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Fedmeepidemien raser i Danmark

Danskerne bliver mere og mere tykke. Vi
spiser godt og motioner for lidt. Hvor ryg-
ning tidligere var den store synder i for-
hold til livstilssygdommer, har forkert og
for meget mad indtaget pladsen over
komponenter, der kan have betydning for
diabetes, hjerteproblemer. blodpropper
og overbelastede knogler. P& mange sy-
gehuse indrettes bestemte omrader til at
modtage svaert overvagtige patienter.
De fleste mennesker ved godt, hvordan
og hvornar de skal sztte ind i forhold til
overvaegt. Der findes bade muligheden
for at komme i diverse fitnesscentre, hyre
en personlig treener til at statte op om-
kring et motionsprogram, eller fa en dize-
tist til at udarbejde en kostvejledning.

omhu NR.2 < 2014

Men hvordan er det lige med de men-
nesker, der er udviklingsh&ammede og
som maske ogsa er ramt af en psykisk li-
delse? Hvem og hvordan stgttes de i en
sund livsstil? | en artikel i dette nummer af
Omhu fremlaegges de rystende tal. der
viser hvor darlig middellevetiden er for
den omtalte patientgruppe. En anden ar-
tikel beskriver historisk, hvordan viden og
forskning igangseetter sundhedstiltag for
bestemte befolkningsgruppers sundhed,
og en tredie artikel fortaeller om de sveere
odds, som instituionspersonale er oppe
imod, hvis de gnsker at stgtte deres bebo-
ere i en sund og aktiv livsstil.

| dette og de kommende numre af Om-
hu, har vi fokus pa fedme, fysisk og psy-

kisk sundhed samt motion og aktivitet for
udviklingshaammede. Vores mal er at in-
formere, kommunikere samt videregive
viden, forskning og gode ideer, som kan
hajne livskvalitet og ikke mindst hgjne le-
vetiden for udviklingshaemmede menne-
sker.

LONE N@RGAARD M@LLER,
LEDENDE SYGEPLEJERSKE FOR M-AMBULATORIET
OG CHEFREDAKT@R
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Skam ligger til
grund for
psykiske lidelser

Det handler om at blive set med kaerlige gjne

AF JOURNALIST METTE EGELUND OLSEN / FOTOS HANNE ENGELSTOFT
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"Forkerthed er skam-
folelse over ikke at fale
sig elsket, ikke at kende
kaerligheden, ikke at
fgle sig hjemmei sin
egen krop og i sit eget

liv... Forkerthedsfalelse
opstar ved at fa sig selv
spejlet forkert tilbage.
Skam i form af forkert-
hedsfalelse er den
direkte arsag til psykisk
sygdom...

(CITAT FRA BOGEN SKAM - MEDF@DT OG TILLART -
NAR SKAM F@RER TIL S|AELEMORD)

denfor skinner solen, og
lyden af en planeklip-
per tranger ind i rum-
met med de svagt lyse-
gule vaegge. Det er en
lys dag. Men det er
mgrkt det, vi taler om.

“Du burde skamme dig", runger i mit
hoved og sikkert ogsa i mange andres
erindringer. Hvem kender ikke til fglelsen
af at veere forkert? Hvem ved, at skam
ligger til grund for psykiske lidelser?

Psykolog Lars J. Segrensen ved det. Og
det har han skrevet en bog om. “Skam -
medfedt og tillaert - Nar skam farer til
sjeelemord.” En bog der ggr, at man uund-
gaeligt konfronteres med skam. En bog
der ikke er en "klogebog” som hans to
forrige, men en oplevelsesorienteret bog,
der kan vaekke indre billeder. Billeder af
skam.

“Skam er almenmenneskeligt. 0g man
kan ikke tale om skam - uden at vaekke
skam. Det er sa steerk en fglelse, at det
naesten ikke er til at snakke om. Det der
ligger bag mennesker, der gemmer sig,
slar ginene ned og undviger i vores made
at vaere sammen pa er falelsen af forkert-
hed og skam,” siger Lars J. Sgrensen.

| sit 40-arige arbejdsliv i psykiatrien
som blandt andet tidligere chefpsykolog
pa Psykiatrihospitalet i Nykgbing Sjzelland
har han madt mange patienter, for hvem
en feelles faktor er skam, falelsen af for-
kerthed og frygten for ikke at kunne vaere
i verden og vaere sammen med andre
mennesker og stadig vaere sig selv.

Ramt som menneske

"Nysgerrighed har drevet mig. Hvordan
kan det ga til, at mennesker er blevet, som
de er. Der er noget, der tyder pa, at vi fo-
des med evnen til at sanse forkerthed.
Hvis man f.eks. gnsker noget, der ikke sker
eller raekker ud efter noget, man ikke kan
na, kan det vaekke forkerthed. Ud fra
grundemotionen skam - eller afsky som
nogen kalder det - kommer sa alle de af-
ledte falelser. Omkring skam har vi fglelser
af blufaerdighed, generthed, pinlighed og
forlegenhed,” siger Lars J. Serensen og
fortsaetter.

“leg tror ikke, man bare far en psykisk
sygdom. Jeg tror, vi mennesker bliver ramt
i vores forstdelse af os selv og i det at
vaere menneske. Og hvis man sgger dybt
nok ned, sd kommer man hen til de situa-
tioner, hvor vi ikke syntes, vi kunne vaere
os selv. De vigtige situationer er med til at
forme os. Nar man husker en vigtig episo-
de, hvor billederne pludselig begynder at
rulle, sa er det fordi, man i den situation
har truffet en eller anden form for valg,
fordi man har vaeret i klemme. Det er sjzel-
dent, vi treeffer valg pa grund af overskud.
Vi traeffer som regel valg, fordi nogle ting
er blevet svaere. Vi lzerer at opfatte ver-
den pa nogle mader, som vi sa bliver ved
med at genkende.”

Blikkets betydning

Det handler om gjnene, der ser. Det hand-
ler om, hvem man ter se i gjnene. Og det
handler i bund og grund om at blive set
med kaerlige gjne.

"Vi kan ikke se ud pa verden uden at
vurdere det, Den made vi tager verden ind
med gjnene pa er ogsa der, hvor vi kan ri-
sikere at skulle beskytte os allermest. Lige
sa snart man faler sig forkert, er det far-
ste, man ggr at se vaek eller lukke gjnene.
Man faler sig udstillet i gjnene. Men hvis
man er heldig og er et sted med menne-
sker, der er kaerlige for én, sa fgler man sig
madt,” siger Lars J. Sarensen og slar fast,
at det er der, helbredelsen kan ske.

Skam har to sider. En medfedt og en
tillzert. Den medfadte lzerer os om evnen
til at fale empati. Vi er ifalge Lars . Seren-
sen fgdt med nogle sansninger af om det,
der sker, er i orden. Vi fgdes med en for-
nemmelse for, hvad der eriorden, og hvad
der ikke er i orden, og sa lzerer vi, hvordan
vi sd skal vaere for at vaere i orden der, hvor
vier.

"De fleste tror, skam handler om at vee-
re rigtig og forkert i andres gjne. Men dis-
se billeder ruller ogsa, selv om der ikke er
andre, s det er ogsa min egen made at se
pa det pa. Skyld handler om det, man har
gjort forkert. Skam handler om, at man
selv er forkert. Skyld kan undskyldes.
Skam kan fare til sjeelemord,” fortzeller
Lars . Sgrensen.
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Menneske og diagnose

| de 40 ar han har vaeret i psykiatrien, er
diagnoser kommet og gdet. Og hvordan
kan man veere i psykiatriens diagnostiske
verden med hans menneskesyn?

"leg ved snart ikke, hvor mange diagno-
selister, vi har haft. Diagnoserne er skabt
af mennesker, der finder ud af, at vi bedst
kan beskrive psykisk syge mennesker
med de her diagnoser. Men nar det kan
skifte sa meget, som det har gjort, sa sy-
nes jeq, det fortaeller meget om, at diag-
noserne ikke er sygdommene. Psykisk
sygdom er den sarethed, vi kommer ud af
alle disse begivenheder med. | stedet for
at sige diagnoser, sd siger jeg, at livet bli-
ver hardt ved én, eller man bliver ramt af
livet og har ikke de ressourcer i sig selv
eller sine omagivelser til at finde sig selv
igen. Hver gang man bliver ramt af livet,
sa mister man noget af sig selv. Og nar
man har mistet rigtig meget af sig selv, sa
bliver man syg. Sa det er heller ikke syg-
dom som sadan, jeg behandler. Men det
siger jeg ikke til s3 mange. Det er perso-
nen og personens forstdelse af sig selv,
jeg forsgger at hjelpe,” forklarer Lars J.
Sgrensen.

Han mener selv, at han er heldig, fordi
han er psykolog. For psykologer har lidt
mere frirum. Laeger er oplaert i et system,
hvor de kun kan udtale sig om noget, hvis
de har sat en diagnose pa. Psykologien
handler om mennesker og om, hvordan de
er indrettet. Det er ifglge Lars . Sarensen
en skraekkelig begraensning, hvis man kun
skal se pa sygdommen.

"Det sker alt for tit, at man saetter lig-
hedstegn mellem personen og sygdom-
men,” siger Lars |. Sgrensen.

At turde
P3 trods af at han er 71 ar, er han stadig
ansat i psykiatrien i seniorjob, hvor han to
dage om ugen er i distriktspsykiatrien i
Odsherred. Resten af tiden underviser
han, holder kurser og skriver bager.
Bogerne er hans "bgrn”. Det er en lang
proces, der rummer bekymringer om,
hvordan det nu skal gd bogen? Kan den
klare sig? Han forsgger med bagerne at
sld bro imellem psykologien og psykiatri-
en.
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“Men psykiatrien kan ikke rigtig lide, at
man snakker om andet end diagnoser, sa
de bliver ikke brugt meget i psykiatrien
men til gengaeld mange andre steder,” si-
ger Lars |. Sgrensen, der pa spgrgsmalet
om, hvad det er, der virker svarer:

"Det eneste der kan hele ens forkert-
hed er, at man ter blive set med kaerlige
gjne. Pd den made bliver man sig selv og
holder op med at vaere syg. P& den made
er det sare simpelt. Men mennesker som
har faet en psykisk sygdom har gdet gen-
nem en lang, lang vandring, og der skal
veere en rimelighed i tingene. Men det er
den kaerlige relation, der heler. Min opga-
ve er at hjeelpe til med at turde. At turde
blive set med kzerlige gjne. At danse om-
kring det der er skamfuldt - uden at sige
skam og sa alligevel fa en enighed om, at
det er det her, det handler om. At blive
mgdt. At finde mader at snakke om det,
personen ikke tgr snakke om. Jeg snakker
kroppens sprog. | stedet for at snakke
forstand og forstaelse. Fordi det handler
om fglelser. Sygdommen sidder i kroppen,
og det er ogsa falelser og den made, vi
maerker os selv pd, som er blevet ramt.
Det handler om den kontaktmaessige
dans med nervesystemet. Det er ikke et
spegrgsmal om en bestemt teknik. Det er
et spgrgsmal om hele tiden at maerke ind
i, hvad det er, som vi kan blive enige om,
og hvad det er, den anden tar maerke. Alt
det man gar rundt med og ikke far delt
med andre mennesker, det er det, der

kommer til at gere ondt. Det smertefulde
man deler, det halveres, og det gode man
deler, det fordobles. Det er ikke det kloge
men det, som man kan maerke, der er vig-
tigt, og som bergrer en,” siger Lars |. Sg-
rensen.

Sygdomiilivet

Han mener, at psykisk sygdom ikke bare er
en sygdom i sindet. Det er en sygdom i li-
vet. Hvis man ikke har haft de mennesker,
som man har kunnet maerke kaerligheden
fra, sa kraever det, at man far opbygget
den tro pa, at man kan finde en omsorg
for sig selv. Man kan have faet sd lidt kaer-
lighed, at man opfatter naerhed som over-
greb. Men hvordan dbner man sa menne-
sket til at turde?:

"Ved at veere venlig og sa kaerlig som
den anden nu vil vaere med til. Det er ikke
kaerlighed som parforhold og familie. Det
er kaerlighed til mennesket. Det er relatio-
nen, der heler. Personens relationer har
ikke fungeret. Det er nye relationer. Og
det er aldrig for sent,” slar Lars J. Sarensen
fast og snakken falder pa mennesker med
udviklingshaamning og skam.

