfleksible fingre. Et
barn med Downs syndrom kan have
flere eller feerre af disse kendetegn
sammen med udviklingshaemning
Medicinsk er en reekke sygdomme
overrepraesenterede hos mennesker
med Downs syndrom. Dette gaelder
eksempelvis oget hyppighed af gjenli-
delser, haretab, aget infektionstilbgje-
lighed, medfadte hjertemisdannelser,
epilepsi, Alzheimer Demens sygdom
mm.

Ogsé psykiatriske lidelser er overre-
praesenterede itht. normalbefolknin-
gen, eksempelvis depression, angst,
samt udviklingsforstyrrelser som
autisme, opmaerksomhedsforstyr-
relser.

Der er en klar gget risiko for tidlig ud-
vikling af Alzheimer Demens (AD) hos
mennesker med Downs syndrom i
forhold til mennesker med normal ud-
vikling og i forhold til mennesker med
andre arsager end Downs syndrom til
udviklingsheemningen.

Da Downs syndrom er et syndrom der
er nemt at identificere, er der foretaget
mange undersegelser om forekom-
sten af demens hos denne gruppe
mennesker. Det ser ud til at de tidlig-
ste tilfeelde starter sidst i 30erne og op
mod 20 % af de 50-arige har faet AD,
stigende til 40 % af de 60-arige og op
mod 70 % af de 70-arige.

Demenssygdom er kendetegnet ved
tab af kognitive feerdigheder, seerligt
hukommelse, orienteringsevne og
kommunikative evner bliver ramt. Det
kan dog veere en stor udfordring at
diagnosticere disse “evnetab” hos
mennesker med udviklingshaemning.
Tidlige og diskrete "evnetab” tilskri-
ves nemt som hgrende til personens
generelle udviklingshaemning — iseer
hvis der ikke er et neert kendskab til
personen og dennes tidligere evner.
Ligeledes vil feerdighedstab kunne
overses i en stattet hverdag, hvor kra-
vene og forventningerne til selvstaen-
dig gennemforelse af almene daglige
opgaver maske ikke er sa store.

Hos voksne med Downs syndrom

er der en raekke medicinske — og
psykiatriske sygdomme, der kan
medfere symptomer med feerdigheds-
tab og adfeerdseendring, der kan ligne
symptomer ved AD, men da disse
sygdomme ofte kan behandles/afhjesl-
pes er det af sterste betydning, at de
ikke overses.

Syns- og heretab er relativt hyppige i
en tidlig alder, men kan afhjeelpes med
rette hjeelpemidler.
Stofskiftesygdomme optraeder med
stor hyppighed hos mennesker med
Downs syndrom, men kan behandles
medicinsk. Medicinske helbredstjek
jeevnligt kan forebygge og foregribe
mange problemstillinger.

Angst og depression er ligeledes hyp-
pige og oversete lidelser, hvor symp-
tomerne kan ligne AD-symptomer,
men hvor den rette medicinske og
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L e UL L "

terapeutiske indsats vil kunne bedre
symptomerne ved at behandle den
tilgrundliggende lidelse.

Tidlig diagnostik af en mulig AD er
vaesentlig for at tilretteleegge den
fremtidige stotte og for at udelukke
andre arsager til et funktionstab. En
god og tidlig diagnostisk proces kan
kun finde sted safremt personer med
naert kendskab til personen med
Downs syndrom har mulighed for at
medvirke. Velbeskrevne observationer
af eendringer i personens funktions-
evne er grundlaeggende for den tidlige
diagnostik.

Downs syndrom medfarer udviklings-
haemning i meget varierede grader.
Der er dog ikke nyere undersggelser,
der beskriver intellektuelle niveauer
med sikkerhed. ZAldre beskrivelser

ViPU Viden
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indikerer (Anneren, 1996) at det intel-
lektuelle niveau hos personer med
Downs syndrom varierer fra |Q 85 til
IQ 20. En 1Q over 70 betragtes som
normalbegavelse. Séledes betragtet
er 1-2 % af populationen med Downs
syndrom normaltbegavede, ca. 35-45
% har en lettere udviklingshaemning
(IQ 50-69) og 50 60 % har sveer
udviklingsheemning (IQ 49- ). Meget fa
har en IQ under 30. Historisk har der
veeret store fremskridt i, hvor meget
mennesker med Downs syndrom har
udviklet sig. Et menneskes udvikling er
meget afhaengigt af, hvordan miljget

virker. Et understottende miljo inde-
beerer forventende og udfordrende
opgaver og personer.

Teenkning haenger sammen med

mange forudseetninger og proces-
ser. Grundleeggende er evnen til at
opfatte og bearbejde (perception) de
informationer, man modtager. Men-
nesker med Downs syndrom har ofte
vanskeligheder med perception. Der
er ofte savel auditive som visuelle
forstyrrelser i perceptionen, hos nogle
ogsa taktile forstyrrelser og muskel-
forstyrrelser. Oftest er det sdledes,

at visuelle indtryk forarbejdes bedre
end auditive og helheder forarbejdes
bedre end detaljer. | en hverdagsprak-
sis betyder dette eksempelvis, at det
er relativt sveerere for et menneske

NP0 e

med Downs syndrom at leere sig at
tage tej pa i den rigtige raekkefelge,
at forsta og tale i hele saetninger, at
kunne klokken, at folge en opskrift,
at veelge mellem to ting. Til gengeeld
har de relativt lettere ved forstéelse af
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helheder, som i hverdagssituationer
kan ses som f.eks. forstaelse af rytme,
forstaelse af rum og retning, aflaesning
af en situation/et billede, fornemme en
stemning, overskue et tag-selv-bord
0g genkende ansigter.

Det betyder ogsé at brug af visuelt
materiale understotter forstaelsen hos
et menneske med Downs syndrom.

| forarbejdning af ansigtsudtryk som
mal for folelsesmaessig udvikling, har
studier vist at mennesker med Downs
syndrom er bedre til at genkende
ansigtsudtryk af positiv karakter end
af negativ. | et hverdagseksempel
betyder dette, at hvis man som stot-
teperson ikke kan fa personen med
Downs syndrom til at gere det, man
onsker, og man bliver vred, rasende
eller lignende; sé har personen med
Downs syndrom vanskeligheder med
at afkode og forsta denne vrede.
Personens antenner for registrering

af "noget ubehageligt” er intakte, sa
personen med Downs syndrom er
klar over, at der er fare péa faerde, men
har IKKE forstéet hvorfor eller hvad,
der kan geres for at f& konflikten til

at stoppe. Hvis ikke stattepersonen

er sig dette bevidst, risikerer man at
eskalere en konflikt, der ikke medfarer,
at personen med Downs syndrom lae-
rer noget - men derimod bliver bange.
Teenkningen er som oftest konkret

og situationsbundet. Tempoet er ofte
nedsat, savel for forarbejdning og
tolkning som for produktion af svar/
responser. Disse ting i kombination
kan medfere en nedsat kognitiv og
dermed adfeerdsmeessig fleksibilitet.
Ferhen af mange kaldet steedighed.
Dette begreb er dog meget uhensigts-
maessigt, idet det indbefatter, at man
tilleegger det menneskets vilie, om det
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loser en opgave eller gj, hvor det, det
handler om er, om mennesket reelt set
har forstaet opgaven.

Hertil kommer grundleeggende
motivationelle vanskeligheder, idet
der ofte ses en nedsat aktiv infor-
mationssggning. Der ses ogsé ofte
vanskeligheder vedrarende opmaerk-
somhed og koncentrations funktioner,
herunder; savnproblemer, for lidt eller
for meget energi, sveert ved aktivere
sig og fastholde energi. For lidt eller
for meget fordybelse i processer. Der
er ofte hukommelsesvanskeligheder,
bade ifht. til registrering, korttidshu-

kommelse, arbejdshukommelse og
langtidshukommelse.

Generelt set huskes visuelle indtryk
bedre end auditive, derfor ses Tegn til
Tale ofte som et relativt styrkeomrade,
ifht. sprog. Arbejdshukommelses-
funktioner med at hente viden op fra
tidligere, er et relativt svaghedsom-
rade. Langtidshukommelsen for alle
de feerdigheder, der er indleert via aktiv
egen indsats,(svemme, cykle, vaske
op, "saftevand smager godt”, "edder-
kopper er farlige” osv.) fungerer godt,
nar forst det er indlaert. Hertil kommer,
at hukommelse for episoder (helhe-
der) er oftest bedre end brudstykker,

hvorfor oplevelsesorienteret tilgang

er at foretreekke, ogsa i forbindelse
med at leere at generalisere. Modsat
forholder det sig med paratviden og
feerdigheder som forventes lgert via
formidling fra andre, og hvor man ofte
sidder stille og herer efter (traditionel
sprogligt béret, skolelasrdom, regel-
bundet leering) .

Fra gammel tid ligger der en forestilling
om, at mennesker med Downs syn-
drom "altid er glade”. Det er selvsagt
noget sludder, da livet byder pa man-
geartede oplevelser, hvoraf nogle gor
dig glad og andre sastter andre folelser
i gang. Og som beskrevet tidligere kan
mennesker med Downs syndrom ogsa
blive vrede eller mutte ud over det
saedvanlige i en eskaleret situation. Nar
man har forstaelsesproblemer, er man
altid i fare for at udvikle folelsesmaes-
sige reguleringsproblemer.

P& mange omrader er de fleste men-
nesker med Downs syndrom forsinke-
de i deres udvikling, men den basale
sociale udvikling har en hurtigere
udviklingstakt. Mange studier har vist,
at denne relativt gode sociale udvik-
ling kan kommer til at spaende ben for
den mere intellektuelle udvikling. Bar-
net med Downs syndrom bruger sin
socialitet til at forsage at lose opgaver
med, dvs. de appellerer til hjeelp med
charme og smil, noget der ger, at de
tit far den hjeelp, og dermed ikke selv
leerer sig at lose den opgave, de stod
overfor.

