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MENNESKER MED
UDVIKLINGSHÆMNING
- EN GRUNDBOG

Forord

Denne bog har været urimeligt længe undervejs. Den var planlagt til udgivelse i anledning af 25-året for, at det daværende Aarhus Amt 2. januar 1989 kunne åbne Oligofreniklinikken, som var et særligt psykiatrisk behandlingstilbud til udviklingshæmmede mennesker, og som jeg de næste 25 år var leder af.

I løbet af kort tid efter klinikkens åbning oversvømmedes vi med forespørgsler fra det ganske land om psykiatriske problemstillinger, især fra pædagoger og sagsbehandlere, læger og psykiatrisk personale i almindelighed og ikke mindst pårørende. Der var ikke andre steder, der tilbød den hjælp, man efterspurgte. Det var baggrunden for, at Oligofreniforeningen for sine små midler og med hjælp fra Landsforeningen LEV i 1995 etablerede Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshæmning, der gennem tilknytningen til klinikken kunne forene teoretisk viden med praktiske psykiatriske erfaringer fra den virkelige verden.

Begyndelsen var beskeden: Med frivillige, ulønnede medarbejdere kunne vi tilbyde en ugentlig åbningstid på to timer efter arbejdstid, men meget kunne også klares telefonisk eller via internettet, der efterhånden var ved at få en vis udbredelse. Med stolthed kunne vi konstatere, at Oligofreniklinikken og videnscentret var de første institutioner under Aarhus Amt, der havde sin egen, omend primitive, hjemmeside. Amtet og psykiatriledelsen bakkede moralsk op om projektet, dog med den tilføjelse, at det ikke måtte koste mere end udgiften til et lille skilt. Det overholdt vi.

Det lykkedes nemlig gennem den næste snes år at opnå en bevilling fra Sundhedsministeriet, der muliggjorde centrets drift med amtet og senere regionen som driftsherre. Der kunne ansættes lønnet og professionelt personale, der kunne stå for systematisk vidensindsamling og som kunne formidle denne viden på det ekspanderende internet, i tidsskriftet VIPU Viden, i andre udgivelser og på utallige kurser i hele landet. I centrets regi kunne psykologer tilbyde samtaleforløb med udviklingshæmmede mennesker, hvilket var en højt værdsat funktion.

I forbindelse med strukturreformen i 2007 overgik ansvaret for psykiatrien imidlertid fra amterne til de nyoprettede regioner, bl.a. Region Midtjylland. Det medførte på lidt længere sigt drastiske forringelser af oligofrenipsykiatrien, og dermed for de mennesker, den betjente.

Den bog, du sidder med, var, som nævnt, tænkt som et led i markeringen af 25-året for oprettelsen af Oligofreniklinikken. I foråret 2014 meddelte Region Midtjylland imidlertid Sundhedsministeriet, at man med henblik på bedre behandling af patienterne ikke kunne videreføre videnscentret, der derefter måtte lukke og slukke, og arbejdet med bogen gik i stå. En ansøgning til ministeriet om støtte til et center drevet af Oligofreniforeningen blev afslået. Oplysning, vidensformidling, forskning og metodeudvikling vedrørende psykiatri og udviklingshæmning blev således nedprioriteret.

For at undgå, at 25 års erfaringer og opsamlet viden gik til spilde, etablerede Oligofreniforeningen i 2016 Center for Oligofrenipsykiatri, uden sikkerhedsnet og uden offentlig støtte. Med nogle års forsinkelse kunne arbejdet med bogen genoptages.

Den manglende offentlige forståelse for betydningen af det arbejde, der udføres i centret, er formentlig et udtryk for, at udviklingshæmmede mennesker, særligt dem, der oven i udviklingshæmningen har en psykisk lidelse, ikke har særlig politisk bevågenhed. Der er bygget mange og flotte bosteder og de fysiske rammer for de borgere, der er henvist til at bo sådanne steder, er af høj klasse sammenlignet med forholdene i andre lande. Personalenormeringen er, internationalt set, høj, og afviklingen af de store centralinstitutioner har utvivlsomt haft stor betydning for mulighederne for at leve et liv så nær det normale som muligt, som målsætningen lød engang.

Men med nedlæggelsen af de store institutioner fulgte også et tab af faglighed. De højt specialiserede funktioner, man havde opbygget gennem årene, kunne kun i begrænset omfang videreføres af de nu nedlagte amter, og efter den seneste kommunalreform i 2007 er atomiseringen af specialviden yderligere forstærket.