Atvardsatte mennesket

"I vores kultur har vi sa travit med at male
ud fra det at vaere klog og det at forsta, og
vi er ikke szerligt gode til at forsta ud fra
mennesket. Men det handler om veerd-
seettelse af nogle menneskelige kvalite-
ter frem for nogle klogskabskvaliteter.



Hvis foraeldre maler deres barn ud fra det
sidste, kan skam og falelsen af forkerthed
opsta. Og det er dybt smerteligt. Det er
omsorgen for ethvert menneskes egen-
art, som man forhdbentlig ser som det
vigtigste.”

Dengang Lars |. Sgrensen startede, og
psykoanalysen rumsterede, kreevedes
der en vis begavelse for at kunne ga i psy-
koterapi. Men det er han dybt uenig i. Det
er meget mere de menneskelige kvalite-
ter, det handler om end begavelse. Det
bliver uundgaeligt filosofisk. For filosofien
handler om det at vaere menneske.

Filosofien skal med

"Det er som sagt relationen, der heler. At
turde veere sammen og turde blive sig
selv. Psykiatrien mangler en holdning til
det at veaere menneske, s& man ser ud
over sygdommen. Samtidig med at der
kommer alt det neuroaffektive, der for-

Bogen "Skam - medfart og tilleert - Nar skam farer til sjeelemord”
er udkommet i 2013 og er udgivet af Hans Reitzels Forlag. Fer
denne kom bogen "Smertegransen. Tilknytning, traumer og psy-
kisk sygdom" i 2005 pa Dansk Psykologisk Forlag, samt bogen
"Saerpraeg-Sarhed-Sygdom. Integrativ psykoseterapi” 1996 pa
Hans Reitzels Forlag.

teeller, at vi er mennesker i kraft af vores
folelser, sd er diagnoserne og den psykia-
triske holdning med til at fokusere pa
sygdommen blevet vaerre og veerre. Det er
blandt andet "djgfiseringen”. Vi er blevet
sa gode til at male og veje, sa vi tror, at det
er videnskaben, der kan frelse os. Den
holder bare ikke. Vi skal have filosofien
ind. Og det er helt vanvittigt, som det er
blevet nu. Hvor jeg skal stille op til at de-
monstrere, at jeg kan vaske haender pa
den rigtige made. Men der er ingen, der
spgrger mig om, hvor mange patienter,
jeg helbreder. Det er ellers meget mere
interessant. Men det kan man ikke méle.
Man stiller flere og flere diagnoser fordi,
man tror, man bliver klogere,” siger Lars .
Sgrensen.

Det kan komme til alle
Han ser i sit arbejde mennesker med alle
slags diagnoser. Han har dog seerligt haft

med mennesker at gare, der lider af psy-
koser og PTSD.

“Det er et spegrgsmal om, hvor hardt
ramt man er. Jeg mener ikke, at det kom-
mer ud af den bld luft. Som nar det er
psykoser, sd nu er det urealistisk og har
ikke sammenhang med noget - det hol-
der ikke. Det har sammenhaeng med rig-
tigt meget. Hvis livet bliver hardt nok ved
0s, kan vi alle komme derhen. Det er ikke
et spgrgsmal om et eller andet sygdoms-
gen, der bliver udlgst. Det er et spgrgsmal
om, at du bliver ramt sa hardt, at de res-
sourcer du har i dig selv og dine omgivel-
ser ikke kan handtere det. Om man reage-
rer med angst, depression eller f.eks.
psykoser handler om den person, man er,
og den karakterstruktur som man har. Det
afggrende er det, som livet gar ved én. Og
det afgerende er, de ressourcer der ikke
har vaeret der - af mange, mange forskel-
lige grunde,” slutter Lars |. Sgrensen. %
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i er pd Dikemark i Norge.

Ude pd landet i Asker og

langt inde i skoven. Store

majestaetiske gamle byg-

ninger ligger spredt rundt i
omradet, der engang husede et af de le-
dende psykiatriske hospitaler i Europa
med over 1500 patienter. Nu er der kun
omkring 100 psykiatriske patienter tilba-
ge pa Dikemark, som er blevet en del af
Oslo Universitetssykehus. Vi besgger et
diskret men meget betydningsfuldt hjgr-
ne af psykiatrien pa Dikemark. Nemlig den
der har at ggre med mennesker med ud-
viklingshamning og psykiske lidelser og/
eller autisme. Under “Klinikk for psykisk
helse og avhengighed” er "Seksjon for
psykiatri, utviklingshemning og autisme”
- 0gsa kaldet PUA. En specialist i specia-
listtjenesten. Vi har vaeret her fgr. Men
omradet fortjener endnu et beseg. For
der er udvikling, nye tiltag og masser af
inspiration at hente hos vores norske kol-
legaer.

PUA bestar af en psykiatrisk dagnen-
hed med to afdelinger med hver fem pa-
tienter, en enhed for ambulante tjenester
(hvor de rejser ud til patienten), en nyab-
net poliklinik (hvor patienten (med ledsa-
ger) kommer til dem) og en enhed for
forskning og fagudvikling. Befolknings-
grundlaget er 2,5 millioner mennesker.
Grundholdningen i PUA er, at man be-
handler der, hvor det er mest optimalt: Pa
afdelingen, i hjemmet eller ambulant. Og
at patientforlgbene skal vaere sa gode
som muligt. Der laegges vaegt pa kvalitet.
Der er dog ingen akutfunktion. Ventetid
pa de almindelige dggnpladser er tre ma-
neder, hvor imod den er op mod et ar pa
de to skarmningspladser, der ogsa fin-
des. For ambulant og poliklinisk behand-
ling er der kort ventetid.

Tidligindsats

Om aret dggnbehandles cirka 25 patien-
ter, samt der er 40 aktive ambulante sa-
ger. Det er patienter med meget sammen-
satte vanskeligheder og komorbiditet

(red.. samsygelighed), og der ses flere
unge, der psykisk lider i hgjere grad end
far.

“Og vi ved, at jo tidligere en indsats jo
bedre et liv kan vi give dem,” fortaeller
seksjonsleder Anne-Karin Rustad Rudi.

PUA er kendetegnet ved et tvaerfagligt
team-samarbejde mellem de 3 overlaeger,
4 psykologer og de 80 arsvaerk, der mest
bestar af sygeplejersker, verneplejere
(socialpaedagoger) og medhjzlpere. Det
der formidles, og det der gares i praksis
skal haenge sammen. PUA er netveerk-
sorienteret. Og der arbejdes tat sammen
med familie og pargrende. Der er familie-
grupper, der Igber i over to ar. Men selv om
det er patienterne, der er i fokus, sa ken-

PUAs akiuelle projekter:

der PUA sit personales store betydning.
For her ved man, at medarbejdere der har
det godt ogsd arbejder bedre og giver
mest udbytte.

“For meget kontrol hindrer udbyttet.
Der hvor personalet bliver mindst kontrol-
leret, er de bedst. Vi har en tradition for, at
medarbejderne far lov til at udvikle sig pa
det, de er gode til. Der har vaeret en dnd
pa stedet, at personalet matte lave det,
som de syntes var spaendende,” fortzeller
sygeplejerske og leder af forskningsen-
heden Trine Lise Bakken og pointerer, at
anden er der stadig, og at kulturen sidder
i vaeggene. Man fgler sig hjemme her. Ba-
de som personale og patient. Og som en
besggende fra Danmark. Processen star-

Pasienter med autisme, utviklingshemning og psykisk lidelse: en multisenter forlgpsstudie
Hos denne patientgruppe overses psykiske lidelser ofte, fordi lidelsen anses for at vaere del af autismen. Malet
med projektet er at kortlegge udredning og behandling af malgruppen pa tre tidspunkter; ved behandlings-

start, ved behandlingsafslutning og et &r efter.

Nogle eksempler pa projektets forskningsspargsmal:

Fordeling af psykiske lidelser, andel patienter hvor psykisk lidelse ikke identificeres, prediktion af psykisk

helse.

Biologiske variabler - alder, kan, epilepsi, andre kroniske somatiske sygdomme, genetik
Behandling - hvilke interventioner tilbydes, brug af samtalebehandling nar patienten har udviklingsham-
ning, autisme og en psykisk lidelse, er der sa)mmenhang mellem psykiatrisk diagnose og patientforlgb.

Der rekrutteres deltagere til projektet i lsbet af 2014.
Projektleder: Sygeplejerske og phd. Trine Lise Bakken

Maling av postatmosfere relatert til pasienter med utviklingshemning og psykisk lidelse - WAS (Ward

Atmosphere Scale)

Det postatmosfariske eller emotionelle klima, som den psykiatriske patient oplever i forbindelse med sit mg-
de med psykiatrien, har stor betydning for det samlede behandlingsforlab. Projektet har til formal at kortlaeg-
ge, hvad patienter med udviklingshamning oplever som vaerende godt med henblik pa at skabe det bedste be-
handlingsmiljg.

Et pilotprojekt er gennemfart i 2012 og 2013, hvor WAS-skemaet blev anvendt pa 20 lettere udviklingshaem-
mede. Konklusionen var, at spargeskemaet ikke var velegnet i forhold til mennesker med udviklingshamning.
Planen er nu at udarbejde et semistruktureret interview med udgangspunkt i WAS-R-vaerktgjet (revideret ud-
gave fra 2006 af WAS), som mennesker med udviklingshaemning selv kan besvare. Heriindgar seks centrale
variabler:

Engagement, stotte, praktisk orientering, vrede og aggression, orden og organisering samt personalekontrol.
Projektleder: Pzdagog og miljsterapeut Heidi Sageng

NR.2 + 2014 omhu



ter nedefra. De ansatte skal vaere med til
at Igfte. Hele filosofien- er, at-der-er-to
opgaver. Den ene er at behq@_dLIe og'det i
en sa god kvalitet som muligt'o‘g,gen an-
den er at vaere med til at udvikle seksjo-
nen. | PUA er de Igsningsorienterede og
ikke problemorienterede.

"God ledelse har ogsa en betydning for
et godt emotionelt klima for patienterne,”
siger Trine Lise Bakken.

Handling med gyldighed

PUA er meget optaget af relationen til
patienten, og der startes altid med, hvor-
dan man kan etablere gode relationer for
derigennem skabe en tryghed, sa de ud-
viklingsheeammede vil samarbejde. Der

10 omhu NR.2 - 2014

‘Em{y@aﬁﬁ pd observation og pa at
~ danne sig en overordnet forstdelse for,

hvad det handler om. En udrednings- og
behandlingsplan haeftes til miljgterapien,
sa der arbejdes ogsa meget med vejled-
ning af primaerpersonalet, sd der er en
helhed i behandlingen. Det er grundlaeg-

gende, at det man ger og giver har en®=-peutiske klima skraeddersys til den enkel-

gyldighed. Det handler om validering. Og
om at skabe et fglelsesmaessigt roligt
miljg, hvor de ansatte har en veeremade
praeget av Low Expressed Emotion.

Et udredningsforlgb og leengden af
indlaeggelse afhaenger af graden af be-
lastningen og er i gennemsnit 6 maneder.
Patienterne fglges derefter ambulant i op
til 6 maneder. Nogle har behov for mere -

“miligpersonalet til den enkelte patient, s& &

udadrettet og ambulant. = __ :
P& sengeafdelingerne handplukkes__

kemien passer sammen. Og det miljgtera-

te. Der bruges tid, inden patienterne inds
lzzgges pa at bygge en relation op og for®
berede dem pd livet pa afdelingen, sa d
bliver trygt og forudsigeligt. Der er altic
personale med fra hjemmet. De er pa af
delingen i op til en uge og overfarer kurﬁ::. = iz
skab til personalet. Det kan ogsd vaere: = = &
forzeldre, selvom: "Mor far ikke lov til at s
sove her” Men da mange kommer langt




veek fra, er der to lejligheder, hvor de pa-
rgrende eller personale kan bo.

Personalet er altid synlige og ikke bag
te dgre. Laeger og psykologer sidder
gang som patienterne.
r hver dag - andre en til

PUAs aktuelle projekter (forfsat):

Overvakning av medikamentbivirkninger hos pa-
sienter med utviklingshemning

Mennesker med udviklingshmning medicineres med
psykofarmaka i hgjere grad end normalbefolkningen.
Mere end hver andet udviklingshammede menneske
far psykofarmaka. Ofte gives medikamenterne uden
kendt psykiatrisk diagnose og opfalgningen af denne
behandling er ofte mangelfuld.