Det er saledes nyttigt, at bruge visuelt
materiale sammen med mennesker
med Downs syndrom, ogsé perso-
nens egne fotos af det, de synes er
spaendende, kan give nye samtale- og
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oplevelsesemner. | det hele taget er en
oplevelsesmaessig tilgang, hvor man
altid samler til scrapbog, klart at fore-
treekke for de fleste mennesker med
Downs syndrom. Noget af det seerlige
ved oplevelser er, at de har fokus

her og nu, og de er som oftest ikke
tidspressede. Og det er et grundleeg-
gende vilkar, at det tager laengere tid
for mennesker med Downs syndrom.
Alting tager laengere tid. At tage tgj
p4, at veelge, at indstille sig pa at "nu
er det nu”, at “falde ned”, at forsta tid,
f.eks. hvor lang tid tager en uge.
Allervigtigst er det selvfolgelig at
kende den enkelte person, personlig-
hed og prasferencer sa godt, at man
altid kan finde en god indgang til et
godt samveer. Og kan man det, kan
man ogsa hjeelpe dem.

Siden 2004 har Danmark haft tilbud
om fosterdiagnostiske undersegel-
ser. Undersggelser, som alt efter
indledende risikovurdering, tilbydes
gravide. Metoderne til fosterdiagnostik
er ikke 100 % sikre, der er sékaldt
falsk positive fund og falsk negative.
Der fodes saledes stadig barn med
Downs syndrom; mellem V2 og 1/3 af
hvor mange der fadtes for 2004.
Fosterdiagnostik i offentligt regi i
Danmark udger en normalisering af
svangerskabssortering. Med nuvee-
rende ordning, er det helt legalt at
“jagte” Downs syndrom. Hvad der i
sin tid blev lanceret som patientens
informerede selvbestemmelse, har al-
drig haft til formal at opdage behand-
lelige problemer hos fosteret. Men at
udrydde Downs syndrom, er ogsa at
bortveelge de mennesker, som basrer
trisomi 21 med sig.
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De holdninger, der falger med en fo-
sterdiagnostisk praksis er, at ansvaret
lzegges péa den enkelte kvinde. Der-
med felger nemt, at hvis du har faet et
barn med Downs syndrom, kommer
spergsmalene fra omverden; fik du
da ikke foretaget fosterdiagnostik?
Dermed ogsa formidlet en implicit
holdning; livet med Downs syndrom
ikke er veerd at leve.

Man kan jo stille sig selv spargsmalet,
om det er sa forfaerdeligt at have men-
nesker med Downs syndrom i vores
samfund?

En central forestilling i begrundel-
serne for fosterdiagnostik og fravalg
af Downs syndrom har veeret, at det
er blevet betragtet som et alvorligt
handikap. Mange mennesker forbin-
der alvorligt handicap med livstruende
handikap. Men mennesker med
Downs syndrom har ikke leengere et
livstruende handikap. Savel middel-
levealder, som udviklingsmuligheder
er markant forhgjet henover de sidste
20-30 &r, i takt med udbredelsen af
gode medicinske og paedagogiske
forebyggelses- og behandlingspro-
grammer sammen med steotte il
familien.

Ofte fortaelles om f.eks. saskendepro-
blematikker, hvor f.eks. en bror med
Downs syndrom ind i mellem tager
s& meget plads, at saskende kan
teenkte, der ikke er plads til dem. Og
det er helt sikkert en del af billedet.
Men skal man vaelges fra pa grund af
det? At leve sammen med et menne-
ske der har Downs syndrom er ogsa
et liv med meget gleede. Meget mere
gleede end vi er vant til. | en familie

er man jo hinandens spejl. Mange

soskende og foreeldre forteeller, hvor-
dan man kan spejle sig i den umid-
delbare gleede barnet og den voksne
med Downs syndrom har. En sgster
forteeller: "Han kunne glaedes over de
sma ting; en uventet tur i svemmehal-
len, et Anders And blad der dumper
ind af postkassen, eller at farmand
bliver smaskket ude i haven péa en
kold vinterdag.” | min familie fylder den
umiddelbare gleede langt mere, end
for vi fik Matias.

Noget af det meget veerdifulde man
ogsa far med sig, qua sit liv sammen
med en person med Downs syndrom,
er empati og menneskekundskab. Og
det er, sagt pa jysk "vel ikke sé ringe
endda”.

*) En kromosomanalyse ser man i mikro-
skop pa kromosomerne i blodets celler.
Ved Downs syndrom vil der som regel
veere 1 kromosom 21 for meget, hyp-
pigst i form af et ekstra frit kromosom
21 (95 %) eller i form af at det ene af de
tre kromosomer 21 sidder heeftet pa et
andet kromosom, kaldet translokation (4
%). Den tredje form af Downs syndrom
er mosaik (1 %), hvor kun nogle af cel-
lerne har det ekstra kromosom.

FORFATTEROPLYSNINGER
Kitt Boel er neestformand i
Landsforeningen LEV. Og mor til 3
dejlige drenge, hvoraf den yngste pa
16 har Downs syndrom. Kitt Boel er
ogsé autoriseret psykolog, arbejder
i Arhus PPR og specialradgivning.
Laver desuden foredrag, kurser og
supervisionsforlab.
Kitt Boel startede sammen med to
andre medre i 2000 Landsforeningen
Downs syndrom, der i dag teeller
mere end 700 medlemmer.
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Prader-Willi syndrom

- beseg pa Grankoglen

Af informationsmedarbejder Dorte Eifer
Center for Oligofrenipsykiatri

Styrede valg, stram struktur og klar kommunikation
er nggleordene i det vellykkede paedagogiske arbej-
de pé Grankoglen i Allingdbro pa Djursland, der er
bosted for 10 mennesker med Prader-Willi Syndrom.
ViPU Viden har besggt stedet til en snak med med-
arbejderne Hanne Baj og Djanik Gade.

Grankoglen er fra 2003 og er som det forste sted i Dan-
mark bygget til mennesker med Prader-Willi Syndrom
(PWS). Huset er udformet pa baggrund af de erfaringer,
som Hanne Baj og Djanik Gade havde faet siden 1999,
hvor de begge startede med at arbejde med mennesker
med Prader-Willi Syndrom.

“Vores beboere vil gerne have mere af alt - de kan ikke sige
stop til mad, og heller ikke oplevelser og ting. De vil gerne
have meget af alting, sé vores rolle er at saette begraen-
sende rammer. Jo feerre valg, jo bedre har personen med
PWS det. Nar man vaelger, veslger man jo ogsa fra, og det

Q)
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er rigtig sveert for vores beboere,” forteeller Djanik.
Grankoglen er en rad bygning, der er bygget op i firkanter
med leenger ud i siderne. Der er adskillelse mellem kaok-
kenet, der kan lases af og de to spiserum. Den detalje i
bygningen er overordentlig vigtig. En af de store udfordrin-
ger ved PWS er nemlig, at mennesker med PWS faler en
konstant sult, de kan faktisk spise til mavensaskken spraek-
ker, hvis de fik lov. Tidligere blev mennesker med PWS ikke
s& gamle, de dede af overvaegt, Diabetes 2 og hjertekar-
sygdomme. En vigtig del af paedagogikken pa Grankoglen
er derfor ogsa styringen af maden.

“Vi har en dygtig kekkenleder, der sgrger for sund mad.
Maden bliver serveret for beboerne efter individuelle kost-
planer udarbejdet af en diastist tilpasset den enkeltes stor-
relse,« forteeller Djanik og Hanne supplerer:

“Vi forteeller beboerne, at vi sgrger for, at de far, hvad de
har brug for. Vi styrer maden, og det fierner beboernes
fokus fra mad, sa energien kan bruges til andet, f.eks. hyg-
gesnak ved bordet.

»Nar beboerne er ude, serger vi ogsa for, at de f.eks. ved et
ta’ selv bord fér lidt af hvert. Det er stadig os som perso-
nale, der har ansvaret og overblikket, som giver dem ro. Vi
har eksempler p4, at en beboer har taget 3-5 kg pa pa en
hjemmeweekend, ja endda en der tog 13 kg pé under et
4-dages ophold hjemme, men beboerne skal ikke snydes
for weekendslik og far hver lerdag afmalte poser med 100g
i hver — og med ngjagtigt det samme indhold, ” forteeller
Djanik.

De to medarbejdere forklarer, at en meget stram struktur og
forudsiglighed er forudseetningen for at skabe gode livsvil-
kar for deres beboere. De mener, at PWS krasver en meget
speciel peedagogik.

“Det ville veere omsorgssvigt, hvis vores beboere boede
blandt andre handicappede, ja det ville minde om overgreb.
Der ville opsté s& mange frustrationer omkring maden og

i samveeret med beboere med udadreagerende adfeerd

til felge, som vi kan styre udenom her, fordi vi indretter
strukturen og rammerne efter det seerlige ved netop dette
syndrom. Vi skal som personale tage ansvaret for beboer-
ne. Der kan ga Prader Willi i alt”, fortaeller Djanik og Hanne
fortsaetter:

“Vi har en meget hgj grad af skriftlighed. Der laves pee-
dagogiske handleplaner og drejebager for hver beboer i
forhold til hvad den enkelte kan, f.eks. i forhold til indkeb
eller [an af bager eller ture hjem. Hvis der ikke bliver sat
graenser og bremseklodser pa, sé vil vores beboere f.eks
lane hele biblioteket med hjem eller kebe hele hylden med
DVD-film. Situationer, der ikke er retningslinjer for, kan fere
til en meget voldsom adfeerd. Mennesker med PWS karer
nemt op. Deres handicap giver store problemer i forhold til
at overskue ting og styre deres impulser, og det er perso-
nalets opgave at skabe den styring for dem. Derfor er vores
indbyrdes kommunikation og dokumentation uhyre vigtig.
"De ansatte skal signalere tryghed, og er der en dag en
medarbejder ikke er gearet til en bestemt beboer, er det
helt i orden at melde det ud.”
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»Der skal ikke s& meget til for at huset veelter,« smiler Djanik
og fortseetter: »Vikarer og nyansatte opleeres i en folord-
ning, sa de er Kklar til opgaven.«

Guide i relationer

“Mennesker med PWS er ikke specielt sociale. Vores
beboere kan egentlig bedst lide at veere lidt for sig selv,

de fungerer meget som i den parallelleg man ser i 2-3 ars
alderen, som f.eks at bygge puslespil ved siden af hinan-
den. De skal ikke vaere for mange samlede pa en gang, det
magter de ikke. Beboerne pa Grankoglen har deres egen
lejlighed, og derudover er der to spisestuer, to bryggers og
flere mindre opholdstuer - og den udformning af huset er
ogsa lavet efter et bevidst valg. Vi bruger meget tid pa over-
seettelse af beboernes sociale kommunikation. Vi guider
dem i deres relationer - “nar hun sagde sadan, mente hun
maske sadan...” Det kan veere sveert at omgaes hinanden
eller have en kasreste, nar man ikke er s& god til empati. Jo
mere tryghed vi kan give, jo sterre frihed oplever beboerne

i 0og med deres handicap, viser sig ved, at de bruger energi
pé at suge viden til sig og rumme sociale udfordringer i sméa
doser,« forklarer Hanne.