Stort set alle specialfunktioner er ramt. Som eksempel skal nævnes oligofrenipsykiatrien, som er det område, jeg kender bedst. I 1995, og gentaget i 2003, anbefalede Sundhedsstyrelsen, at området opprioriteredes, bl.a. ved etablering af små sengeafdelinger, hvor komplicerede psykiatriske problemstillinger kunne udredes på et højere fagligt niveau. (Kvalitetsmålsætninger for voksenpsykiatrien, Sundhedsstyrelsen 1995.)

På det tidspunkt havde en halv snes danske voksenpsykiatere  udviklingshæmning  som hovedarbejdsområde. I dag kan antallet tælles på en hånd. Medregnes pensionister med sammenlagt et halvt århundredes erfaring indenfor området, får man kun brug for yderligere et par fingre, og det må konstateres, at Sundhedsstyrelsens anbefalinger slet ikke er fulgt.

Det er der formentlig flere grunde til. En af dem kan være, at udviklingshæmmede mennesker og deres pårørende i modsætning til mange andre handicap- eller patientgrupper ikke udgør en højtråbende forsamling, der påkalder sig politikernes og offentlighedens interesse. Selv om det er blevet bedre, er der ingen prestige i at være udviklingshæmmet eller at have et barn med udviklingshæmning. Sagt meget forenklet: Der er ikke mange stemmer i udviklingshæmning.

En anden grund er utvivlsomt, at udviklingshæmning i mange fag opfattes som et lavstatusområde. Det gælder bl.a. i lægeverdenen, hvor psykiatrien prestigemæssigt er det speciale, der rangerer lavest i hierarkiet, og hvor oligofrenipsykiatere vistnok repræsenterer bunden. At dette kan medføre rekruteringsproblemer er indlysende.

Det her sagte gælder lægeområdet, som er det, jeg kender bedst, men psykologer, pædagoger, sygeplejersker og andre sundhedspersoner kan berette om lignende problemer.

Sådan har det ikke altid været. Faktisk har Danmark været et foregangsland i forhold til udviklingshæmning. I 1964 stiftedes IASSID (International Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities) ved en stor kongres, der afholdtes i København (og som medførte systemeksport af, hvad der i dag ville svare til milliarder af kroner). Mere end tusind videnskabsfolk fra hele verden deltog og i følgende 30-40 år var Danmark blandt de førende nationer på området. I dag er Danmark udenfor dette internationale samarbejde, og i kredsen af medlemslande er der forbløffelse over, at et rigt velfærdssamfund som det danske ikke kan afse midler til betaling af det beskedne medlemskontingent.

I det årtusinde, vi nu befinder os i, er det gået rask tilbage. Mens udviklingshæmning siden 1800-tallet har været en naturlig og nødvendig del af det psykiatriske pensum ved danske universiteter, gled det ud af lærebøgerne, og man kan blive læge i Danmark uden nogensinde at have hørt om, endsige mødt, voksne udviklingshæmmede mennesker. Retfærdigvis skal dog nævnes, at udviklingshæmning omtales i nogle af de nyeste lærebøger.

Et andet eksempel: For en halv snes år siden inviteredes vi til at stå for en europæisk kongres om udviklingshæmning og sundhedsproblemer, et projekt, der krævede samarbejde på universitetsniveau. Trods flere rykkere forblev vore opfordringer til et samarbejde med universitetet ubesvarede, og den velbesøgte kongres med deltagere fra hele Europa afholdtes i stedet andetsteds.

Er den ringe offentlige opbakning til udvikling af oligofreni som et attraktivt arbejdsområde med mange spændende udfordringer et resultat af, at danske fagfolk ikke interesserer sig for de udviklingshæmmede, eller skyldes områdets lavstatus en begrænset politisk bevågenhed? Og hvorfor skulle man kaste sig over et fagområde, hvor der ikke er stillingsmæssige fremtidsmuligheder? Det er lidt det klassiske spørgsmål om, hvad der kom først, ægget eller hønen. Hvor begynder og slutter en ond (eller god) cirkel? Og hvem stikker en kæp i hjulet, og får det til at dreje den anden vej?

I andre europæiske lande har det kunnet lade sig gøre. I Norge, der med hensyn til afvikling af storinstitutioner med nogle års forsinkelse ligner Danmark, er det, trods store geografiske udfordringer, lykkedes at opbygge en omfattende helsetjeneste for udviklingshæmmede mennesker, som vi kun kan drømme om i Danmark. I Holland har man ved universitetet i Rotterdam etableret en uddannelse for læger, der specialiserer sig i udviklingshæmning. I dag har det nederlandske selskab for oligofrenilæger mere end 150 medlemmer. I Skotland, England, Wales og i Irland er udviklingshæmning en naturlig del af de områder, der undervises i på universiteterne. Der er professorater i fagene og en imponerende videnskabelig aktivitet. Her er ikke tale om lavstatus.