Malet med projektet er at bidrage til bedre medika-
mentel opfalgning af patienter med udviklingshaem-
ning for at sikre rigtigere behandling og bedre livskva-
litet. Dette skal gares ved at udvikle et praktisk vaerk-
tej som kan bruges i monitoreringen af patienterne. |
projektets farste fase, som er i gang, undersages i

hvilken grad vaerktgjet UKU Side Effect Scale (Odd Lin-

gjerde et al 1987) lader sig anvende til gruppen af
mennesker med udviklingshamning. | projektets an-

er bedre for patienten. Der er en aktivi-
tetsenhed tilknyttet afdelingerne og der
laves en ugeplan for alle patienter. Men
generelt er det sadan for alle patienterne,
at mange af dem i deres dagligdag har for
meget at lave og bliver kognitivt overbela-
stede. Der ma ogsa vaere rum for ikke at
lave noget. Generelt er det sadan, at pa-

den fase vil resultaterne fra fase 1 blive anvendt til at
designe et tilpasset monitoreringsvarktej baseret pa
observationerne.

Center for Oligofrenipsykiatri deltager i projektet.
Projektleder: Overlage Anne Tveter

Mgdregrupper

PUA har oplevet, at madre til mennesker med udvik-
lingshamning, psykiske lidelser og szrligt ogsa autis-
me er meget udsatte. De skal bare bade deres egen
familie og patienten og ogsa have kontakten til PUA,
der ser, at madrene bliver deprimerede, sevnlgse og
angste. Derfor har PUA taget initiativ til at oprette en
madregruppe op, hvor de skal l&re af madrenes erfa-
ringer for at kunne strikke il tilbud sammen pa sigt til
de parerende madre. Overlegen Siv Hejdal, der er
fler-familieterapeut har gruppen sammen med Trine

tienterne har veeret "overvurderede” i
forhold til, hvad de reelt forstar og magter.

Det nyeste pa PUA er poliklinikken, der
skal varetage tre slags forlgb: Ren polikli-
nisk behandling, ambulant behandling far
en indlaeggelse og efter udskrivelse. Kii-
nikken daekker hele Norge.

Lise Bakken. Gruppen drejer sig om fem madre, som
alle tidligere har haft patienter pa Dikemark. De skal
dele deres erfaringer med PUA om, hvad det er, de har
behov for, nar de er i krise. De oplever nemlig at blive
set som "vanskelige” pargrende og faler sig afviste. De
forelgbige erfaringer fra gruppen viser, at mgdrene
bliver mere aktive.

Kompetencehzavningsprogram for PUAs miljgte-
rapeuter (sygeplejersker og socialpadagoger)
med patientansvar

Form: Undervisning af 1¥2 times varighed i en raekke
emner 2013-2014

Emner: Psykoser, stemningslidelser, angst, miljg-
behandling, validering, stabilisering, kriseplan, advar-
selstegn, madeledelse, referatskrivning, lave prasen-
tationer.

Boger:

Bakken, T.L. (2011). Samhandling med og uten ord. Miljgbehandling
for mennesker med utviklingshemning og psykisk lidelse. Stavanger:
Hertervig Forlag.

Bogkapitler:

Bakken, T.L. (2014). Psychosis and disorganized behavior in adults
with autism and intellectual disability: case identification and
staff-patient interaction. In: Comprehensive Guide to Autism. Sprin-
ger.

Helverschou, S.B., Bakken, T.L. & Martinsen, H. (2011) Psychiatric Di-
sorders in People with Autism Spectrum Disorders: Phenomenology

and Recognition- In: Matson, J.L. & Strurmey, P. (eds.). International

F?’EE ¥
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i Handbook of Autism and Pervasive Developmental Disorders. Sprin-
» !ge.r. 3
(= Bakken, T.L. (2010) Schizofreni hos mennesker med utviklingshem-
e e ~_ ning:symptomer og samhandling. I: Nilsen, L., Bjero, K.L., Wego, E.,
[

Artikier:
Bakken, T.L., Kildahl, A,N., Gjersoe, V., Matre, E. mfl. (In press). PTSD
in Adults with Intellectual Disabilities: Stabilisation during inpatient
stay. Advances in Mental Health in Intellectual Disabilities.

Bakk.en, T.L., Kalvenes; G., Wigaard, E., Johansen, PA. m.fl. (2014).

1 Bredal, L.S. (red.) Det sérbare mennesket. Stavanger: Hertervig forlag.

Personer medutviklingshemning, autisme, psykisk lidelse og atferds-
vansker: P& anbudi2013. Fontene, 1, 48-54.

Bakken, T.L., Kildahl, AN., Gjersoe, V., Matre, E. mfl. (In press). Identi-
fication of PTSD in Adults with Intellectual Disabilities in five Patients
ina Specialised Psychiatric Inpatient Unit. Advances in Mental Health
inIntellectual Disabilities.
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phrenia, or both? Case identification of 12 adults in a specialised psy-
chiatric inpatient unit. Int J Developemental Disabilities. Online in
2013.
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| begyndelsen af 1800-tallet skete det
ikke sjeeldent, at alpine opdagelsesekspe-
ditioner i de svejtsiske alper stgdte pa et
jendommeligt folkefaerd, der levede i
afsidesliggende enklaver i bjerglandska-
bet. De fleste var dvaerge, oftest psykisk
udviklingsheemmede og med besynderli-
ge udposninger pa halsen. Der gik mange
historier om dette bjergfolk, der fik beteg-
nelsen "kretinere". Teorierne var mangfol-
dige og fantasifulde, men farst et halvt
arhundrede senere blev det fastslaet, at
kretinismen skyldtes mangel pa jod i drik-
kevandet og kosten. Jod er vigtigt for
skjoldbruskkirtelens funktion og siden juli
2000 har det vaeret pdlagt, at hushold-
ningssalt og brgdsalt produceret i Dan-
mark forebyggende skal beriges med jod.
Bestemmelsen er ikke mindst af hensyn
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til jyderne, da der generelt er mindre jod i
grundvandet i Jylland.

Ordet "kretiner” kommer af det schwei-
zerfranske ord cretin, der betyder "“idiot”
og igen er afledt af det franske cretién,
der betyder “kristen”. "Kristen idiot” er
muligvis ogsa hvad en flok inuitter har
taenkt, da de engang i 1600-tallet var pa
isbjgrnejagt med praesten Hans Egede,
der var kommet til Grgnland for at udbre-
de det kristne budskab. Blandt inuitterne
var det tabu at spise isbjgrnens lever, der
blev anset for hellig. Denne hedenske
overtro ville Hans Egede gerne aflive, sa
han tilberedte stegt isbjgrnelever til sig
selv, for at vise, at det bade var velduften-
de, sundt og leekkert. Hvad Hans Egede
ikke vidste, var, at isbjgrnens lever inde-
holder ophobet A-vitamin i en livstruende

lertersnartt -

Kretinere fra de svejtsiske alper

mangde og det folkeoplysende gastronomi-
ske eksperiment havde neer kostet praesten
livet.

Broccoliitonsvis

Vitaminer og mineraler spiller en afgerende
rolle for kroppens funktioner og historiens
erfaringer viser, at bade for meget og for lidt
er noget skidt.




Oftest er vi af den opfattelse, at vi far
for lidt af et eller andet, og danskere bru-
ger derfor arligt 1 mia. kroner pa kosttil-
skud - primeert vitaminer og mineraler. For
det svimlende belgb kan man f.eks. kabe
50.000 tons broccoli. - Men al den brocco-
li kan gudskelov undveeres, for langt de

fleste danskere far i forvejen en sa
sund og varieret kost at kunstig til-
fgrsel af vitaminer og mineraler

har en yderst diskutabel effekt.
De fleste af os har ogsa en
grundopfattelse af, at nar pree-
parater eller kosttilskud kommer
fra naturen, sd er det i saerlig grad
sund og godt og naturligt. Men naturen er
ikke altid beregnet til indvortes brug. Fa-
devarestyrelsen ma med jeevne mellem-
rum ud og rydde op pa helsekosthylderne
og fjerne sundhedsfarlige naturproduk-
ter. For fa maneder siden blev sdledes

mere end 40 kosttilskud forbudt, fordi det
farlige stads havde potentielle bivirknin-
ger som leverskade, hjerteproblemer og
hjernebladninger. | 2013 viste en under-
sggelse fra Aarhus Universitet, at 23 ud af
24 kosttilskud indeholdt spor af anabol-
ske steroider.

Forsinket demensudvikling
Omvendt ger den kemiske medicinalindu-
stri uhaammet brug af naturens skatkam-
mer og i ganske mange praeparater er det
virksomme stof oprindeligt udvundet
af blomster og urter og efterfaglgende
Det geelder

\ syntetisk fremstillet.
feks. demensmidlet Reminyl, der i

nogle tilfaelde kan forsinke udviklingen af
Alzheimers sygdom. Her er det virksom-
me stof, galantamin, oprindeligt udvun-
det af vintergaekken, og allerede for 3000
ar siden beskrev Homer i Odyseen at vin-
tergaekken er en potent plante til at klare
hjernen mod guden Circes forbandelser.

Et andet middel til at forsinke en de-
mensudvikling er muligvis E-vitamin. |
hvert fald har et flerarigt klinisk forsag
vist, at indtagelsen af E-vitamin i forhgje-
de doser var forbundet med en reduktion
i den arlige svaekkelse af praktisk funkti-
onsevne pa ca. 19 % sammenlignet med
placebo.

En saerlig interesse kan det derfor have,
om tilskud af E-vitamin evt. kan forsinke
udviklingen af Alzheimers hos mennesker
med Down Syndrom, der ofte udvikler
denne sygdom i en alt for tidlig alder. En
storstilet multicenter-undersggelse har
gennem snart ti ar kert i USA for at afklare
praecis det spargsmal. Projektet er netop
afsluttet, men lederen af forskningspro-
jektet, dr. Paul Aisen fra Universitetet i
San Diego, fortaeller til OMHU, at man
desvaerre ikke kunne spore nogen direkte
effekt af E-vitamin pa udviklingen af de-
mens hos denne patientgruppe. Der er
dog andre interessante resultater fra

projektet, som vil blive publiceret i forsk-
ningstidsskrifter i neermeste fremtid.

Andre forsgg med E-vitamin har heller
ikke haft klare resultater, sa der er brug
for mere forskning, far man kan tage stil-
ling til om E-vitamin kan anvendes som
behandling. | de karte forsgg har den dag-
lige dosis af E-vitamin vaeret ca. 20 gange
indholdet i en vitaminpille. Det kan give
betydelige bivirkninger, sa det er ikke no-
get man skal eksperimentere med pa
hobbyplan.

Mangel pa D-vitamin

D-vitamin ber have en saerlig interesse for
fagpersoner, der arbejder for og med per-
soner med psykisk udviklingshamning.
Udenlandske undersggelser fra sa for-
skellige lande som Australien, USA og
Finland har alle vist, at udviklingshaam-
mede har gget risiko for at mangle D-vita-
min. | nogle undersggelser havde op mod
halvdelen af de undersggte beboere pa
bostederne et underskud af D-vitamin.
Forklaringerne kan vaere flere. Mennesker
med udviklingshaemning kan have mang-
lende mobilitet, der gar, at de opholder sig
mindre udenders og f& mindre af det sol-
lys, som gar det muligt for kroppen selv at
danne D-vitamin. Typiske kilder til D-vita-
min i kosten, som feks. fed fisk, spiller
maske ikke en tilstraekkelig stor rolle i bo-
steders og udviklingshaammedes daglige
ernzering. Desuden far mange mennesker
med udviklingshamning forskellige for-
mer for medicin, isaer visse epilepsi-mid-
ler, der gger risikoen for D-vitaminmangel.

Flere forskere har papeget, at det gge-
de antal af faldulykker og knoglebrud som
er registreret blandt mennesker med ud-
viklingshamning delvis kan have sin for-
klaring i udbredt mangel pa D-vitamin. |
flere nyere undersggelser er endvidere
set en sammenhang mellem mangel pa
D-vitamin og psykiske og neurologiske li-
delser som skizofreni, depression og Alz-
heimers.