Psyke og krop

Ca. halvdelen af de 10 beboere har en psykiatrisk overbyg-
ning. Det drejer sig om hovedsagelig psykose eller depres-
sion, men som det ogsa ses med andre mennesker med
udviklingshaemning, er der formentlig en underdiagnostice-
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ring af psykiske lidelser hos mennesker med PWS.

»| forhold til psykiatriske overbygninger, har vi en god per-
sonalemaessig sammensastning, idet vi bade er paedagoger
0Qg sosu-assistenter ansat. Som sosu-assistent har jeg
psykiatrividen med i min faglige bagage,« forklarer Hanne
og fortseetter:

»En generel viden om kroppen er ogsa vigtig i fornold til
malgruppen. Mennesker med PWS har nedsat deres mu-
skelmasse med 25 % i forhold til normal muskelmasse. En
stor del af vores ugeprogram er bygget op omkring fysiske
aktiviteter, s& musklerne vedligeholdes. Beboerne gar il
svemning, ridning, motion i hallen og fysioterapi.«

Aldring - en ny udfordring

Hanne og Djanik forteeller, at beboerne er mellem 17-33 &r
og kommer fra hele landet. Hvor andre bosteder oplever
lukninger og hjemtagninger til kommunen, gar det i den stik
modsatte retning pa Grankoglen. Pa nabogrunden star et
nyt byggeri snart feerdigt. Pr. 1. august abner Grankoglen 2,
som bliver et bosted for seks mennesker med PWS, som
enten har eller pa sigt vil fa behov for pleje og vi oplever en
stigning i levealderen hos disse mennesker.

»De bliver simpelthen aeldre i dag end tidligere, fordi der bli-
ver taget bedre hand om dem. Byggeriet tager sigte pa de
behov som mere plejekraavende beboere vil fa. Vi oplever
at et menneske med PWS begynder at eeldes allerede om-
kring 30-arsalderen. Det skyldes de manglende kenshor-
moner, sa der sker en hurtigere overgang fra pubertet til

18
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overgangsalder. Det indebeerer, at der kan veere behov for
et hvil midt pa dagen, flere hjeelpemidler og et mindre aktivi-
tetsniveau, og det er endnu uproevet land for os, sa det giver
en del overvejelser,« forklarer Hanne og Djanik.

Parorende med ressourcer

Alle beboere pa Grankoglen har kontakt til deres familie, og
de fleste er hjemme ca. hver 2. weekend - de tager bade
bus, tog og fly, og de péarerende der bor tasttest pa, kom-
mer ogsa i huset, og 2 gange arligt omkring hgjtiderne har
Grankoglen arrangementer i huset for de pararende.

»Det er heldigvis ressourcesteerke pargrende, vi har med

at gere, for det kreever mange ressourcer at veere pa-
rorende til et menneske med PWS, og det er sveert for
béde foreeldre og seskende. Det griber meget ind i familiens
liv,« forteeller Hanne og Djanik fortsaetter:

»Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom ger et stort
stykke arbejde, de har mange tilbud til familierne som f.eks
den arlige sommerlejr. P4 sommerlejren, der er for unge
mennesker, hvor de kommer med f.eks. deres bosteder
eller familie, er der ca. 70 deltagere. Grankoglen deltager
som institution i lejren. Landsforeningen arrangerer ogsa en
famileieweekend for familier, hvor der samles ca. 10 PWS-
familier, der kan hygge sig sammen. For béade personale og
foreeldre er det fantastisk at medes og fa gang i erfarings-
udvekslingen.«

Djanik, der er uddannet paedagog, sidder med i foreningens
bestyrelse, og fagligheden er generelt hgj hos medarbejder-

ne pa Grankoglen. Han har gennem de senere ar deltaget
og holdt opleeg pé flere PWS-kongresser i udlandet, og
Grankoglen har ogsé taget imod gaester fra bade Tyskland,
USA, Norge og Frankrig.

»Jeg tror godt, vi kan sige, at vores beboere trives og ser
vi pa de evrige lande omkring os, har vi et hgjt kvalificeret
tilbud hos os, slutter Djanik!

Laes mere pa hjemmesiden for Landsforeningen for Prader-
Willi Syndrom: www.prader-willi.dk/

FAKTA
Et menneske med Prader-Willi syndrom har en medfadt
forandring pa det 15. kromosom. Det forarsager en
mangelfuld udvikling af veekst- og kenshormoner,
og det pavirker smertetaerskel og temperaturfolelse,
sa det er sveert at maerke smerter og fole savel
kulde som varme. Syndromet er kendetegnet ved en
manglende meethedsfornemmelse og en eget tendens til
falgesygdomme af bade fysisk og psykisk karakter. Der
er endvidere en mental retardering i mild til moderat grad.
Omkring 1 af hver 15.000 nyfedte har PWS.
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Medfadt dovblindhed og forekomsten
af psykiatriske lidelser

Af psykolog Jesper Dammeyer,
Center for Dgvblindhed og Heretab

Et medfedt dobbelt
sansetab medforer
alvorlige udviklings-
barrierer for iseer
den kommunika-
tive, men ogsa den
sociale og kognitive
udvikling.

Som blandt andre
grupper af mennesker
med funktionsnedsest-
telser er risikoen for
psykiatriske lidelser
stor. Denne artikel dis-
kuterer forekomsten
af psykiatriske lidelser
blandt personer med
medfadt devblindhed
med baggrund i et
nyligt publiceret studie
(Dammeyer, 2011).
Denne artikel er den
forste af to sammen-
haengende artikler

om devblindhed og
psykiatri.

Hvad er medfodt
dovblindhed
Medfadt dobbelt
sansetab (devblind-
hed) er en sjeelden
lidelse (preevalens
ca. 1:30.000) (Dam-
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meyer, 2010). /&rsagerne til medfedt
doevblindhed speender bredt, der er
kortlagt over 30 forskellige medicinske
arsager. Blandt de mere hyppige er
genetiske og kromosomale syndromer
som CHARGE eller Down syndrom,
men ogsa infektioner under eller kort
efter fadslen er blandt de hyppige
arsager (fx meningitis eller Rubella
(rede hunde)) (Dammeyer, 2010). Der
er sdledes tale om en meget hetero-
gen gruppe, hvor en stor del typisk
har yderligere funktionsnedseettelser

i tilleeg til det dobbelte sansetab. Det
kan typisk veere medfadte hjerneska-
der, der medferer psykisk udviklings-
haemning.

Medfedt devblindhed begreenser forst
og fremmest personens muligheder
for at kommunikere med omgivel-
serne. Ofte er taktil kommunikation
den eneste mulighed. Man behaver
ikke at veere helt deov og blind for at
blive betegnet som devblind og have
behov for specialpeedagogisk stotte
mht. kommunikation. At selv et mindre
dobbelt sansetab har betydning skyl-
des, at personen ikke kan kompen-
sere visuelt for heretabet og omvendt.
Det er selvsagt vanskeligt at opna

en tilstreekkelig god kommunikativ
udvikling hos personer med medfedt
devblindhed.

Center for Davblindhed og Here-

tab gennemfarte i samarbejde med
Videnscenter for Devblindfadte for et
par &r siden en kortleegning af psykia-
triske lidelser blandt voksne personer
med medfedt devblindhed. Baggrun-
den for undersagelsen var et onske
om at f& mere viden om forekomsten
samt fordelingen af psykiske lidelser.
Erfaringen fra praksis var, at psykia-
triske problemstillinger var en hyppigt

ViPU Viden 14 argang - nr. 2 - juni 2012

forekommende problematik.

Alle personer med medfadt devblind-
hed over 18 ar som Videnscenter for
Dovblindfedte havde kendskab til ind-
gik i undersegelsen, hvilket var 130.
Undersegelsen er blevet publiceret i
Research in Developmental Disabili-
ties (Dammeyer, 2011). | det felgende
vil resultaterne fra denne artikel blive
diskuteret.

Forekomst af psykiatriske
lidelser

Undersogelsen fandt at 74 % havde
en eller anden form for psykiatrisk
diagnose. Psykisk udviklingshaemning
viste sig at vaere den mest hyppige li-
delse, omkring en tredjedel af gruppen
(84 %) var diagnosticeret med denne.
Psykose var ogsa hyppigt forekom-
mende, 13 % var diagnosticeret til at
have dette. Derudover var en bred vif-
te af psykiatriske lidelser repraesente-
ret bland de undersagte personer. To
procent havde en autisme spektrum
forstyrrelse, 11 % en affektiv lidelse
(herunder depression), 5 % tvangs-
handlinger eller —tanker, 4 % led af
angst og 5 % havde en adfeerdsmees-
sig lidelse (herunder hyperaktivitet).

| studiet blev det undersegt, om der
var en sammenhaeng mellem typen af
psykiatrisk lidelse og s& den devblind-
fodtes medicinske astiologi, f.eks. om
en psykotisk tilstand var overrepree-
senteret hos personer med Rubella
syndrom. Der blev ikke fundet seerlige
fordelinger pa baggrund af medicinsk
eetiologi, der tegnede sig et hetero-
gent billede set over hele gruppen.