I langt de fleste tilfaelde kan D-vitamin-
mangel afhjaelpes ved at sgrge for, at
f.eks. fed fisk og &g er en bestanddel af
kosten. Mere kompliceret behgver det
ikke at vaere. %
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arole Foster er en kvinde i 50'erne med uviklings-
haemning i sveer grad, der for fa ar siden blev indlagt
pa et hospital i England med mistanke om galdesten.
For mange mennesker med udviklingshaemning er
det en skreemmende oplevelse at blive taget vaek fra
de hjemlige omgivelser til en fremmed hospitalsgang. Carole rea-

gerede med voldelig adfeerd og det blev aftalt, at hun blev ud-
skrevet igen og i stedet fortsatte som ambulant patient.

| de kommende dage blev Carole's udagerende adfzerd vold-
sommere og tiltagende vanskelig at handtere for personale og
pargrende. Adfaerdsaendringen var muligvis en eftervirkning af
hospitalsoplevelsen, muligvis en reaktion pa de fysiske smerter,
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der oprindeligt gav mistanke om galdesten. Som sproglgs kunne
Carole ikke selv forklare sig. Til sidst blev hun tvangsindlagt pa
psykiatrisk afdeling.

Da den psykiatriske afdeling administrativt var en del af det
samme hospital, hvor Carole farste gang var indlagt til observati-
on for galdesten, mistede hun formelt sin status som ambulant
patient og blev ikke indkaldt til undersggelse. Familien oplyste
gentagne gange den psykiatriske afdeling om, at hendes vold-
somme adfaerd muligvis kunne skyldes fysiske smerter og at der
var mistanke om galdesten, men der blev ikke fulgt op pa disse
oplysninger. Carole voldsomme, udagerende adfzerd blev opfat-
tet som primaert et udtryk for hendes svaere psykiske udviklings-

-




hamning forstaerket af psykiske problemer. | journalen blev der
noteret om hende, at hun var meget opmaerksomhedskraevende.
Farst efter flere maneder lykkedes det familien at overtale
hospitalet til at fa gennemfert den oprindeligt planlagte galde-
stens-undersggelse. Hendes galdeblaere var betaendt i alvorlig
grad og fyldt med pus. Fem dage senere dgde Carole Foster.

Kortere middellevetid

P& det seneste er det gennem flere starre undersggelser blevet
pavist, at udviklingshaammede mennesker har en kortere middel-
levetid end restbefolkningen. Alt for mange der i en tidlig alder og
problemet kan langt fra altid begrundes med den psykiske udvik-
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lingshaamning eller szerlige helbredsmaessige problemer forbun-
det hermed.

I lyset heraf er det tankevaekkende, at den anerkendte engel-
ske organisation Mencap, der arbejder for udviklingshaammede
menneskers ligestilling i samfundet, gennem de senere ar har
kunnet dokumentere 74 tilfaelde, hvor et udviklingshaammet
menneske er dgd, fordi pdgaeldende ikke i tide fik den livredden-
de behandling, som en ikke-udviklingshaammet patient med
samme symptomer sandsynligvis ville have faet. Carole Foster's
historie er tilfaeldigt udvalgt af de 74 beskrevne cases og et ek-
sempel pa problemstillingen.

Det er ikke 74 cases, der nidkeert er indsamlet med lup og pin-
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cet. | en netop offentliggjort artikel i tidsskriftet The Lancet, er
det fundet at knap 40 % af undersggte dedsfald blandt menne-
sker med udviklingshaemning kunne have vaeret undgdet ved en
optimal leegelig behandling. Det er en langt hgjere andel end
fundet blandt dedsfald i den gvrige del af befolkningen. Der er
ingen grund til at antage, at situationen er meget anderledes i
Danmark end i England. Statens Institut for Folkesundhed har
netop udgivet en rapport (omtalt andetsteds i bladet) om sund-
hedstilstanden blandt voksne med udviklingshaamning og finder
i undersggelsen, at danske udviklingshaammedes middellevetid
er omtrent pa samme niveau som i England.

For nogle artier siden kunne man lejlighedsvis finde behandle-
re i sundhedsvaesenet, der var af den opfattelse, at et udviklings-
hammet menneskes liv ikke havde samme kvalitet som andres,
og atden indsats, der skulle ggres for at redde et sadant liv kunne
afpasses herefter. Det harer heldigvis fortiden til. Der er efter-
handen lavet adskillige undersggelser om sundhedspersonalers
holdning til patientgrupper - herunder patienter med udviklings-
hamning - og der stilles ikke laengere spargsmalstegn ved, at
udviklingshaammede som en naturlighed har krav pd samme
indsats og behandling i sundhedsvaesenet som andre patienter.
Problemet bunder altsa ikke i ond vilje eller halvhjertet indsats.

Diagnostisk overskygning

"Diagnostisk overskygning” er et af de begreber, der oprindeligt
er opstaet indenfor oligofreni-omradet og senere har bredt sig til
stort set alle andre dele af behandlingsverdenen. Det blev farste
gang anvendt af den amerikanske psykolog Steven Reiss i 1982 i
artiklen " Emotional disturbance and mental retardation: diagno-
stic overshadowing”. P den korte formel daekker begrebet den
risiko, at en diagnose eller tilstand (her den psykiske udviklings-
hamning) er sa fremtraedende at den skygger for at fa gje pa
andre sygdomstilstande.

Nu om dage ses begrebet hyppigt brugt ogsa som element i
forstdelsen af, hvorfor mennesker med visse psykiske lidelser
tilsyneladende nogle gange far en darligere behandling for so-
matiske lidelser end andre mennesker.

Et menneske med psykisk udviklingshamning - maske uden et
brugbart talesprog - kan have vanskeligt ved at kommunikere, at
han eller hun oplever smerter eller hvor i kroppen smerterne er
lokaliseret. Smerter fra et braekket handled eller en blottet tan-
drod, kan maske i stedet blive kommunikeret gennem udageren-
de adfaerd, der let af den utranede behandler kan blive tolket
som udslag af den psykiske udviklingshamning eller af en psy-
kisk sygdomstilstand. Carole Foster's forsgg pa at fortzelle om de
voldsomme smerter hun oplevede, blev aldrig opfattet af be-
handlingspersonalet, og det kostede hende i sidste ende livet.

Med det direkte fatale udfald er casen maske atypisk, men den
illustrerer med tydelighed, at patienter med udviklingshaamning
er i seerlig risiko for ikke at fa en optimal sygdomsbehandling. Bi-
dragende hertil kan f.eks. vaere vanskeligheder med at fa kend-
skab til patientens sygehistorie og fa praecis beskrivelse af de
aktuelle symptomer. Det kan ogsa skyldes, at patienter med ud-
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viklingshamning opleves som mindre samarbejdsvillige ved
gennemfgrelse af undersggelser, der derfor bliver mere tidskrae-
vende og springes over. Konsekvensen er i mange tilfaelde, at
diagnosen stilles senere i sygdomsforlgbet end tilfaeldet er hos
den ikke-udviklingshammede patient. Behandlingen indledes
tilsvarende senere og det giver selvsagt i mange tilfaelde en dar-
ligere prognose.

Mgdet med sundhedsvasenet

Nar den udviklingsheemmede mgder sundhedsvaesenet er der

ofte tre parter involveret: den udviklingsheammede patient, be-

handleren og en medfelgende statteperson. Et optimalt behand-
lingsforlgb er afhaengigt af, at dette mgde giver det bedst mulige
afsaet og skaber klarhed over patientens situation.

Adskillige undersggelser synes imidlertid at vise, at der kan
veere flere problemer i dette made, der er blevet kaldt "et sam-
menstad mellem to verdener” (Robson & Owens) . | det fglgende
er kort opsummeret nogle af de barrierer, som hver af de tre
parter i forskellige eksisterende interview-, fokusgruppe- eller
spgrgeskemaundersggelser angiver.

Leeger eller andre sundhedspersoner, der skal undersgge eller
behandle en patient med udviklingshamning anferer bl.a.:

1. Det kan vaere vanskeligt at fa fyldestgarende oplysninger om
patientens problemer og forhistorien. Den udviklingshaamme-
de patient kan muligvis ikke selv redegere herfor og den med-
fglgende statteperson har ikke viden herom, der kan bidrage i
forngden grad.

2. Den behandlende sundhedsperson kommer let under tidspres,
nar patienten er udviklingshaemmet. Der er evt. sat fast tid af
til hver patient, men en patient med udviklingshaemning kan
vaere mere tidskraevende. Det kan f.eks. kraeve lang tid at for-
berede den udviklingshaemmede pa at fa taget en blodprave
eller malt blodtryk. Dette kan fare til, at undersggelser, der ville
blive foretaget hos en ikke udviklingshaammet patient, bliver
sprunget over.

3. Den medfelgende statteperson kan have en farvet og forud-
indtaget opfattelse. Stgttepersonen kan f.eks. have et steerkt
gnske om at den udviklingshaemmede patient skal indlaegges
og beskrivelse af patientens problemer bliver overdrevet eller
fejlbeskrevet, hvilket kan bidrage til at patienten ikke far den
optimale behandling.

4.Mange sundhedspersoner giver udtryk for, at de mangler for-
ngden viden om udviklingshaemnning og saerligt mangler for-
udsaetninger for at kommunikere med patienter med udvik-
lingshaamning.

Stgttepersoner angiver fglgende problemer, nar de sammen med

den udviklingshaammede mader sundhedsvaesenet:

1. De oplever, at de tilbringer meget lang tid i ventevaerelset og
meget kort tid i konsultationslokalet. Ventetiden i et ofte fyldt
ventevaerelse kan vaere problematisk og stressende, bade for
den udviklingshaammede og stgttepersonen. Det skaber et
darligt udgangspunkt.



2. De oplever at sundhedspersonalet har for travit til at foretage
en grundig undersggelse og der er ikke forstadelse for, at kom-
munikation og ngdvendige procedurer kan tage laengere tid
med en udviklingshaammet patient.

3. De oplever, at laegen er tilbgjelig til at udskrive en recept pa et
medikament for at fa afsluttet konsultationen, i stedet for at
foretage en grundig undersggelse af problemet.

4.De oplever, at sundhedspersonale slet ikke evner at kommuni-
kere med den udviklingshaammede. Enten tiltaler de den ud-
viklingshaemmede i et sprog, som vedkommende ingen chan-
cer har for at forstd, eller ogsa tiltaler de kun stgttepersonen
- hen over hovedet pa den udviklingshaammede.

Der er ogsa lavet undersggelser, hvor mennesker med udviklings-
hamning selv fortaeller, hvorledes de oplever kontakten med
sundhedsvaesenet. De problemer som de hyppigst angiver er:

1. De oplever, at sundhedspersonalet har alt for travlt. De nar slet
ikke at fa fortalt laagen om, hvad deres problem er, eller at fa
fortalt andre ting, som de finder vaesentligt at han far at vide.

2. De oplever at lzegen ikke er interesseret i at snakke med dem
eller lytte til dem. Laegen taler i stedet kun med den statteper-
son, som de er sammen med.

Det kan leeses som tre forskellige partsindlaeg, men et par
punkter ser der ud til at veere enighed om:

Nar en patient med udviklingshaemning mader sundhedsvae-
senet gar det hele mange gange lidt for hurtigt og kommunikati-
onen er ofte for darlig. Det er heldigvis enkle og konkrete proble-

N gl

Forslag til videre Ia';sn'i_rl_g,: B
Mencap (2012): Death by indifference: 74 deaths and

mer, som det er muligt at arbejde med - og barrierer, som det
burde vaere muligt at nedbryde.

Hvornar starter et optimalt behandlingsforlgb?
At sikre patienter med udviklingshamning det optimale behand-
lingsforlgb er imidlertid ikke et ansvar, der alene pahviler laagen
eller hospitalet. Det forudsaetter bl.a. ogsd at symptomer opda-
ges sa tidligt som muligt, og at der reageres pa det.

Frit efter Robson & Owens kan den typiske vej til sygdomsbe-
handling for ethvert menneske forlgbe saledes
1. Du fgler, at du er syg
2. Du fortzeller andre om det
3. Du gar til laegen
4.Du forklarer, hvad der er galt
5. Du bliver maske sendt videre til hospital
6. Du far den ngdvendige behandling.

Mennesker med udviklingshaamning har svaert ved mange led i
denne kade. Nogle har sveert ved dem alle. Det farste stykke af
vejen til en god behandling kraever derfor ofte, at der er omsorgs-
personer, der bade har opmaerksomhed og sundhedsfaglig ind-
sigt til at opfange tidlige tegn pa sygdom og hjeelpe den udvik-
lingshaammede til at sgge passende behandling.

Skal vi bevaege os mod starre lighed i sundhed - ogsa for men-
nesker med udviklingshamning - sa skal sundhedsindsatsen
starte la2nge fgr mgdet med sundhedsvaesenet. %

t’.ﬂq%‘
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Samarbejde mellem

padagoger og |

AF JOURNALISTMETTE EGELUND OLSEN/FOTOS HANNE ENGELSTOFT

Udviklingsheemmede mennesker skal have den

psykofarmaka, der er ngdvendig for at have et

godt liv. Men hvad er sa det nagdvendige? Vi kan

som padagoger godt have vores private tanker

om psykofarmaka. Skal der f.eks. andre former til?
Men vi er ikke private her. Vi er pd arbejde. En beboer skal have
den medicin, som laegen ordinerer.” Sadan siger centerleder Tor-
ben Pedersen fra A-center Syd p& et spergsmal om paedagoger-
nes holdning til psykofarmaka.

Han er leder for 180 brugere. Af disse bor 60 i bofaellesskaber
og cirka 65 % af disse far psykofarmaka. De @vrige brugere bor i
egen bolig, og han har ikke direkte kendskab til deres lzegelige
forhold. De klarer sig selv og har kontakt til egen praktiserende
leege.

Netop de praktiserende laeger er i fokus hos Torben Pedersen
og hans medarbejdere. Faktisk har de taget initiativ til et samar-
bejde med lzegerne og drgftet, hvad der skulle til for at koordine-
re behandlingen af de udviklingshaammede mennesker med
blandt andet psykiske lidelser. Resultatet er blevet, at den maned
hvor brugeren har fgdselsdag, skal der bestilles tid til et helbreds-
tjek, hvor blandt andet ogsd deres medicin gennemaas og tjek-
kes. Ligesom at der er et stagrre samarbejde og en dialog omkring
de sveerere sager. Det er blevet nemmere at ringe om vejledning.

"Behovet for laegetjek skal komme fra brugerne selv. Vi skal
hjelpe med at huske pa det. Vi vil ikke veere et af de steder der
har brugere, der far al for meget gammel medicin, der aldrig er
blevet kontrolleret. Tidligere ma jeg indrgmme, at det fled lidt.
Men nu sikrer vi os, at ingen far medicin, der ikke er blevet kon-
trolleret i mange ar. Der tages blodpraver for at se, om dosis er
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I giver

korrekt, og der tjekkes om det nu ogsa er den medicin, man i dag
anbefaler, eller om det er en gammel generation. Vi falger med til
helbredstjekket og ser f.eks. ogsa pa, om der er bivirkninger, og
om vi stadig ser skyggen af den depression, der var for 25 ar si-
den,” siger Torben Pedersen.

Mangel pa psykiater

Det optimale ville dog vaere en nem adgang til en psykiater med
erfaring i udviklingshaemning. Sddan som det ifalge Torben Pe-
dersen var i gamle dage i amternes tid.

"Hvis du har epilepsi, vil du vel helst til en neurolog. Det er ikke
sadan, at vi skal overbevise de praktiserende laeger om, at der er
et psykiatrisk problem eller at f& en henvisning. Det er mere ven-
tetiderne i psykiatrien koblet sammen med det lille antal af erfar-
ne psykiatere pa omradet, der driller. For de praktiserende lzeger
har ikke altid den ngdvendige erfaring med dette specialomrade,”
siger Torben Pedersen og fortsaetter:

"Far vores samarbejde med de praktiserende laeger kunne vo-
res brugere - sarligt dem i egen bolig - godt ringe 10 gange om
ugen til den praktiserende laege. Men nu kan laegerne maerke
efter samarbejdet er gdet i gang, at de far mere tid til andet ogsa.
Vihar en faelles interesse, i at det skal udvikle sig til det bedre, og
jeg ma rose de praktiserende laeger for deres dbenhed og vilje til
samarbejde. Samarbejdet betyder ogsa, at vores faglige perso-
nale skal give deres observationer videre til llzgerne, der har brug
for tydelige og gode observationer fra personalet. Men det er jo
sadan, at jo flere nedskaeringer der er pa vores omrade, og jo
mindre vi er i de udviklingshaammede menneskers liv, jo faerre

-]

observationer far laegerne at bygge sine vurderinger pd.” %
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Mennesker mec

AF JOURNALIST METTE EGELUND OLSEN / FOTOS HANNE ENGELSTOFT
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Brugandre
ler.Ofte virker det

forzeldere

AF JONNA TOFT, JOURNALIST

Styrk feellesskabet og gl'aed_en ved beveegelse.

Sa bliver det lettere at fa mere motion ind i hverdagen.
Her giver leerer Tonni Frandsen fra ldraetsskolen for
Udviklingsheefnmede gode rad om motivation

iklingshammede
udvi n?egetbec"e'en

ller hjeelper forse

otion og bevagelse er som re-
gel sjovere, nar man er flere om
det.

Derfor er faellesskabsfalelsen vigtig,
nar udviklingshaemmede skal motiveres
til motion.

"De skal hurtigt maerke, at de er en del
af flokken, og at de ikke falder ved siden
af. At de godt kan. Sa traekker de hinan-
den med og motiverer hinanden,” fortael-
ler lzerer Tonni Frandsen fra Idraetsskolen
for Udviklingshaammede i Kabenhavn.

Sterstedelen af de 40 udviklingshaam-
mede kursister har selv valgt skolen, men
her kommer ogsad nogle, som er blevet
henvist. De skal motiveres til at bevaege
sig mere. Nogle har maske brug for at
vaere pa meget sma hold, andre skal have
god tid til at opleve, hvad det hele gar ud
pa.
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som rollemodel-
d narenlrer

gerat motivere

"Generelt er tryghed vigtig. Jeg ggr me-
get ud af at forteelle: Hvad skal vi? Hvad
gar det ud pd? Hvad er malet? Kursisterne
skal kende rammen, sa de har overblik og
er trygge. Men det er meget forskelligt,
hvor store udfordringer, vi kan give dem,”
siger han.

Udfordringer og kompetencer
Motivation til at bevaege sig mere handler
ofte om balancen mellem udfordringer og
kompetencer. Aktiviteten ma ikke vaere
for svaer, men samtidig skal man fale, at
man skal anstrenge sig og bliver dygtige-
re. Dén balance er forskellig fra person til
person.

"Nogle gange arbejder vi med udfor-
dringer. Andre gange med kompetencer,”
siger Tonni Frandsen og forklarer:

“Nogle kursister har et hgjt kompeten-

a »

ceniveau og laerer hurtigt. Hvis de skal
lzere at kaentre i en kano og fa den ind pd
land, kan jeg bede dem om at kaentre, og
sa forklarer jeg undervejs, hvad de skal
gere. For andre vil det vaere et stort chok
at falde i vandet. De skal maske starte
med at prgve vaddragten oppe pa land, gd
rundt i den, prave en kano, sejle i den, og
prove at sidde i en kano med vand i. Vi
tager det skridt for skridt. De nar frem til
samme kompetenceniveau som den far-
ste gruppe, men det sker pd en anden
made, og det tager laengere tid," siger
han.

"Hos nogle skal spaendingskurven re-
guleres op, hos andre skal den reguleres
ned. Men det giver altid glaede at leere
noget og blive god til det - at mestre no-
get. Fglelsen af, at du er god og bliver an-
erkendt skal vaere der hele tiden.”
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GITTES GODE RAD:

i, ", G -
% RASMUS GODE RAD:

* Brug viljen til at
b forandre ting
% Blivinspireret af andre

* - = Veer sammern om det

« Taenk over hvad du spiser

» Taenk pa at fa motion
» Taenk over hvad der er
sundt

Projektet "Indflydelse pa egen sundhed” viser, at udviklingshaammede gerne vil forbedre
deres egen sundhed. Men skal der skabes varige forandringer, kraever det en fortsat stgtte.
Ellers kan det godt veere svaert at holde fast, har Gitte Jgargensen og Rasmus Riis Jensen fra

Struer Veerkstedet erfaret

AF INFORMATIONSMEDARBEJDER DORTE EIFER/FOTOS HANNE ENGELSTOFT

Gitte og Rasmus startede begge i 2011 pa
den to-arige sundhedsguide-uddannelse,
som var farste del af projektet. Med som
makker har Gitte haft Laila Ngrgaard, der
er ansat pa Struer Veerkstedet.
Deltagerne har fdet undervisning i
sund kost og bevaegelse, og de har arbej-
det pd selv at blive mere sunde. En del af
uddannelsen har haft fokus pa deltager-
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nes tankemgnstre, sa der er blevet snak-
ket en del om, hvordan man bliver motive-
ret og @ndrer vaner. Den nye viden er
blevet fortalt videre, bl.a. i form af nogle
opleeg for andre udviklingshaammede.
Gitte fortzeller: "Det har vaeret sjovt og
leererigt at blive sundhedsguide. Jeg har
fdet nye madvaner og tabt mig, jeg har
fundet ud af, at jeg kan lide at ga ture, og

scooteren er blevet byttet ud med cyklen.
Vi har ogsa startet en lgbe/gdklub, der
mgdes en gang ugen.”

Sammen om det sunde

Det har veaeret rigtig godt for Gittes sund-
hed at deltage i projektet. Udover uddan-
nelsen af sundhedsguider har et element
af projektet vaeret at lave sundhedsmalin-



ger. 19 mennesker med udviklingshaem-
ning fra Struer Kommune har deltaget i
den webbaserede sundhedsmaling “Sund
i mal". Mange af deltagerne fik konstate-
ret nogle behandlingskraevende sygdom-
me. Heriblandt Gitte, hvis sundhedsma-
ling viste, at hun havde sukkersyge. Hun
havde faktisk vaeret meget terstig, men
ikke veeret klar over, at tgrsten kunne vee-
re et symptom pd sukkersyge.

Gitte bor sammen med sin kaereste og
har en hjemmevejleder en gang om ugen,
der kan hjaelpe med at f lavet noget sund
mad til fryseren. For det kan godt vaere
sveert at lave den sunde mad selv. S3 bli-
ver det nogle gange mad fra palsevognen.
Rasmus er enig i, at det kan vaere sveert at
veere sund. Han kan godt lave mad, for
udover sundhedsguide er han ogsa ud-
dannet "gran kostmedhjaelper” fra Struer-
skolen, men cola og cigaretter er usunde
vaner, der for Rasmus er svzere at slippe.
Colaen hgrer med, nadr han gar til hand-
bold, som er en af de ting han braender
for, badde som tilskuer og aktiv udgver.
Iseer havde han en god oplevelse, da han
under Special Olympics i Jyske Bank Boxen
spillede en opvisningskamp sammen med
sit hold. Holdet spiller i den lokale hand-
boldklub og er forankret i Dansk Handicap
Forbund. Holdet deltager i turneringer og
hari ar spillet 5 kampe.

"Sundhedsprojektet handler ogsad om
at have netvaerk, nogen at mgdes med

Projekt "Indflydelse pa egen sundhed” har som mal at
gge sundhed og trivsel for borgere med udviklings-
hamning eller erhvervet hjerneskade. Bag projektet
star konsulenterne René Buch Nielsen og Ghita @ls-
gaard, CFK Folkesundhed og Kvalitetsudvikling. Projek-
tet har kert siden 2011 i et samarbejde mellem CFK og
Lemvig, Mariagerfjord, Morsg, Struer og Viborg Kom-
mune og er netop afsluttet.

Blandt projektets hovedelementer er udviklingen af en
sundhedsmaling og uddannelsen af sundhedsguider.
Sundhedsmalingen "Sund i mal” indeholder en faktuel
del, der omhandler hgjde, vagt, blodtryk og blodsuk-
ker. Dernast sparges ind til madvaner, motionsvaner,

bade til sport og spisning. Det handler ik-
ke kun om vaegt og om at putte de rigtige
ting i munden,” pointerer Laila.

Gitte har ogsa gjort sig nogle tanker i
den retning. Hun drgmmer om etablerin-
gen af en café for udviklingsheammede,
der serverer sund mad. For som hun siger:

“Der sidder mange enlige, der kunne
mgdes og spise sund mad i en café.”

Frem og tilbage

Nar de tre personer ger status pa sund-
hedsprojektet overfor Omhus udsendte,
er meldingen: Noget er gdet frem, men
noget er ogsa gdet lidt tilbage igen. Laila
har ikke timer pa sundhedsprojektet lzen-
gere, og kunne godt gnske sig, at udvik-
lingshaemmedes sundhed pa landsplan
blev sa hgijt prioriteret, at der blev afsat
personalemaessige ressourcer til at frem-
me det sunde liv.

e ™

rygning/alkohol og trivsel. Nar malingen er afsluttet,
viser et speedometer, om man befinder sig i gran, gul
eller rad kategori.