Vanskelig udredning
| mange af tilfeeldene var der tale om
sveere psykiatriske tilstande, som blev

behandlet medicinsk og med paeda-
gogisk intervention. Det kunne f.eks.
veere en antipsykotisk og beroligende
farmaceutisk behandling kombineret
med intensiv miljoterapi med fokus

pa kommunikation. | flere sager var
der tale om sveer problemskabende
adfeerd, hvor personen var anbragt i
en paedagogisk saerforanstaltning.
Udredning og behandling af personer
med medfedt devblindhed og psykia-
triske lidelser er vanskelig. Pga. det
dobbelte sansetab er det meget van-
skeligt at gennemfore standardiserede
undersggelser og testning. Ofte er der
tale om sken og tolkning af adfeerd.
Et godt samarbejde mellem forskellige
fagpersoner som alle har erfaring med
medfedt devblindhed er afgerende
for en god udredning. Paedagogik,
psykologisk udredning af syn, harelse
og kommunikation er vigtige dele af
udredningen. Center for Davblindhed
og Heretab er leverander til VISO i
komplicerede sager, hvor devblindhed
indgar som en del af problematikken.
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Kommunikation kan reducere
symptomer pa psykiske lidelser

Af psykolog Jesper Dammeyer,
Center for Dgvblindhed og Heretab

Risikoen for udvikling af psykia-
triske lidelser er stor blandt grup-
pen af mennesker med medfadt
dovblindhed. Denne artikel peger
pa, at der er en naer relation mel-
lem sansetab og psykiske lidel-
ser. God kommunikativ udvikling
kan vaere med til at forebygge
risikoen for symptomer pa psy-
kiatriske lidelser. Denne artikel

er den anden af to sammenhaen-
gende artikler.

Udvikling af kommunikation
Som preesenteret i den forste artikel,
begraenser medfodt devblindhed forst
og fremmest personens muligheder
for at kommunikere med omgivel-
serne. Ofte er taktil kommunikation
den eneste mulighed og der kreeves
en omfattende kompensation fra om-
givelserne for at skabe mulighed for
kommunikativ udvikling. Den sensori-
ske og kommunikative deprivation fra
fodslen har selvsagt stor betydning for
personens sociale og kognitive udvik-
lingsmuligheder. | forskningen er det
godtgjort, at risikoen for udvikling af
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psykiatriske lidelser heenger sammen
med mulighederne for at kompensere
for sansetabet og skabe mulighed for
udvikling af kommunikation. For at for-
klare dette, er det relevant at inddrage
viden om bern, der er fadt dove.
Forskning blandt bern med medfadt
doevhed viser, at en god kommunikativ
udvikling (tegnsprog eller oralt sprog)
har stor betydning for bernenes gene-
relle udvikling, bade kognitivt og so-
cialt (Mayberry, 2003). F.eks. er der en
klar sammenheeng mellem bern med
heretabs kommunikative kompetencer
0g deres psykosociale trivsel, faglige
udvikling mv. (Dammeyer, 2010a).
Selvom der ikke er lavet seerlig mange
undersggelser, er det erfaringen, at
kommunikation har en lige s stor
betydning, nar det geslder personer
med medfadt devblindhed.

Det er godtgjort, at sveer sensorisk

og kommunikativ deprivation i sig selv
kan medfere symptomer pa psykia-
trisk lidelse. Det kan veere symptomer
pa autisme spektrum forstyrrelse,
psykisk udviklingshaemning, psykose/
skizofreni, depression mv. Et eksem-
pel som underbygger dette er en

undersggelse som Videnscenter for
Devblindfedte og Center for Davblind-
hed og Heretab gennemfarte for et
par &r siden omkring sammenhzaengen
mellem demenssymptomer og kom-
munikativ kompetence blandt voksne
personer med medfadt devblindhed.
Undersggelsen er publiceret i Inter-
national Journal of Visual Impairment
(Dammeyer, 2010b).

Samspil mellem symptomer pa
demens og kommunikativ kompe-
tence

Bland flere andre undersegte faktorer
viste den devblindfadtes kommunika-
tion sig at have stor betydning, bl.a. i
relation til personens kognitive funkti-
onsniveau (demenssymptomer). Den
steerke sammenheaeng mellem kom-
munikationsfeerdigheder og kognitivt
funktionsniveau blev tolket séledes,
at kommunikationsfeerdigheder og
aldringsprocesser negativt forsteerker
hinanden. Det gaelder for normalt
harende og seende personer, men for
personer med medfedt devblindhed,
ma der forstas en saerlig sarbarhed
hvad angér kommunikation.
Undersggelsen ligger i trdd med den
eksisterende empiriske og teoretiske
viden om personer med sansehan-
dicap, der peger pa, at udvikling

og vedligeholdelse af kommunikati-
onskompetence har en overordnet
betydning.
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Undersggelsen pegede ogsa pa, at
omsorgspersonernes (typisk peedago-
gisk personale) evne til at kommuni-
kere med den devblinde person havde
en stor betydning.

Tolkning af symptomer pa psy-
kiatrisk lidelse

Symptomer pé svaer psykiatrisk lidelse
ber og kan ofte med god virkning be-
handles med traditionel medikamentel
0g psykologisk behandling. Men som
ovenstéende undersggelse antyder, er
det vigtigt at kompensere for det dob-
belte sansetab. Det geelder demens-
symptomer, men det geelder ogsé
symptomer pé naesten alle psykiatri-
ske lidelser. At kompensere for det
dobbelte sansetab vil sige optimeret
brille- og hereapparatbehandling, sa
sanserester udnyttes bedst muligt og
en paedagogisk indsats i forhold til
brug af bl.a. taktil kommunikation. Det
er ofte set, at en optimal kompensa-
tion for sansetabet giver en markant
reduktion i selv sveere psykiatriske

og adfeerdsmaessige symptomer. Det
er derfor veesentligt, at devblindhed
bliver betragtet som den centrale
problematik.

Sammenhaengen mellem psykiatriske
lidelser og medfedt dobbelt sansetab
er dog kompleks. En stor andel af
personer med medfedt devblindhed
har en medicinsk astiologi, som ogséa
omfatter andre funktionsnedsaettelser.
Nedsat syn og harelse er ofte kun en
del af det samlede symptombillede.

Et eksempel er Downs syndrom, hvor
psykisk udviklingshaemning optraeder i
kombination med sansetabet.
Generelt er det vigtigt, at en psykia-
trisk problematik ikke overses hos
personer med svaere funktionsned-
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saettelser. |
Samtidiger
det vae- J
sentligt,
at de

psykia-
triske
symp-
tomer
for-

stas i
lyset
af per-
sonens
grund-
leeggende
funktions-
nedseettelser. |
tilfeeldet medfedt
doevblindhed er det
afgarende at prove me
briller, hereapparat og
kommunikativ udvikling, fe
mere traditionel behandling
ogsa ivaerksaettes for f.eks. at
afhjeelpe selvskadende adfeerd.
En sveer afvigende adfeerd kan nogle

gange handle om ikke at kunne sanse

eller kommunikere med omverdenen.
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Medfgdt dgvblindhed

0g psykiatriske symptomer

Devblindpeadagogisk indsats i behandlingen af psykiatriske symptomer — to cases.

Af konsulent Helle Buelund Selling,
Center for Dgvblindhed og Heretab

Feelles for begge personer
beskrevet i casene er, at de pa
et tidspunkt i deres liv udviste

en adfeerd, som blev tolket som
veerende forbundet med psykia-
trisk lidelse, men som viste sig
gennem en narmere udredning
og ved specifikke dgovblindpaeda-
gogiske tiltag ikke negdvendigvis
at vaere det. Denne artikel handler
bl.a. om, at vores fornemmeste
opgave som fagpersoner forst

og fremmest er at forsege at for-
std intentionen bag handlingen.
Nogle gange kan symptomer pa
psykiatrisk adfeerd forsvinde ved
at forsta det menneske vi samar-
bejder med.

Jorn — en udforsker, som gik i sta
Jorn er 53 &r gammel og har Usher
syndrom. Usher syndrom er bl.a.
karakteriseret ved medfedt heretab og
progredierende synsfeltsindskraenk-
ning. Jorn er funktionelt naesten helt
blind og dev, han har intet verbalt
sprog men et begraenset ordforrad pa
tegnsprog. Jorn har veeret tilknyttet
Center for Horetab og Dgvblindhed
siden han var 35 ar, indtil da boede
han hjemme hos sine foraeldre. Jorn
hjalp ofte sin far i veerkstedet og er
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fortrolig med at bruge forskelligt hand-
veerktoj. | dag beskriver personalet
Jorn som vaerende en konstruktiv pro-
blemlgser, nysgerrig og udforskende,
observerende og folelsesmaessigt
nuanceret. Han er god til at skabe
sammenhasnge og koble arets cyklus
sammen med forskellige begivenheder.
For ca. 10 ar siden flyttede Jorn fra sit
daveerende botilbud til et nyetableret
botilbud. Jorn flyttede, fordi han blev
karakteriseret som havende en stereo-
typ adfeerd og havde brug for seerlig
stotte til at hindre, at denne adfeerd
tog magten fra ham i hverdagen. Jorn
fyldte sin dag ud med mange forskel-
lige ritualer og personalet betragtede
Jorns handlinger som tvangshandlin-
ger og havde en hypotese om, at han
led af OCD. Han blev beskrevet som
manisk og sveer at skabe kontakt til.
Jorns nye botilbud fungerede ikke
optimalt — personalegruppen blev bl.a.
udfordret med skiftende ledere. Jorn
trivedes ikke og udvidede sine ritualer
meget i denne periode.
Gennembruddet for personalet og
Jorn skete med en holdningsaendring,
da der kom fokus pa dgvblindheden.
At botilbuddet i samme andedrag fik
ro pa personalegruppen beted, at
personalet igen kunne begynde at
arbejde med deres doevblindpaedago-

giske speciale, ligesom der blev over-
skud til efter- og videreuddanneelse.
Personalet begyndte at se og forsta
Jorns handlinger som kommunikative
udspil, som havde en mening for Jarn.
P& et tidspunkt begyndte Jorn at vise
interesse for at udforske nogle trae-
skale og personalet greb hurtigt denne
interesse, ved at imitere Jorns made
at udforske skéalene pa. Da Jorn opda-
gede, at der var nogle i verden, som
gjorde ting pa "hans” made, begyndte
han gradvist at rette sin opmaerksom-
hed mod disse personer og langsomt
opstod kommunikation gennem gestik,
imitation og taktilt tegnsprog. Da per-
sonalet sggte at forstd Jorns intentio-
ner bag handlingerne, opdagede de en
meget velfungerende mand - som nok
var gaet lidt i std og som havde brug
for at blive udfordret lidt - men et nys-
gerrigt menneske, som faktisk var dyg-
tig til at skabe indhold i sin hverdag. |
dag teenker ingen om Jorn at han lider
af OCD. Derimod er der en forstaelse
af, at den made Jorn er i verden pa
blot er anderledes. Jorns verden er
anderledes, fordi han har en kombine-
ret syns- og hgrenedseettelse.