Ghita @lsgaard fra CFK, Folkesundhed og Kvalitetsud-
vikling fortzller:

"Ud fra resultatet af malingen, kan brugeren i samrad
med en hjalper formulere en handleplan for, hvad der
kan gares for at forbedre resultatet til naste maling.
Ud fra handleplanerne kan vi se, at borgerne gar op i at
@ndre de sma ting i hverdagen, der kan forbedre deres
sundhed og trivsel.”

"Sundhedsministeriet har formuleret
nogle sundhedsmal for danskerne, men
nogle malgrupper er svaere at fange. (Red.
Som vi ogsa beskrev i artikleni Omhu nr. 1:
"Sundere liv for alle?”) Nar det handler om
sundhed, taler man politisk ud fra et indi-
viduelt fokus, men realiteten er, at vi pa
dette omrade arbejder med fzelles aktivi-
teter for mange. Der kan det blive sveert
at holde den enkelte fast. Men sundhed
handler selvfglgelig ogsa om holdninger.
En cykeltur kan give lige sa meget glaede
som en is. Man kunne ogsa forestille sig,
at man i handleplaner kunne skrive: “Den-
ne borger skal have stgtte til en sundere
levevis." Vi har faet rigtig meget med gen-
nem projektet "Indflydelse pa egen sund-
hed", men hvordan bliver man ved? Mange
udviklingshaammede har behov for sund-
hedsvejledere, der kan give en Igbende
opfelgning,” slutter Laila Ngrgaard.

Struer Kommune har i samarbejde med Region Midtjyl-
land uddannet 16 nye sundhedsguider - otte med bru-
gerbaggrund og otte med professionel baggrund. Erfa-
ringerne viser, at de borgere, der er blevet uddannet
sundhedsguider, har haft et mindre forbrug af medicin,
har faet forbedret deres sundhedsvaner betydeligt, li-
gesom flere er blevet aktive sportsudgvere.
Kommunens seneste initiativ er oprettelsen af en
sundhedsskole, hvor den primare opgave er at arbejde
med sundhedsfremme og forebyggelse pa de udvik-
lingsheemmedes preemisser.

NR.2+2014 omhu 27



28 omhu NR.2 - 2014

Kontakt Marleen Laroy-Noordzij pa e-mail: Marleen.Laroy@detwentsezorgcentra.nl
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MoodRadar-DAVID

Forskningsprojekt: En app der kan male @get arousal

AF:PSYKOLOG MARLEEN LAROY-NOORDZI), OVERSAT AF INFORMATIONSMEDARBEJDER

DORTEEIFER /FOTOS MARLEEN LAROY-NOORDZI|

Michel Angelos statue af David er vel-
kendt af mange, men vidste du, at der i
kulturelle kredse hersker megen debat
om netop denne statue? David har typisk
vaeret skildret som helten, der har ned-
slagtet Goliath, og i maden han star pa,
ser han afslappet ud. Men kigger man
ngjere efter, @ndrer udtrykket sig. Davids
gjenbryn er trukket sammen, hans vener
er oppumpede, og han ser ud til at vaere
klar til kamp. Har Michel Angelo skabt et af
de farste udtryk af en David, der forudser
sin kamp?

En diskussion som denne er almindelig
i den daglige omsorg for klienter med al-
vorlig grad af udviklingsha@mning. Som
det er nu, kan man kun se klientens til-
stand udefra. Peedagogisk personale for-
tzeller, at den subjektive tolkning af klien-
tens adfeerd ikke er let:

1) Fysiske karakteristika og adfeerds-
maessige signaler er meget forskellige og
kan variere meget over tid.

2) Samme adfaerd tolkes forskelligt af
forskelligt personale.

3) Pga. en stor arbejdsbyrde (fysisk
kraevende opgaver, ofte med mere end en
klient ad gangen) overses de tidlige ad-
faerdsmaessige tegn let i hverdagssituati-
onerne p3, at arousal er under opbygning.

| retrospektiv videoanalyse anses disse
adfeerdsmaessige signaler som vigtige
markarer for opbygning af arousal, der
fgrer til udbrud af udfordrende adfaerd.
De subjektive signaler er kort sagt meget
forskellige, varierede, ikke altid klare og
lette at overse, hvilket gar det svaert for
personalet at vide hvilken adfaerd, de skal
vaere opmarksomme pa, og pa hvordan

de skal respondere. En objektiv metode til
fortolkning har ikke eksisteret - fgr nu!

The MoodRadar - DAVID Project (MRD)
har til formal at hjaelpe personale med at
monitorere klientadfzerd ved brug af baer-
bar sensorisk teknologi. Monitorering fin-
der sted ved en maling af en objektiv, fy-
siologisk karakteristik af arousal som ses i
forandringen af det elektriske signal over
huden (skin conductance). Mangden af
sved gges automatisk hos alle for at hjzel-
pe kroppen med at kgle ned, nar den fgler
sig truet.

| de forgange tre ar har psykolog Marle-
en Laroy-Noordzij fra De Twentse Zorg
Centra og laege M. L. Noordzij fra Universi-
ty Twente stdet i spidsen for et forsk-
ningsprojekt, der specifikt prgver at finde
sammenhangen mellem skin conductan-
ce og forekomsten af udfordrende ad-
faerd. | det farste pilotstudie fulgtes 10
klienter og 10 personaler i deres hjemlige
miljg. Gennem 12-13 uger, 2-3 gange
ugentligt maltes fysiske og adfaerdsmaes-
sige data for at fastsla forholdet mellem
de ti par.

P& baggrund af de fysiologiske data
udarbejdedes en beregningsmodel, der i
tilstraekkelig troveerdig grad kunne forud-
se fremkomsten af udfordrende adfaerd.
Denne beregningsmodel blev sa yderlige-
re udbygget til at kunne udregne risikoen
for forekomsten af udfordrende adfaerd
ud fra de fysiologiske data hos nye klien-
ter. Et realtids-biofeedback system var
klar til at blive bygget!

Inden systemet blev bygget, blev per-
sonalet spurgt om, hvordan de ville fore-
traekke at fa feedback pd eget arousal.

To ting stod klart: 1) De gnskede ikke, at
MoodRadar DAVID skulle foresld mulige
interventioner. De ville ggres opmaerk-
somme og sa tenke selv. 2) Hvis muligt
skulle MRD udfylde en social statte i hgj-
risiko situationer. Herefter blev MRD
smartphone appen bygget.

Hovedformdlet med MRD appen er at
malrette personalets opmaerksomhed. sa
der ved hjzlp af appen aktivt fokuseres
pa, nar klienten, ifelge den fysiologiske
profil, har en gget risiko for udfordrende
adfzerd. Personalet kan ogsa bruge MRD
feedbacken pa andre tidspunkter, s man
selv tjekker arousalniveauet ud fra et sub-
jektivt gnske om at kende niveauet holdt
op imod det faktiske fysiske tal. En note,
et billede eller et videoklip kan tilfajes til
klientens tidslinje af det personale, der
falger personen. Appen giver ogsa mulig-
hed for at tjekke en dagsprofil af den
samlede arousal mangde.

| den kommende forskning udvides pro-
jektet, sd bade klientens og personalets
fysiske tilstand males. Det er sdledes en
vigtig komponent at inddrage personalets
reaktioner i situationer, hvor aggression
forekommer.

| de kommende maneder testes den
farste prototype. Vil personalet opleve, at
de far et gget indblik i klientens opbyg-
ning af arousal? Vil implementeringen af
arousal feedback fagre til en mindskning af
omfanget af udfordrende adfeerd? Vil
personalet fgle sig mere forbundne med
deres kollegaer? Resultaterne vil blive
brugt til videreudvikling af MRD applikati-
onen.
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OVERD@DELIGHED BLANDT VOKSNE
MED UDVIKLINGSHAMNING

Ny rapport viser en betydelig overdgdelighed blandt voksne med udviklingshaamning.
Men i de triste nyheder er der en vaesentlig pointe: det er muligt at @ndre pa disse forhold

AF INFORMATIONSMEDARBEJDER PER LINDS@ LARSEN

ikke szerlig opmuntrende engelsk un-

dersggelse, der i starten af dret blev
offentliggjort i laegetidsskriftet Lancet og
viste, at kvinder og mand med udvik-
lingsheemning har en middellevetid, der
er henholdsvis 20 ar og 16 ar kortere end
gzldende i den engelske befolkning som
helhed.

Gik man med det hab, at der her var tale

om seerlige engelske forhold, der ikke er
repraesentative for mennesker med ud-
viklingshaemning i Danmark, sa blev den
forhdbning skudt ned i april madned, da
Statens Institut for Folkesundhed offent-
liggjorde den bemaerkelsesvaerdige rap-
port “Sundhedstilstanden blandt voksne
med udviklingshaamning”.
Den er bemaerkelsesveerdig alene af den
grund, at det er den mest omfattende
undersggelse af mennesker med udvik-
lingshaamning i Danmark siden den ver-
denskendte danske registerforskning,
som fandt sted i 1960erne og 1970'erne
med udgangspunkt i Statens Andssvage-
forsorgs registre.

Det er lykkedes forskerne at oparbejde
en kohorte bestdende af mere end
73.000 personer med udviklingshaam-
ning. Hvordan kan det lade sig gare i Dan-
mark, hvor der ikke foregar en lgbende
registrering af mennesker med udvik-
lingshamning?

Forskerne har lgst den vanskelige op-
gave ved hjeelp af en raekke administrati-
ve og sundhedsfaglige registre, bla.

I sidste nummer af OMHU omtalte vien
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Landspatientregistret, Dgdsdarsagsregi-
stret, Det Psykiatriske Centralregister,
Ankestyrelsens  Pensionstildelingsregi-
ster og det Nationale Cerebral Parese Re-
gister. | disse registre er for perioden
1950-2014 fundet personer, der mindst
én gang er registreret med en grad af
udviklingshaemning. | cpr-registret er
endvidere fundet personer, som havde
bopael pd institution under Statens Ands-
svageforsorg eller har aktuel bopzel pa
bosted for personer med udviklingshaam-
ning. Af den samlede kohorte var godt
50.000 i live 1. marts 2014.

Selv om dette tal er mere end rigeligt til
at punktere den ofte fremsatte myte -
baseret pa en zldre undersggelse fra Ri-
be amt - om at der i Danmark er ca.
36.000 mennesker med udviklingshaam-
ning, sa er det dog langt fra at daekke det
samlede antal af udviklingshaammede.
Rapportens forfattere angiver selv, at
dette tal pa baggrund af kendte befolk-
ningsundersggelser kan anslas til mellem
60.000 og 160.000. | 2002 anslog Vi-
denscenter for Oligofrenipsykiatri antallet
af udviklingshaammede mennesker i Dan-
mark til mellem 80.000 og 110.000 per-
soner.

Med udgangspunkt i kohorten har for-
skerne til undersggelse af dadeligheden
blandt voksne med udviklingshaemning i
perioden 2003-2012 udtrukket en stu-
diepopulation bestdende af de personer,
der var i live 1. januar 2003, fyldt mindst
20 ar i Igbet af perioden 2003-2012 og

indgik i kohorten senest 31. december
2012. Denne studiepopulation udger i alt
godt 39.000 personer.

Af specifikke dgdsarsager er de tre
hyppigste: kredslgbssygdomme, kraeft og
sygdomme i andedraetsorganerne. Det er
i overensstemmelse med flere udenland-
ske undersggelser, selv om sygdomme i
andedraetsorganerne ikke i den aktuelle
undersggelse er sd hyppig en dadsarsag
som fundet i andre undersggelser.

Sammenlignet med den generelle be-
folkning fandt undersggelsen en betyde-
lig overdedelighed i alle aldersgrupper
frem til 80 ar. Det er gaeldende for begge
ken og overdadeligheden genfindes i alle
vaesentlige dedsarsagskategorier. Over-
dedeligheden resulterer i et tab af mid-
dellevetid pa henholdsvis 14,6 ar og 14.4
ar for maend og kvinder med udviklings-
hamning. Det er rapportens ubehagelige
hovedbudskab.

Spergsmalet er sa, om overdgdelighe-
den i denne studiepopulation pd ca.
39.000 personer med udviklingshaem-
ning uden videre kan antages at give et
retvisende billede af overdadeligheden
hos den samlede gruppe af udviklings-
haammede i Danmark?