Iben havde behov for at blive madt i

sin made at sanse pa.
Iben er neesten 40 &r gammel. Hun
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er fodt helt blind og har en medfodt
sveer hgrenedseaettelse, som betyder
at hun funktionelt er helt dev. Iben har
veeret tilknyttet devblindpaedagogiske
tilbud det meste af sit liv. Iben bruger
taktilt tegnsprog suppleret af lyde og
erfaringsbaseret gestik. Hun er meget
tydelig i sin mimik og i sit kropssprog.
Personalet beskriver i dag Iben, som
en kvinde med mange sociale, kogni-
tive og kommunikative kompetencer.

| april 2002 flyttede Iben til sin nuvee-
rende lejlighed i en boform for voksne
med medfedt devblindhed. Flytningen
betad, at hun skulle til at forholde sig
til nye omgivelser, hun havde brug

for meget tid og talmodighed til at
udforske og sanse denne nye verden.
Samtidig matte hun sige goddag til
nyt personale, som ikke kendte Ibens
made at vaere i verden pa. Iben havde
meget sveert ved sceneskift og havde
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derfor tillagt sig mange forskellige
mader at komme fra A til B, méader,
som blev betragtet som tvangshand-
linger og man fik mistanke om, at hun
led af OCD.

Samme forar blev Iben udvalgt til at
veere med i et to-arigt udviklingspro-
jekt, hvis formal var at finde og formu-
lere Ibens kommunikative kompetencer
og udnytte dem som potentialer for
udvikling. Iben blev valgt fordi perso-
nalet var i tvivl om hendes kommunika-
tion. Ved projektstarten var Ibens hver-
dag fyldt af konflikter og selvskadende
adfeerd, og personalet oplevede, det
var sveert at fastholde og udvikle lbens
kommunikation.

Gennem de to ar projektet forlab, lyk-
kedes det personalet gennem tveer-
fagligt samarbejde med konsulent og
psykologbistand at statte og udvide
Ibens kommunikation. Ved hjeelp af

videoanalyse som paedagogisk red-
skab blev man klogere pa hendes kog-
nitive og kommunikative kompetencer.
Man fik gje pa en kvinde, som havde
mange forskellige mader at udtrykke
sig pa, en kvinde som kunne bruge sit
sprog kreativt, men ogsa en devblind
kvinde, som havde meget behov for

at blive stottet og forberedt pa skift i
hverdagen. Da personalet begyndte

at tage Ibens perspektiv, forsgge at
forsta hendes intentioner og se hendes
selvskadende handlinger som kom-
munikative udtryk, faldt antallet af kon-
flikter i hverdagen. Dette dbnede op
for nye muligheder for Iben og hendes
kommunikationspartnere til sammen at
udforske verden og fa feelles oplevel-
ser, som udgangspunkt for en naturlig
og udviklende kommunikation.
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KLANGMASSAGE ETANT ~UERCTEEE.

Klangmassage pa Selund

Den skenne klang af kontakt

Af informationsmedarbejder Dorte Eifer
Center for Oligofrenipsykiatri

Gong-gong-gong. Jeg ligger med
hovedet nede i massagebriksen. e
Psedagogen Hans slar tonerne i | i o
an pa klangskalen. Min fod far et | | | o7

let tryk, og Hans placerer skéalen l 1 |' '

pa foden. Skalens vibration for-

planter sig. En let kildren breder in b ‘ fl
sig. Mit sind gynger med. Gong- I‘ “ d l :
gong-gong. I Ry “

'l.i i'l

ilh”

Jeg er pa institutionen Selund ved
Skanderborg og prever pa egen krop
en klangmassage — en form for lydlig
afspaendingsmetode. Klangmas-
sagen foregéar ved at en enkelt eller
flere klangskale placeres pa kroppen.
Skalene er fremstillet af en raskke
metaller efter indiske traditioner, og de
er udformet pa en made, sa lydene
forplanter sig ind i kroppen. Selund
er det eneste sted i Danmark, hvor
klangmassage anvendes til menne-
sker med udviklingshaamning.

Anne Steen, musikterapeut siden
1989 pa Selund, fortaeller: "Ideen
opstod, da en konsulent bragte det pa
bane, fordi hendes mand var i gang
med at tage klangmassageuddan-
nelsen pa Nordlyscenteret i Silkeborg.
Der er stor abenhed i landsbyen
Selund i forhold til at preve nye ting
af, og 10-12 medarbejdere startede i
forste omgang pa uddannelsen. | dag
er vi 15-20 ansatte, der arbejder med

” Musikterapeut Anne Steen
klangmassage.
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Anne Steen mener, at klangmassage
er godt for de svageste beboere, fordi
det er en receptiv metode og bebo-
erne kan tage imod uden nedvendigvis
at forstd en sammenhaeng. Nogen vil
godt have skalene pa kroppen, andre
kan man holde skalene ud for. Skalene
bruger hun ogsa i gruppesammen-
haenge, da de bibringer ro og giver
samling og feelles fokus. Af og til bliver
klangskalene et redskab til at &bne

op for at spille p& andre instrumenter,
forteeller hun og fortseetter:

” For nogle er det sveert at ligge ned
pé en briks, og mange er falsomme i
forhold til deres krop. Der oplever jeg,
at det er sa utroligt med klangmas-
sagen, at vi kan fa lov til at "bergre”
beboerne - fysisk med vibrationerne,
og psykisk med den ro, som lyden af
klangene giver.”

Klangmassagen har vist sig brugbar
med eksempelvis en beboer, der har
sveert ved at finde ro. Han stér ofte op
i lang tid ad gangen. Anne forteeller:
"Nar jeg spiller nogle meter vaek og
naermer mig ham, slapper han gradvist
af, og jeg far lov at naerme mig ham.
Han reskker handen frem og maerker
skélens vibrationer og sé lgsner han
op og begynder at smile. For mig er
det et eksempel pa, hvor receptive
beboerne er. For end vi begyndte med
klangmassagen, var vi ikke klar over, at
man sa positivt kan arbejde med den
felsomhed beboerne har.”
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Gong-gong-gong. Mine tanker
kredser om hverdagens geremal. Jeg
onsker at overgive mig helt og fuldt til
de smukke lyde, jeg skal leengere ned
i det. Jeg bliver pakket ind i lyd. Mit
hoved fyldes op af klangene. Jeg er
pa vej. Gong-gong-gong.

Lys i forvirrede sind

Hans Bagh Andersen, der er uddan-
net musikpaedagog og har arbejdet pa
Selund i 8 &r, er under uddannelse i
klangmassage. Hans har brugt klang-
massage i et par ar. Han forteeller:
"Flest beboere modtager massagen
pa forsiden, de kan ikke Ii" at ligge pa
ryggen, nogen nyder det bare, nogen
vil gerne selv spille pa skalene og no-
gen falder i sgvn. For mig er det over-
ordnede formal med klangmassagen,
at det en kommunikationsform. Det
er en eminent metode til nonverbal
kommunikation med de beboere, der
ikke har noget sprog. Man har noget
sammen i en halv time. Det synes jeg,
at mange beboere har gavn af. Det
er smart, at skélene kan holdes fast
med sugekop, sé prever man lige at
holde skélen, s lyden forplanter sig
pa f.eks. beboerens skulder og sé er
man i gang! Det giver ogsé beboeren
ro at prove at spille pa skélene, det
bliver en dejlig musikalsk leg,” forteeller
Hans og fortseetter: "Jeg bruger ikke
klangmassage som decideret terapi,
men mere som et middel til at skabe

wellness. Den kan skabe et lille lys i

et forvirret sind. Det vigtige er, at det
skal veere hyggeligt, og nogle gange
kan det ikke lade sig gere, og det skal
man jo respektere. Alle kan i princip-
pet modtage klangmassage, ogsa
mennesker med taktil felsomhed. Jeg
har ogsa provet at bruge det til en be-
boer under Selundfestivalen. Han var
ved at kere op, han var vred og rébte
0g var udadrettet, men efter en gang
klangmassage kom der ro pa, og sa
slap han for ekstra medicin,” forteeller
Hans.

Klangmassage og psykiatri
Klangmassagen bliver brugt pa flere
mader pa Selund. Farst og fremmest
som et vaerktej der dbner op og ska-
ber ro, men for nogle beboere med
psykiatrisk overbygning eller fysiske
lidelser bliver det ogsa et godt sup-
plement til behandlingen.

Anne Steen forteeller om en kvinde
som er plaget af tankemylder: "For
hende er klangskalene en stor hjeelp til
at f& sin opmaerksomhed ned i krop-
pen. Under klangmassagen, som fore-
lobig varer ca. et kvarter, er huniro
flere minutter ad gangen. Ind i mellem
snakker jeg med hende om, hvad der
sker. Sammen prover vi at fastholde
fokus péa skalen, og pa hvordan det
foles. Pa denne made arbejder hun
med at vaere i nuet og give slip pa de
forstyrrende tanker for en stund. Hun
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KLANGMASSAGE

oplever stort velveere ved klangmas-
sagen — det er en pause fra det,

der foregér i hovedet,” forteeller den
erfarne musikterapeut.
Gong-gong-gong. Jeg fér at vide, at
jeg skal vende mig om pa ryggen.

Jeg slapper helt af. Mine spaendinger
lasner sig. Skélene vandrer fra mave til
bryst til heenderne. Klangene traenger
ind i hele kroppen. Bekymringerne
siver ud af mig. Min krop er helt stille.
Maske kan jeg svaeve? Gong-gong-
gong.

Margrethe Frahm, pensioneret afde-
lingsleder fra Selund og masserud-
dannet, er ogsé i gang med at tage
klangmassageuddannelsen. Hun er
tilknyttet Selunds Snoezelhus, hvor
hun giver 3 beboere klangmassage en
gang om ugen.