Fordelingen pa grader af udviklings-
hamning er abenlyst ikke repraesentativ.
Inklusionsdiagnosen er for 33,5% af per-
sonerne i studiepopulationen “Lettere
mental retardering”. Generelt ma man
antage at 85% af er personer med udvik-
lingshamning netop er udviklingshaam-
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met i let grad. Selv om der er flere mode-
rerende omstaendigheder, bla. en stor
gruppe af "mental retardering uden angi-
velse” i populationen, sa er der nappe
tvivl om, at der er en betydelig underre-
praesentation af personer med udvik-
lingshaemning i let grad. Det lzegger rap-
portens forfattere heller ikke skjul pa,
men synes maske nok at underspille be-
tydningen heraf. Sagen er jo nemlig, at
graden af udviklingshaamning er den al-
lermest betydende faktor for dedelighe-
den blandt mennesker med udviklings-
hamning. En stor finsk undersggelse
fandt sdledes - pa linje med andre uden-
landske undersggelser - at middelleveti-
den for mennesker med udviklingshaem-
ning i let grad med hastige skridt naermer
sig middellevetiden for den generelle be-
folkning, mens situationen er en ganske
anden for udviklingshammede i svaer el-
ler dyb grad.

Man savner derfor i hgj grad, at rappor-
ten havde givet nogle bud pa dedelighe-
den for forskellige grader af udviklings-
hamning.

Dette er ikke sagt for pd nogen made at
bagatellisere den generelle overdgdelig-
hed blandt mennesker med udviklings-
hamning. Tallene er under alle omstan-
digheder foruroligende.

Men i det sundhedsfremmende arbejde
er det vaesentligt ikke at overse, at sund-
hedsproblemerne hos mennesker med let
grad af udviklingshamning er af en gan-
ske anden karakter end blandt mennesker
med udviklingshamning i sveer grad. De
sundhedsfremmende tiltag, der er ngd-
vendige for at nedbringe overdgdelighe-
den mad ngdvendigvis vaere af differentie-
rede, Livsstilssygdomme er et langt starre
problem blandt mennesker med udvik-
lingshamning i let grad, hvor overvaegt
blandt isaer kvinder er et betydeligt sund-
hedsproblem. Blandt udviklingshaamme-
de i svaer eller dyb grad er tvaertimod un-
dervaegt et starre problem. Det faktum, at
den forventede levetid for personer med
udviklingshamning i let grad gennem de
seneste artier et steget betydeligt, med-
forer at f.eks. kraeftsygdomme vil spille en
vaesentligere rolle, end de har gjort tidli-

gere, og vil vaere langt hyppigere fore-
kommende end blandt udviklingsham-
mede i sveer eller dyb grad. For blot at
navne et par eksempler.

Der kan ggres noget
| de triste nyheder om udviklingshaamme-
de menneskers overdgdelighed er der en
vaesentlig positiv pointe: det er muligt at
andre pa disse forhold.

Efter alt hvad vi ved fra udenlandske
undersggelser, sd forekommer feks.
kraeftsygdomme ikke med starre hyppig-
hed blandt mennesker med udviklings-
haemning. Udviklingsheemmede menne-
sker bliver heller ikke ramt af mere ondar-
tede kraeftformer. Nar der alligevel er en
overdgdelighed som fglge af kreeft, sd er
den neerliggende forklaring jo, at kreeft
hos mennesker med udviklingshamning
bliver opdaget pa et langt senere tids-
punkt i sygdomsforlgbet - og i alt for
mange tilfaelde for sent.

Det kan der ggres noget ved. Meget
tyder pa, at alt for mange udviklingshaem-
mede ikke deltager i almindelige
screeningsprogrammer,  som  feks.
mammografi og underlivsundersggelser.
Maske fordi de er bange eller bekymrede
for undersggelserne eller ikke er blevet
tilstraekkeligt orienteret om betydning af
screeningen. Det kan der ogsa gares no-
get ved. Pd samme made kan man tage en
hvilken som helst anden bidragende ar-
sag til overdgdeligheden blandt menne-
sker med udviklingshaemning, og man vil
hver gang na til samme konklusion: det
kan der gares noget ved.

Regeringens formulerede malsaetning
handler som bekendt ikke om “lige ad-
gang til sundhedsvaesenet”, men om “lige
sundhed for alle”. Det sidste er mere am-
bitigst end det farste. Skal dette mal nas,
er det ngdvendigt at acceptere, at nogle
grupper af borgere pad sundhedsomradet
har szerlige behov. Mennesker med udvik-
lingshaemning udger klart en sadan med-
borgergruppe. Det dokumenteres med al
tydelighed at den vaesentlige rapport
"Sundhedstilstanden blandt voksne med
udviklingshaemning.”

Rapporten "Sundhedstilstanden blandt voksne med

udviklingshaemning” findes pa Statens Institut for Fol-
kesundhed - http://www.si-folkesundhed.dk
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Det gode liv

Hanne Engelstoft

Det gode liv

Bogen kan ses og downloades pa
www.oligo.dk

Fra bogens forord,
skrevet af Steen Hildebrandt:

Alle mennesker fgdes lige vaerdige; vi er
alle lige for Vor Herre. Sadan siger vi. |
salmen Vor Herre tager de sma i favn hed-
der det: "For i Guds hand og i hans and er
menneskene lige”. Inde i os véd vi det
godt. Jeg tror, at vi alle har en dybt falt in-
dre viden om, at det er rigtigt, at alle men-
nesker er lige. Selvfglgelig er mennesker
lige og lige

vaerdige. Selvfglgelig skal alle bgrn be-

Modtag omhu gratis

Det er populeert, at videnscentrets magasin er blevet gratis.
Over 175 personer har allerede meldt sig som abonnenter pa
omhu. De tidligere abonnenter pa ViPU Viden er automatisk over-

gaet til omhu.

@nsker du ogsa at fa omhu gratis ind ad dgren fire gange om dret,
sa send en mail til: omhu@oligo.dk - og spred gerne det gode
budskab til alle, der har interesse i viden omkring udviklingshaem-
ning og psykiatri. Vi henvender os bade til paedagogisk personale,
sundhedsfagligt personale (laeger, sygeplejersker, SOSU-assi-
stenter, psykologer, ergo- og fysioterapeuter) og pargrende.
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handles ordentligt; selvfglgelig skal alle
have stemmeret; selvfglgelig skal alle sy-
ge behandles - lige og veerdigt. Selvfglge-
lig skal alle have en veerdig dgd. Men i
praksis? | praksis ser verden meget ander-
ledes ud. Det er pa mange omrader van-
skeligt for os at praktisere det, vi godt véd,
er rigtigt.

Mennesker fgdes med mange forskelle.
Der er udviklingsha&ammede mennesker;
der er alvorligt syge mennesker; der er
mennesker med forskellige farver gjne,
hud og har. Der er kvinder og maend. Der
er store og sma. Hvordan far vi ligevaer-
dighed ind imellem alle disse forskellige
mennesker?

En méade er at vaaere sammen, at tale sam-
men, at lege sammen, at arbejde sam-

men, at le sammen, at vandre sammen.
En anden médde er at se billeder, at laese
om - andre. Og det er det, som forfatteren
og fotografen til denne bog, fotojournalist
Hanne Engelstoft, har gjort. Hun viser i
bogen en raekke smukke og autentiske
fotos af udviklingsha&ammede mennesker,
som hun kender og har vaeret sammen
med. Hun skriver deres navne, og fortzel-
ler i korte og fa saetninger om de menne-
sker, som vi kan se pa de fine fotos. Hvem
er de? Hvordan er deres liv? Hvad bryder
de sig om? Hvad er DET GODE LIV for
dem? Det er bevaegende at se billederne
og lase ordene. Man kan selvfalgelig og-
sa stille spgrgsmalet: Hvad skal det til for?
Er vi netop ikke lige? Jo, men i virkelighe-
den er der alt for mange af os, der fortsat
taenker i Dem og Os; teenker i og ser for-
skellene. Jeg tror, at denne bog primaert
henvender sig til os, der taenker og faler
sadan. Vi kan fa udbytte af at se og laese.
Det er jo bade en billed-bog og en ord-
bog.

Der er en vigtig ansvarsfordeling her.
Mennesker, der har kraefter, energi og vi-
den har pligt til at hjaelpe mennesker, der
lider, bistd mennesker, der ikke selv kan,
give omsorg til mennesker, der ikke far
omsorg i deres eget liv - sddan at bade
giverne og modtagerne kan fa et godt og
veerdigt liv.

Det er det, som denne bog handler om.
Det er en smuk og positiv bog, en bog om
udviklingsheemmede mennesker, der net-
op har et godt liv, fordi andre mennesker
tager dem alvorligt.
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AF BO HEJLSKOV ELVEN
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Carsten René Jergensen:
ADHD - bidrag till en kritisk
psykologisk forstaelse
Hans Reitzels Forlag 2014.

Carsten René Jgrgensens noget akademi-
ske bog har det udtalte formal at laegge et
psykologisk perspektiv pa ADHD for at
nuancere debatten. Det lykkes han des-
veerre darligt med. Nuanceringen forsvin-
der meget tidligt i bogen: For eksempel
skal man bare nogle fa sider ind i indled-
ningen far ord som ‘quick fix, "neuromani”
og ‘i praksis reduktionistiske metoder’
bruges for at beskrive moderne psykiatri,
ligesom brede udokumenterede anklager
om at medicin udskrives “med Igs hand"og
til "ikke altid lige godt diagnostisk udredte
greensetilfaelde”. Lige der kan man i prin-
cippet la2gge bogen til side, hvis man er
ude efter en objektiv analyse af ADHD
som faenomen.

Hvis man alligevel laeser videre bliver
billedet tilsyneladende mere nuanceret.
Dog kun tilsyneladende. Der er gode
overvejelser om forekomst, genetik og
komorbiditet, hvor aktuel forskning dis-
kuteres indgdende. Vi kan kalde det bo-
gens ene spor. Forskningen diskuteres
primaert ud fra validitet, altsa hvorvidt
forskningen siger noget om virkelighe-
den. | det spor har Jgrgensen meget hgje
krav til studier som peger pa ADHD som
en biologisk baseret lidelse og underken-
der en meget stor del af forskningen

men overser stort set hele den adfzerds-
genetiske forskning som i dag dominerer.
| bogens andet spor, alternative forklarin-
ger til ADHD pa samfunds- og individni-
veau, hvor fokus ligger pa psykodynami-
ske og sociologiske forklaringsmodeller,
har han yderst sma krav til forekomst af
empirisk forskning overhovedet og til
forskningens kvalitet. En af de mest al-
mindelige tolkningsfejl i forskning i ar-
sager, nemlig at sammenhang mellem
faktorer er lig med arsag og virkning, er
han meget tydelig med at undvige i spor
et, mens han i spor to begar den igen og
igen. Sa selv om bogen siger at tegne et
nuanceret og bredt billede af ADHD er
billedet dog hele tiden farvet af et kraft-
fuldt bias, som for den indsatte laeser
enten opfattes som bekraeftende eller ir-
riterende, afhangig af samme lasers
eget standpunkt.

Bogens kapitel om behandlingseffekt
er helt meningslgst. Jargensen sammen-
ligner effekten af medicinering, traening,
adfaerdsterapeutiske og psykosociale be-
handlingsmetoder, men tager overhove-
det ikke stilling til paedagogiske indsatser
pa trods af, at de star for hoveddelen af
behandlingen i dag. Konklusionerne er
helt uforstdelige: Medicinering er mest

effektivt, men begr undviges. Derimod
burde mentaliseringsbaseret terapi kun-
ne have effekt, pa trods af at det overho-
vedet ikke er undersggt. Den videnska-
belige analyse som er bogens udgangs-
punkt er desveerre fuldstaendigt fravae-
rende i kapitlets konklusioner.

Bogen handler alene om mennesker
med normal begavelse. Jargensen forhol-
der sig ikke til vanskeligheder med op-
maerksomhed, aktivitetsniveau eller im-
pulskontrol hos mennesker med udvik-
lingshamning. Han skriver heller ikke, at
han har valgt at begraense sig til nor-
maltbegavede mennesker eller hvorfor.

Jargensen angiver, at han vil skrive en
nuanceret analyse af ADHD. Det har han
ikke gjort. Bogen er ikke andet end et
indlzeg i en for lzz2nge siden forzeldet de-
bat, hvor et biologisk syn stilles mod et
psykodynamisk. Det indebaerer, at bogen
har meget lidt generel relevans. Men
vaerst af alt er det totale fravaer af men-
nesker med ADHD i bogen. Efter at have
leest bogen sidder jeg med en falelse af,
at ADHD-diskussionen for Jargensen er
en intellektuel gvelse, og slet ikke hand-
ler om rigtige levende mennesker med
vanskeligheder med at a sine liv til at
hange sammen, og hvordan man skulle
kunne hjzelpe dem. Det er rigtigt skreem-
mende, ikke mindst fordi Jargensen er
psykolog. Derfor anser jeg ikke, at bogen
har nogen som helst relevans for paeda-
goger, lzerere, psykologer og laeger som
mgder mennesker med opmaerksom-
hedsvanskeligheder i deres hverdag. Re-
levansen for pargrende og for personale i
omsorgen er absolut nul. Derimod vil bo-
gen sandsynligvis omfavnes af det psy-
koanalytiske miljg. Desvaerre nok ikke til
gavn for mennesker med de vanskelighe-
der bogen handler om.
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Bodil Claesson:

Pigen der hoppede ud af sin krop.
En bog om dissociation

Hans Reitzels Forlag 2014

320 sider. Pris: 325,00 kr.

Dissociation - en maerkelig starrelse. Det

spaender vidt: Fra at forsvinde vak i egne
tanker, f.eks. pd vej til arbejde, og pludse-
lig er man der; og til netop at hoppe ud af
sin krop og se sig selv udefra.

Det har veeret manges redning - at
kunne dissociere - sa er smerten ikke sd
slem, mens de er i den, men det kan
samtidig vaere svaert, nar de ikke kan
slippe dissociationen igen. Nar kroppen
ikke vil blive hel - der mangler integration
bl.a. mellem erindring, identitetsbevist-
hed, sanseoplevelser og motorik.

Bodil Claesson har skrevet en medri-
vende bog udfra en stor faglig viden og
klinisk erfaring.

Bogen starter med at beskrive dissoci-
ationsfaanomener med symptomer, en
beskrivelse af fagudtryk som hypo- og
hyperarousal, vores to-grenede nervesy-
stem med sympaticus og parasympaticus
mm. Symptomerne pa PTSD (posttrau-
matisk belastningsreaktion - reaktionen
pa voldsomme oplevelser) og sammen-
hangen med det nye diagnosesystem,
DSM-5.

Man skal holde tungen lige i munden i
de faglige afsnit, hvis ikke man er be-
kendt med stoffet. Det er en god idé at
forsgge sig for nemmere at forsta resten
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af bogen og de givne eksempler, men jeg
tror stadig, at den kan laeses af ikke-fag-
folk med udbytte.

Efterfalgende et kapitel om traumer -
med saerligt fokus pa forfatterens fore-
trukne terapiform SE-terapi (Somatic
Experiencing) med beskrivelser af trine-
ne i behandlingen - som ikke kun er en
verbal men i hgj grad ogsa fysisk terapi.
Der er givet kliniske eksempler primaert i
fgrste omgang de kortere forlgb. Efter-
felgende beskrivelser af dissociative fa-
nomener og deres forskellige udtryksma-
der - hvordan man kommer ud af sin
krop. Sa et kapitel med lengere terapeu-
tiske forlgb, hvordan kommer man sa til-
bage i kroppen igen.

En del om, hvad traumatiske oplevelser
0g manglende tilknytning i barndommen
betyder selvfglgelig for barnet, men ogsa
for den voksne, som lever med det. Syg-

domme med fysiske symptomer, som of-
te kan have udgangspunkt i traumer be-
handles ogsd i bogen.

Der er enkelte faktuelle fejl - f.eks.
kommer adrenalin fra binyremarven og
ikke -barken, men altialt en god og in-
formativ bog, som fagfolk og til dels ogsa
de traumatiserede kan fa megen for-
stand af. Det er tydeligt, at forfatteren
braender for sit felt med stor viden og kli-
nisk erfaring.

Og hvorfor anmeldelse af denne bog i
et oligofreni-baseret blad? Jo, bogen er i
hgj grad relevant, netop for denne grup-
pe mennesker, som ogsd kan have trau-
matiske oplevelser og ofte endnu svaere-
re ved at verbalisere en psykisk smerte
endsige forklare, at det er sket. Kropslige
reaktioner, pludselig lammelse, davhed
eller andre @ndringer i adfaerden kan
maske forklares ud fra dette.
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Jeg tarikke, men gor det alligevel.
Om berns trivsel og selvfalelse
Martin Forster

Dansk Psykologisk Forlag
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Der findes et vaeld af gode rad om, hvad
man som foraeldre kan gare, for at ens
barn skal trives og have det godt. Rddene
i denne bog er skrevet af psykolog Martin
Forster baseret pa forskning om, hvad
der virker. Bogen er krydret med autenti-
ske beretninger om bgrn i alderen 2-14
ar. En del af beretningerne handler om
frygt og aengstelighed, som ogsa er me-
get udbredt blandt mennesker med ud-
viklingshamning. Bogen kan bruges som
en praktisk handbog til, hvordan man kan
arbejde med eksisterende vanskelighe-
der og til hvordan man kan forebygge
problemer.
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Skal jeg fortzelledigom...?

En serie af bager, der giver en letlast in-
troduktion til forskellige sygdomme og
tilstande, der kan vaere sveere at forsta.
Hver bog har en hovedperson, der for-
teeller om sig selv, og de udfordringer
som personens tilstand giver i hverdagen
- bade for vedkommende selv og for om-
givelserne. Malgruppen er bgrn og unge
fra 7 &r og opefter og forzeldre, lzerere,
venner og fagfolk, der arbejder med de
tilstande bagerne omhandler. Den lettil-
gaengelige made som bagerne er udfor-
met pd vil ogsa virke godt for mennesker
med udviklingshamning og de menne-
sker der omgiver dem. Tanken bag serien
er, at den kan bruges som et udgangs-
punkt for dialog og dermed give en bedre
forstaelse for mennesker med szerlige
udfordringer.

Skal jeg fortzelle digom OCD?
Amita Jassi
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Mindfulness-baseret kognitiv
terapi mod depression

Zindel V. Segal, Mark G. Williams & John
D. Teasdale

Hans Reitzels Forlag

520 sider - Pris: 500,00 kr.

Bogen om mindfulness-baseret kognitiv
terapi (MBKT) fokuserer pa at lzere delta-
gerne at foretage et enkelt, men radikalt
skift i, hvordan de forholder sig til de tan-
ker, fglelser og kropsfornemmelser, der
bidrager til tilbagefald ved depression.

I bogen gives trinvise anvisninger pa,
hvordan man kan integrere meditationer,
mindful bevaegelse og kognitive inter-
ventioner i de strukturerede gruppeses-
sioner. Deltagerne lzerer at bryde fri af
de vanemaessige og automatiske tanke-
og kropsmgnstre, der opstar, nar de bli-
ver deprimerede, og at forebygge, at dis-
se mgnstre lgber lgbsk.

Bogen giver ogsa klinikere vejledning i,
hvordan de selv kan praktisere mindful-
ness - en vigtig forudsaetning for at kun-
ne formidle det til andre. Der praesente-
res aktuelle resultater fra en lang raekke
studier af MBKT's virkningsfuldhed og de
underliggende mekanismer, herunder
studier af tilpassede versioner til be-
handling af andre psykiske og fysiske
helbredsproblemer end depression.
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Af Karen].Klint, folketingsmedlem for S,
formand for sundhedsudvalg og kirkeudvalg.

“De faelles vaerdier fik fornyet aktualitet, og
arbejdet med vaerdier mere integreret i mange
planer, men der er langt fra papir til virkelighed"

Tak for stafetten efter formanden for
Psykiatrifonden, Anne Lindhardt, der sa
finti omhu, nr. 1, beskrev flere af de vilkar,
mennesker med psykisk sarbarhed mgdes
med i dagens Danmark. Alle har veeret
enige om, at det kan ggres bedre. Men der
har ikke vaeret faglig konsensus om, hvad
der er god behandling i psykiatrien.

Den udfordring tog regeringen op i sit
regeringsgrundlag. Mange fra de forskel-
lige sider i psykiatrien har brugt godt et ar
pa at komme med deres bud og priorite-
ringer.

Som den farste skrev jeg tilbage i 2007
et notat om behovet for en National
Handleplan for Psykiatrien pa linje med
kraeft- og hjerteplaner. Jeg @nskede lige-
stilling mellem lidelser.

Jeg vidste fra min tid som paadagogisk
konsulent og leder pa et socialpsykiatrisk
center, at mere succes i behandlingen kun
opnas, hvis tingene blev gjort pa en made,
hvor den enkelte var mere i centrum i eget
liv.

Siden er alle partier kommet med. |a, li-
ge nu konkurreres der faktisk om, hvem
der vil mest!

Utroligt, men godt, at politisk vilje kan
vaekkes, nar der er en konkret plan at for-
handle ud fra.

Og det fik vi i regeringens langsigtede
plan: Ligevaerd - nyt fokus for indsatsen
for mennesker med psykiske lidelser.

Nu er der sat 2,2 mia. kr. pa planen. Det
er mange penge og bliver en god start.
Men bringer ikke alle mal i hus. Den gjorde
den farste hjerte- og kraeftplan heller ik-
ke.

Plan og penge skal halvere tvangen og
sikre, at der f.eks. kommer op mod 500
flere medarbejdere fordelt pa flere fag-
grupper, sa den kliniske behandling kan
blive understattet af terapi, social tree-
ning og mere viden om egen sygdom. Alt
sammen i taet samspil med den syge selv
og dennes pargrende. Mange af pengene
vil ga til bedre fysiske faciliteter. Bade til
terapi og plads til ro. Andre til aktivitet og
treening, sa man ikke mister for mange
faerdigheder, mens man er sya.

Vi saetter stor fokus pa syge barns un-
dervisning og deres udfordringer med at
komme tilbage i egen klasse. De skal hjzl-
pes bedre, ellers har de ikke en fair chance
i deres videre uddannelse.

Regeringen indgdr partnerskaber med
kommuner og regioner om de nye veje i
psykiatrien.

Pa delelementerne er der nappe i teo-
rien de store nyskabelser, men nu er der
en samlet plan med penge pa. Det er nyt.
Sa lige nu er jeg godt tilfreds.

N3, den indledning havde jeg faktisk
ikke taenkt her til Omhus stafet. Men den
gode nyhed fylder og skal gentages igen
og igen, sd planen kan gennemfares i ret-
te and. Jeg ville have skrevet om, hvorfor
jeg star, hvor jeg star i handicappolitiske
holdninger. Det bliver nu i en kort udgave:
Som meget ung moster til to piger med
psykisk udviklingshamning, er jeg vokset
op med, at alle i familien havde samme
vaerdi. Flere i familien fik deres uddannel-
se inden for den gamle szerforsorg. Det
havde jeg nu ikke taenkt mig at gentage.
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Men sadan blev det. For i Brejning kunne
man bade fa uddannelse, elevlzn og kost
og logi pa en gang.

Jeg glemmer aldrig min farste arbejds-
dag som forpraktikant. Madte op i privat
tgj, og fik at vide, at det kunne man ikke
arbejde i. Noget af det farste, jeg fik udle-
veret, var ngglen til “laederbzeltet”.

Det var ikke spor rart at skulle spaende
bgrn og unge fast til en stol eller et toilet.
Eller til lange naetter i deres senge.

Jeg er sd glad for, at vi ansatte nogle ar
senere selv bad om at fa den mulighed
afskaffet. Vi gnskede faglig udvikling og
ligevaerd, men ikke magt.

Jeg er i dag fortsat fuld af beundring til
de mennesker, der gennem mange ar fik
en hardhaendet behandling, og som alli-
gevel ikke baerer nag. Nogle led dog un-
der datidens trange vilkar og fik etiketten
“institutionsskadet” pa sig. | dag ville de
maske komme ind under PTSD diagnosen
pga. mange ars afsavn og undertrykken-
de hverdag. De fleste har i dag faet et
bedre liv med mere ligeveerd og respekt.

De senere ars svaere gkonomi har dog
faet noget udvikling til at lzbe baglaens.
Selv basale rettigheder tilsidesattes og
erstattes af ens tilbud. Det er fraveer af
ligevaerd.

God medmenneskelig omsorg, behand-
ling og udvikling kraever stor faglighed og
relevante normeringer.

STAFFETTEN:

Der er fortsat brug for et vagent gje eller to.
Derfor giver jeg stafetten videre til:

Ib Poulsen, direkter i Socialt Lederforum.