*Jeg har veeret med fra starten af,
hvor nogen af de ansatte synes, at
klangmassage var noget okkult noget.
Jeg tror de syntes, at det var noget
pjat! S& det startede egentlig med at
overbevise de ansatte, og det er lyk-
kedes meget godt at fa det plantet, s&
vi nu er mange der bruger klangmas-
sagen!” forteeller Margrethe.

"Jeg har ufattelig meget fokus pa
relationen, nar jeg giver klangmas-
sage til de udviklingsheemmede, ellers
kan man ikke komme til- Den ene jeg
behandler, er en mand, der nemt bli-
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ver forstyrret og han er meget séarbar,
sa der skal en del ritualer til. Han har
sociale vanskeligheder, psykiatrisk
overbygning foruden epilepsi. Han far
hele grundmassagen, der tager ca.
30 minutter — heender, bryst, mave og
med alle 3 skale. Det har vesret godt
for ham, han kommer lidt mere ud.
Det helbreder ikke noget, men han
siger "dejlig klangmassage” og er sa
glad, s& klangmassagen er et ande-
hul, der giver ham ro og balance.”
Margrethe smiler, mens hun forteeller
om de positive oplevelser, og hun
fortseetter:

"En af de kvinder jeg har i behandling
har ogsé en psykiatrisk overbygning,
og hun siger det samme - at klang-
massagen er dejlig. Der har veeret en
del snak om, om man kan bruge det
hos beboere, der har kendte psyki-
ske lidelser, men min holdning er, at
hvis man bare gar forsigtigt frem og
meerker efter hvor beboerne er henne
0g i avrigt er Klar til at stoppe, hvis
beboeren afviser massagen, sa er det

et godt veerktgj til at skabe en relation.

For mig handler det meget om at
bygge noget positivt op sammen, og
det gavner ogsa dem med psykia-
triske overbygninger. Langt de fleste
kan lide skalenes harmoniske klange,
0g jeg tror de kan lide denne massa-
geform af flere grunde. For det forste

er det forudsigeligt og genkendeligt,
og for det andet kan de beholde tojet
pa, det kan vaere en stor barriere for
nogen at skulle have tejet af.
Gong-gong-gong. Jeg ander ud.
Hans slér pa skélen. Jeg er langt veek.
Jeg er blevet et med musikken. Jeg
onsker ikke det stopper forelobig.
Mine ajne er fast lukkede. Taenk hvis
det kunne vare ved. Det er s& smukt.
Gong-gong-gong.

Klangmassage som fysisk
behandling

Helle Lindby eller Helle Fod, som hun
kaldes pé Selund, har i 9 ar arbejdet
med fod- og zoneterapi pa stedet. Det
seneste ar er klangmassage blevet
integreret som et vigtigt element i
hendes behandlingsmetode.

Helle bruger klangmassagen i for-
bindelse med f.eks menstruations-
smerter, fordgjelsesproblemer hos
korestolsbrugere, og med spastikere
har hun erfaret, at det skaber mere
beveegelighed og spasticiteten stilner
af, s hun kan arbejde med leddene.
Hun har ogsé hert om resultater, hvor
klangmassagen har veeret anvendt til
lammede mennesker, der far noget af
forligheden igen, til misbrugere under
udtrapning, til barnehave- og skole-
bern som en metode mod mobning
0g til speedbern mod kolik, og selv

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshasmning



har hun bl.a. erfaringer med demente
beboere:

”Jeg behandler en del beboere med
Alzheimers demens, de er bange,
urolige og skriger meget. Der var
f.eks. en beboer, der havde veeret
urolig i timevis og efter et klangbad
(red. klangskalen fyldes med vand og
anvendes som et slags musikalsk fod-
bad), faldt han fuldsteendig til ro og i
sevn. Man bliver pavirket af de skenne
lyde, og det er meget inspirerende at
kunne abne beboerne op og give dem
ro i de ca. 45 minutter klangmassagen
varer. Lyden giver ro ogsa til behand-
leren, og klangmassagen kan bruges
pa mange mader. Det far systemet til
at slappe helt af og blive afspaendt.
Effekten skyldes, at vi har 70-85 %
vaeske i kroppen, som klangene og
vibrationerne pavirker. Vibrationerne
forplanter sig i belger i hver en celle

i kroppens veesker. Det er helt vildt,
hvad der sker, og det foregar pa en
meget naensom made.”

Helle bliver helt rert af sine egne ord
om sit arbejde pa Selund. Hun faler,
hun ger en forskel for denne gruppe
mennesker, og ikke mindst finder hun
det meget givende at fa lov til at vaere

FAKTA
Klangmassage bygger pa eeldgamle erfaringer om lydes og klanges virkning fra den mere end 5000 &r gamle indiske helbre-
delseskunst. | den gstlige forestilling udspringer mennesket af lyd og er fortsat i sit inderste en vibration eller klang. Er men-
nesket i harmonisk samklang med sig selv og sin omverden, sa er livet frit og en fortsat, kreativ skabelsesproces.

kreativ og bruge fantasien med bebo-
erne, men det krever tAimodighed.
Engang holdt hun foredrag for andre
zoneterapeuter, hvor hun fortalte

om sit arbejde med udviklingshaem-
mede mennesker. Mange af tilhererne
mente, at det var for tidskreevende,
og der skulle for meget paedagogik

til, og Helle understreger, at man skal
veere klar over, at det kan tage lang
tid. Engagementet lyser ud af gjnene
pé den pasdagogiske fodterapeut, der
forklarer:

"Med nogle beboere tager det maske
en maned, for de tager imod terapien.
Det er vigtigt at kende beboernes livs-
historie for at fa et godt samarbejde

- om man s& skal lege eller lasse en
pixibog halvdelen af tiden for at kunne
f& kontakt. Beboerne skal mades,
hvor de er udviklingsmeessigt, og det
er et speendende arbejde!”

Fremtiden

Klangmassage er mere udbredt i
Tyskland, og en tysk klangmasser har
holdt kursus pa Selund om, hvordan
massagen kan bruges til handicap-
pede mennesker. Anne Steen ser frem
til at udvikle brugen af klangmassage

i Landsbyen Selund endnu mere. Hun
har holdt kurser om klangmassage for
andre institutioner, men Sglund er sa
vidt hun ved endnu det eneste sted,
der systematisk bruger det til denne
malgruppe. Der er ogsé dannet en
klangmassage-faggruppe pa Selund.
Gruppen bruger hinanden til inspi-
ration og tager problemstillinger op i
forhold til den enkelte:

"Vi vil gerne goere os overvejelser om,
hvordan vi kan arbejde med klang-
massagen, sa vi kan finde veje og
udvikle metoder i forhold til beboernes
problematikker og ressourcer. Heldig-
vis er der ogsé opbakning ledelses-
meessigt til klangmassagen, og der er
investeret mange penge i klangskale
til de forskellige huse. Vi, der er i feerd
med at tage uddannelsen, feler ansvar
for at holde det i gang og udbrede
det, for det er et rigtig godt redskab!”
slutter Anne Steen.

Ding. En spred klokkelang signalerer
at massagen er til ende. Jeg er tung

i kroppen, veltilpas og afslappet. Den
sveevende fornemmelse forlader mig.
Jeg rejser mig med en nyplantet jord-
forbindelse. Jeg haenger godt sam-
men. Der er ro i mig.

Tyskeren Peter Hess har udviklet metoden pé baggrund af mangfoldige erfaringer og research i Tibet og Nepal. Metoden er
udviklet sammen med Prof. Dr. Gert Wegner, som har forsket og indsamlet erfaringer om traditionel musiks virkning pa sindet
og kroppen. Peter Hess har gennem sine mangeérige erfaringer fra egen praksis tilpasset klangmassagen, sé den fungerer

for mennesker, der lever i en vestlig kultur.
Til Klangmassagen anvendes som udgangspunkt 3 specielt fremstillede klangskéle - Universalskalen, der giver mange
vibrationer som iseer feles i overfladen. Hjerteskalen, der gér dybere i kroppen, og baekkenskéalen, der med sine langsom-
me vibrationer og dybe lyde bruges pa leend og baekken. Skélene er handsmedet i Nepal, og malmen bestar af 12 metaller.
De er fremstillet pa en s&dan made, at lyden forplanter sig ned i kroppen og adskiller sig pa denne made fra “syngeskale”,
som fortrinsvis anvendes til meditation.

Kilde: Nordlyscenteret - www.nordlysportal.dk
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KURSUS

Traumer er sar, der ikke vil laeges

Af journalist Mette Egelund Olsen
Center for Oligofrenipsykiatri

"Udviklingsheemmede mennesker kan
ogsé have forfeerdelige skresmmende
ting, de ikke far bearbejdet. Og jeg
tror, at der er mange, der er traumati-
serede uden, at vi ved det. Jeg mener,
det har faet alt for lidt opmasrksomhed
i helsetjenesterne,” sagde Trine Lise
Bakken forsker og PhD, der ved den
norske konference "lkke enkelt nér det
er dobbelt” talte om PTSD (Post Trau-
matisk Stress Disorder) og traumer
hos udviklingsheemmede.

PTSD rummer mange forskellige
grader af traumer. Hvad for nogen er
godt - som f.eks. at flytte hjemmefra -
s& kan det for andre veere skidt og en
stresstilstand.

"Hvis man har klienter, der viser f.eks.
meget undgaelsesadfeerd sa teenk
traume og ga tilbage i historien og

se, om der kan vaere ubearbejdede
ting i deres historie,” sagde Trine Lise
Bakken.

Et af symptomerne pa PTSD er
genoplevelser eller flash backs og
mareridt. Men der er forskellige mader
at genopleve pa.

"Vi tolker normalt pa deres adfeerd.
Men vi méa ogsa kigge pé historien.
Undgar de situationer, der minder om
traumet. Vi ma se@ge i historien. Angst
og depression forekommer ofte samti-
dig. Af falgetilstande kan veere kronisk
affekt-dysregulering altsa vanskelig-
heder ved at regulere folelser, glaede,
psykisk smerte. Nogle af symptomer-
ne kan vaere, at de udviklingsheem-
mede er urolige, irritable, rastlose og
sover darligt.
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Men kan sé eksponering bruges til
dybt udviklingsheemmede?

Nej, mener Trine Lise Bakken. Men
det kan miljgbehandling. Stabilisering
og den gode relation. Man ma identifi-
cere, hvad der trigger tilstanden og sa
beskytte mod den.

"Traume handler om tab af kontrol
over egen krop og sind, og det kan
ogsa dybt udviklingshesmmede op-
leve. De skal hjeelpes til at generobre
verden. Tid er en uvurderlig faktor.
Man ma ikke give op. Traume handler
om en ekstrem form for kraenkelse,
0g udviklingsheemmede mennesker
har ofte en meget lav selvfalelse.

Man skal veere forsigtig og bruge ord
med omhu. Kravene ma afpasses

det stadie, som Klienterne er pa. Man
ma veere lidt "smart”. Man ma teenke
kreative lasninger, s& genoplevelser
ikke trigges. For de dybt udviklings-
haemmede kan ikke bearbejde dem.
Hovedprincipperne i behandlingen af
traume er som sagt stabilisering og
bearbejdning. Det kan veere samta-
lebehandling som er rettet mod bade
globale og specifikke problemer.

Hos lettere udviklingsheemmede kan
eksponering komme pa tale. Man ma
bygge selvfelelse op og modvirke tab
af kontrol og specielt geelder det for
mennesker med udviklingshaemning,
at man ma identificere triggere og be-
skytte. Malet er mestring i hverdagen.
En bedre kontrol over symptomerne/
genoplevelserne og en bedre affektre-
gulering. Det kan blandt andet geres
ved, at afbryde aktiviteter, der fremkal-

der minder. Man kan saenke kravene
ved mental og fysisk overbelastning.
Men hvordan kommer man til at fa
kontrol over symptomerne? Det kan

i perioder vaere ngdvendigt med en
seerlig teet opfelgning med f.eks. en til
en bemanding eller mere.

Der er seks centrale faktorer:
Validering (en bevidning) - der blandt
andet handler om, at respektere
patientens lidelse, knytte den udfor-
drende adfzerd til den psykiske lidelse
og ikke til personen eller udviklings-
haemningen. Empati, sensitivitet og
tolerance og endelig at se lidelsen og
anerkende den.

Angstlindring - Det kan veere at
treene groundingsteknikker pa gode
dage. Kugledyne (dog skal man veere
opmaerksom pa, at hvis kugledynen
skal bruges mod angst, skal den forst
introduceres, nar personen har det
godit, sa det bliver /minder om en god
oplevelse. Taktil stimulering. Und-
géelsesstrategier. Kendte elementer
("bamse”) Selvheelpskort og lignende.
Sociale historier. Medhjeelpere.
Depressionsbehandling - Admini-
stration af medikamentel behand-
ling. Validering. Feerre instrukser og
krav. Ikke gennemfare aktiviteter, nar
klienten signalerer uvilie. Tag over nar
klienten ikke magter opgaven. Overse
afvigelser som ikke er til hinder for
andre (f.eks. at personen vandrer
omkring, tar pa ting 0.s.v.)

Mestre hverdagsaktiviteter - Daglige
aktiviteter giver tryghed. Veer forsigtig
(f.eks. en opgave af gangen)

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingsheemning



KONFERENCE

Case:

"Agathe,” der er i tyverne har vist
udfordrende adfaerd igennem mange
ar. Hun henvises til psykiatrisk afdeling
for udviklingsheemmede og far PTSD
som diagnose. Hun opleves som
"kreevende” og ensker omsorg som
et lille barn. "Agathes” forste aktivitet
bliver at std op om morgenen uden
at komme i konflikt med personalet.
Miljgbehandlingen bliver at motivere
"Agathe” gennem drikke og en snack,
mens hun ligger i sengen. Miljotera-
peuten forteeller "Agathe” at han gerne

vil veere sammen med hende og spise
morgenmad med hende, men at det
da vil veere godt, hvis hun star op.
Beskytte mod triggere - Undgéa
situationer, objekter, personer eller
sanseindtryk, der associeres med
haendelsen, der udlgste traumet. Det
er seerligt vigtigt at identificere det hos
personer, som har vanskeligheder ved
bearbejdning af traumatiske haendel-
ser. Situationer der trigger identificeres
ved systematisk observation over lang
tid. Hvad udlgste panik?

Terapeutisk kommunikation - Lad

KURSUS 1 MAJ 2013

Mennesker med udvikingshaemning er i langt hejere grad end andre mere psykisk sérbare og har lettere ved at udvikle stress og
belastningsrelaterede psykiske lidelser. Denne agede sarbarhed ger sig iseer geeldende ved traumatiserende oplevelser.

P& kurset vil vi se pa folgetilstande af skreemmende oplevelser hos mennesker med udviklingsheemning. Der vil blive fokuseret pa
Kliniske problemstillinger, og pé hvad der er god »samhandling«. Der vil veare praksiseksempler.

veere med at skreemme personen. Giv
meningsfulde svar, giv ros af situatio-
nen, bekreeft valg og felelser. Spejle,
berolige fysisk, vente pa patienten.
Skeerme. Tag over pa opgaver for
patienten, saette graenser uden at
kritisere patienten. Tilpasse tempoet til
patienten. Tuning - tilpasse folelser.

| forbindelse med konferencen udkom
bogen »Psykiske lidelser hos voksne
med personer med utviklingshemning
— forstéelse og behandling.«

Se bogomtale pa side 34.

Traumer og PTSD hos udviklingsheemmede er en overset lidelse, blandt andet pa grund af de kognitive vanskeligheder, hvor
symptomerne kommer til udtryk i adfeerd, oftest som udfordrende adfaerd, men ogsa fordi symptomerne ofte forveksles med andre
psykiske lidelser som eks. borderline, ADHD, angst eller depression.
Hos personer med udviklingshaemning kan PTSD ogsa forveksles med psykose, noget som kan medfere et behandlingsforleb som

kan veere uhensigtsmeaessig.

Der gives paedagogiske og enkle psykologiske redskaber, man kan benytte i relation til traume- og PTSD-ramte mennesker med

udviklingsheemning.

TID & STED:

15. og 16. maj 2013

Vandresalen, Aarhus Universitetshospital Risskov, Skovagervej 2, Risskov

UNDERVISERE:

Trine Lise Bakken, forsker ph.d/cand.san. og spesialsykepleier i psykiatrisk sykepleie. Hun er ansatt ved psykia-

trisk avdeling for psykisk utviklingshemmede, PPU, ved Oslo universitetssykehus HF.

Annette Borkfelt, psykolog, har blandt andet har arbejdet med bern og traumer i seerligt tilrettelagte gruppefor-
leb, med traumatiserede familier og behandling af bern og med traumeproblemstillinger i sit daglige arbejde med
udvikingsheemmede pa Center for Oligofrenipsykiatri.

PRIS:

2995 kr. inkl. forplejning

EFTERARETS KURSER 2012: Tilmeld dig pé oligo.dk/kurser
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PARORENDE

Parorende til et menneske med
udviklingshaemning - en livslang opgave

Af informationsmedarbejder Dorte Eifer
Center for Oligofrenipsykiatri

Nar man har et intelligenshan-
dicap, er man darligere rustet til
at made livets udfordringer, og
det er derfor, at mennesker med
udviklingshaemning generelt er
mere psykisk sarbare end nor-
malbefolkningen - og det belaster
de pargrende.

Det fortalte psykologerne Eva Kirke-
terp og Trine Reippuert Knudsen til

en lile flok parerende til mennesker
med udviklingshaeemning, da Center
for Oligofrenipsykiatri holdt pareren-
deaften. Aftenen bed pa leering om,
hvilke vanskeligheder et intelligens-
handicap medferer, og sé blev der talt
om, hvad der kan veere sveert ved at
veere pargrende til et menneske med
udviklingshaemning.

Det er hérdt at veere pararende til et
menneske med udviklingshaemning,
sagde en af de pérerende, fordi den
udviklingsheemmede bruger én og

har brug for én. En anden pérerende
mente, at det var sveert at give slip,
fordi man godt ved, at den udviklings-
haemmede ikke selv kan sta.

Og det er ifelge de to psykologer netop
et af de vanskelige grundvilkér for men-
nesker med udviklingsheemning - de
har brug for hjeelp hele livet, og den
ufrivillige afheengighed af omgivelserne
involverer bade det sociale system, per-
sonalet omkring én og de pararende.
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Hvad betyder udviklingshaem-
ningen

Et menneske pavirkes bredt af en
kognitiv funktionsnedsaettelse og har
ofte brug for at andre hjeelper med at
planleegge hverdagen, ligesom det er
sveert at overskue konsekvenserne af
ens handlinger. Det er bl.a. faktorer
som disse, der er kraftigt medvirkende
til den psykiske sérbarhed, man ser
hos mange mennesker med udvik-
lingshaamning. En forklaring pa dette
er ifalge psykologerne Eva Kirketerp
og Trine Reippuert Knudsen, at men-
nesker med udviklingsheemning ikke
har de fornadne intellektuelle res-
sourcer til at udvikle de redskaber,
der giver robusthed og modenhed.
Dermed bliver de meget mere sarbare
overfor stress og belastninger.

“Der er ikke noget at sige til, at de
udviklingshaemmede lettere veelter
psykisk, de er konstant pa overarbej-
de for at forsté verden. Det er som om
hvert gjeblik kommer bag pa en, nar
man er udviklingsheemmet, og den
folelse er angstskabende. En folge af
udviklingsheemningen er hos mange
en grundliggende aengstelighed,”
forklarer Eva Kirketerp.

Hjerneforskning viser, at en kognitiv
funktionsnedsaettelse - lav intelligens —
medferer vanskeligheder i forhold til:

e at fastholde opmeerksomheden

e at veere mentalt fleksibel

e at skabe overblik over verden
omkring en
e at huske

Situationer der kan veere psykisk
belastende er f.eks. flytning, dedsfald,
keerestesorg eller udskiftning blandt
personalet. Mange udviklingshaem-
mede bliver madt med forventningen
om hurtigere skift og sterre mental
fleksibilitet end de kan magte. En stor
del af de konflikter der opstér, skyldes
ofte for store krav.

“Jeg plejer at sammenligne den udvik-
lingsheemmedes manglende mentale
fleksibilitet med en supertanker, hvor
det er indlysende, at der pga. storrel-
sen er en vis bremseleengde. Men-
nesker med udviklingshaemning har
pa samme made som supertankeren
brug for at vende langsomt, hvis de
skal i en ny retning. Som udviklings-
haemmet er det sveert at skifte spor
og blive stillet over for nye planer, og
der kan veere brug for en hgj grad af
forberedelse og forudsigelighed. Det
kan i mange tilfeelde vaere med til at
give konflikter og udfordrende adfeerd,
hvis man ikke er opmaerksom pa det,”
forklarer Trine Reippuert Knudsen.

Det sveere mgde med omverdenen
De begreensede kognitive ressourcer
medfarer ogsa en reekke paradokser

i forhold til omverdenen: Den voksne
krop med det barnlige sind medes

Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning



ikke altid med lige stor forstaelse af
omverdenen, der har en forventning
om at en mand eller dame med et
voksent udseende har voksne reak-
tionsmeanstre. Hvis ikke intelligens-
handicappet er synligt, forventer man
ikke en intelligens og adfeerd hos en
voksen svarende til f.eks. en 3-arig,
og er der noget som de pargrende
savner, sé er det netop forstaelse fra
omgivelserne.

Der opstér ogsa et paradoks mel-

lem krop og forstand, nar puberteten
indtreeder. Det kan veere rigtig sveert
at handtere den voksne krops sek-
sualitet, ligesom det kan vaere svaert
at have et keeresteforhold med alle de
folelser, som det implicerer. @nsket
om en kasreste star hejt pa enskesed-
len hos mange udviklingshaemmede,
men ogsa dette kan vaere vanskeligt.
Mange udviklingsheemmede oplever
social isolation og har sveert ved at fa
rigtige venner eller en partner. De kan
have sveert ved at laese andre men-
nesker og misforstar i nogle sammen-
haenge andres hensigt. Psykolog Trine
Reippuert Knudsen forteeller, at hun
altid opfordrer personalet til at stille
sig til radighed som fortrolig samtale-
partner. De udviklingsheemmede har
behov for nogen at snakke med, en
kontakt der er uden krav, for de udvik-
lingsheemmede bliver konstant medt
af krav om mestring af situationer.
Mange beerer rundt pa nogle folelser,
som det kunne veere rart at f& hjeelp til
at saette ord pa, som f.eks. sorg over
eget handicap, sorg over ikke at fa sin
egen familie eller en uddannelse, eller
onsket om at ville nogle ting selv men
ikke kunne det. Det kan ogsa veere
godt med en fortrolig samtalepartner i
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forhold til den grundleeggende utryg-
hed, som mange basrer rundt pa.

Forventningen om at vaere en
ressource

De samme folelser kan ga igen hos
familiemedlemmer — folelsen af en livs-
lang opgave man ikke har bedt om,
sorg over det liv, som den handicap-
pede sen eller datter ikke kan fa, en
folelse af belastning over de ting, man
er nadt til at hjeelpe med. Foreeldre

til udviklingsheemmede bern far en
anderledes og til tider mere kraevende
tilvaerelse, end de méaske oprindeligt
havde forestillet sig, ogsa i forhold til
de andre bgrn, de méske har.

Flere seskende har oplevelsen af,

at den handicappede fylder meget

i familien. Den udviklingsheemmede
bror eller sester er en del af familien,
hvor der tages seerlige hensyn, og i
voksenlivet far mange saskende en
forventning til sig selv om at skulle
tage over. Der kan ogsé opsta dilem-
maer omkring, hvordan man skal leve
sit eget liv. Hvor langt vaek kan man
flytte? Hvor meget skal man hjeelpe?
Hvordan skal ferierne tilbringes og
hejtiderne fejres?

Mange péarerende har ogsa mindre
gode oplevelser med i bagagen om
det vanskelige samarbejde med syste-
met. | disse ar, hvor der har veeret
store gkonomiske nedskaeringer pa
handicapomradet, har flere parerende
oplevet at blive trukket p& som res-
source, f.eks. i forhold til den udvik-
lingsheemmedes gkonomi. Det kan
ogsa veere i forhold til peedagogerne,
der kan synes, at man som pargrende
skal traekke sig lidt fra den udviklings-
haemmede for at give plads til lesrivel-

sesprocessen, men hvad nu, hvis man

foler, der er brug for en? Personalet

kan skifte, men familien er der altid.

Dette dilemma om hvor involveret man

skal veere, fylder meget hos mange

pargrende.

De fremmgdite til parerendeaftenen var

glade for de informationer, de havde

faet og havde en god oplevelse i

medet med andre ligesindede. Maske

der er basis for at starte et netveerk for
péargrende til mennesker med udvik-
lingshaeamning og psykisk lidelse?

Center for Oligofrenipsykiatri planleeg-

ger flere pararendeaftener, hvor man

vil kunne hgre felgende program:

e Udviklingsheemning: hvad er
seerligt for udviklingshaemmede,
risikofaktorer mv.

e Psykisk sarbarhed og psykiske
lidelser

e Symptomer, tilstande og adfeerd

e Udfordringer i parerende rollen

Interesserede er velkomne til at kon-
takte os pr. mail: videnscenter@oligo.
dk , tif. 7847 1550 eller holde gje med
vores hiemmeside www.oligo.dk

Heidi Brink Hansen
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BOGOMTALER

Psykiske lidelser hos voksne med
personer med utviklingshemning
- forstaelse og behandling

Af Trine Lise Balkden og Mette Egelund Olsen
Universitetsforlaget

234 sider — 349 no kr,

Bogen laegger vaegt pa forstaelse og
praktiske implikationer af diagnose.
Forfatterne beskriver psykosociale og
biologiske behandlingsmetoder og giver
et opdateret kundskabsgrundlag indenfor feltet. Forfatterne
fremdrager de seerlige udfordringer ved psykisk lidelse som
knytter sig til, at personen har reducerede kognitive feerdigheder.
Grupper af lidelser har egne kapitler og viser forskellig tigang
ved forskellige tilstande, selvom nogle principper er vaesent-
lige ved alle typer psykiske lidelser. Bogen har fokus pa det
terapeutiske made i psykosocial behandling og handler om
lidelser som angst, depression, bipolar lidelse, psykose, PTSD,
personlighedsforstyrrelse, spiseforstyrrelse, ADHD, Tourettes
syndrom og til slut demens.

Bogen er skrevet pa et letleast norsk og flere af bogens
kapitler er forfattet af medarbejdere pa Center for
Oligofrenipsykiatri.

or

Hurdwblnt

Fupiink (tdnlse has

stildiisgisemning

Borderline — psykoedukation,

forstaelse og behandling

A Morten Kiglbye, Rikke Baye m fl,

Hens Reitzels Forlag

242 sider — 280 kr.

Hvad vil det sige at have en person-

lighedsforstyrrelse? Eller en border-

e e line personlighedsforstyrrelse? Og

hvilke vanskeligheder har man? Hvad
' " er behandlingsmulighederne, og kan

man overvinde en borderline person-

lighedsforstyrrelse og fa et normalt liv?

Disse er nogle af de mange spargsmal, der sages besvaret i

denne bog, der er skrevet til sdvel patienter og deres parerende

som til behandlere.

1;-1.4..-.
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Angst hos bgrn. Kognitiv terapi i
teori og praksis.

Red. Ingrid Leth og Barbara Hoff Esbjom
Dansk Psykologisk Forlag

322 sider — 348 k.

Forste del af bogen er en indfering i
teorier om angstlidelsernes opstaen,
udvikling og vedligeholdelse suppleret
med et omfattende bidrag om angstens
neuropsykologi.

Bogens anden del beskeeftiger sig generelt med diagnosti-
cering af angst og indeholder uddybende fremstillinger af
de mest almindelige angsttyper: separationsangst, specifik
fobi, socialangst, generaliseret angst samt OCD. Her tages
udgangspunkt i, hvordan angstlidelser hos bern og unge kan
behandles med kognitiv adfeerdsterapi.

Tredje del indeholder praksisnaere kapitler om forlgbet af
individuel terapi og gruppeterapi samt foreeldreinddragelse
i behandlingen.

Borneliv i kaos

- om bgrn og unge med ADHD

Af Dorte Damm og Per Hove Thomsen
Hans Reitzels Forlag

257 sider — 298 k.

Born og unge med ADHD er ofte
uopmaerksomme, impulsive og uro-
lige. De kan opleve, at omverdenen er
uforudsigelig og kaotisk. Samtidig kan
deres familier, leerere og paedagoger
fole sig magteslose og frustrerede over
de udfordringer, der er en naturlig del af livet sammen med
disse bern og unge. | denne bog beskriver psykolog Dorte
Damm og professor, overlaege Per Hove Thomsen arsagerne
til ADHD, hvordan denne forstyrrelse kommer til udtryk, og
hvilke implikationer den har for de berarte bern og unge og
deres familie og netveerk.

Berneliv i kaos

U W o e e ADVD
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BOGOMTALER

Udviklingsforstyrredear

Udviklingsforstyrrelser og psy-
kisk sarbarhed
Af Bo He

£ r

| denne bog om udviklingsforstyrrelser
og psykisk sarbarhed flyttes fokus
fra de afgreensende symptomer og
diagnosekriterier i retning af mere hele
billeder af mennesker med udviklings-

forstyrrelser og de vanskeligheder, de lever med i hverdagen.
Bogen er en neuropsykologisk og praktisk-paedagogisk vej-
ledning til leerere, paedagoger, foraeldre, psykologer og andre,
der har at gere med barn og unge med udviklingsforstyrrelser.

Kob serie om psykiske lidelser hos
udviklingshammede

videnscenter@oligo.dk

www.oligo.dk/publikationer

Kognitiv terapi

Bogen er en efterfaelger til Kognitiv
terapi - modeller og metoder fra 2005. |
denne bog preesenteres dels opdateret
kognitiv terapi ved de fleste psykiske
lidelser hos voksne, dels en raekke af de
vaesentligste sakaldt tredjebelge bidrag
til behandling. Bogen indeholder f.eks.

kognitiv terapi ved misbrug, skizofreni, affektive lidelser, angst-
tilstande, spiseforstyrrelser, ADHD, ludomani, arbejdsrelateret
stress og kapitlet om mindfulness, ACT, positiv psykologi,
»compassion focused therapy« og neuropsykologi.

Medarbejderabonnement

oligo.dk/vipuviden

Rundt omkring i Danmark

Center for

nligofreni psykiatri
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