Den foreliggende bog er den første dansksprogede globale fremstilling af problemstillinger i forbindelse med psykisk udviklingshæmning siden overlæge Annalise Duponts bog, der udkom i 1987. (Dupont, A.: Mental retardering. Lægelige, sociale og pædagogiske aspekter ved åndssvaghed. Munksgaard 1987). Det er udgivernes håb, at teksterne i den kan bidrage til at belyse den kompleksitet og den tværfaglige tilgang, mødet med det udviklingshæmmede menneske indbyder til. Kan den oven i købet medvirke til, at nogen får den ide, at der også i Danmark er behov for specialiserede enheder, der kan medvirke i de komplicerede udredninger, der ofte er behov for, er et væsentligt formål opnået. Kan den tjene som inspiration for den enkelte, der har med udviklingshæmmede mennesker at gøre, er et andet mål nået.

Bogen består af bidrag fra fagfolk, som redaktionen har ment kunne bidrage med relevant viden. Der er ikke tilstræbt en stilistisk ensartethed og hver fugl synger med sit næb. Helheden hæfter redaktionen for.

Vi er taknemmelige for de enkelte forfatteres bidrag men benytter også lejligheden til at takke Sundhedsministeriet for, at det var muligt overhovedet at gå i gang med arbejdet. For uvurderlig støtte ved færdiggørelsen takker vi Oligofreniforeningen.

Speciallæge og centerleder, Kurt Sørensen.
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En introduktion til udviklingshæmning
Af Kurt Sørensen, speciallæge i psykiatri og Per Lindsø Larsen, mag. art. i psykologi
En vanskelighed ved at skrive en bog som denne er: hvad skal de mennesker, den handler om, kaldes? Da den første institution for særlig svagt begavede blev åbnet i 1855, hed den ”Helbredelsesanstalten for svagsindige og idiotiske børn” der i 1862 blev til ”Idiotanstalten”. På det tidspunkt var idiot en helt almindelig og ikke værdiladet betegnelse for de mennesker, vi skriver om. I dag bruges betegnelsen som et skældsord, og sådan er det gået med en række andre betegnelser. Tænk blot på ordet ”åndssvag”, som ud fra en sproglig betragtning mest præcist fortæller, hvad det drejer sig om, nemlig mennesker, der er svage i ånden.
Blandt ord, der betegner det samme, kan nævnes åndssvaghed, evnesvaghed og psykisk udviklingshæmning, eller blot udviklingshæmning. I den gamle Bistandslov kom man udenom det sproglige problem ved at tale om ”mennesker med vidtgående psykisk/fysisk handicap”. I den nu gældende Servicelov tales om personer med ”varig og betydeligt nedsat psykisk funktionsevne”. I Socialstyrelsen er den nyeste sproglige formulering ”mennesker med betydeligt nedsat kognitiv funktionsevne”.
Mens andre minoritetsgrupper har taget folkelige mindre flatterende betegnelser til sig og gjort dem til acceptable dagligdags ord, f.eks. homoseksuelle, der kalder sig bøsser, og muskelsvindspatienter, der bliver til ”muskelsvindlere”, synes vi ikke at have en tilsvarende humoristisk afvæbnethed i forhold til denne bogs emne. Det nærmeste er en mor, der med inspiration fra Monrad og Rislund, kalder sin søn ”alternativt begavet”.
Mere poetisk er det udtrykt af Selma Lagerlöf, der i ”Jerusalem” taler om ”en pige, hvis forstand er hos Gud” eller af den franske general de Gaulle, der sagde til sin hustru, da deres datter med Down Syndrom døde: ”Nu er hun som de andre”.
Vi har valgt i denne bog at bruge betegnelsen ”mennesker med udviklingshæmning” eller ”udviklingshæmmede mennesker”. I lægelige sammenhænge vil man støde på medicinsk prægede fremmedord som ”mental retardering” og ”oligofreni”, men meningen er den samme.
Definitioner
Udviklingshæmning (mental retardering) har i løbet af det 20. århundrede ikke været et fast defineret begreb. I ingen af de love, der har haft udviklingshæmmede mennesker som målgruppe, f.eks. åndssvageloven fra 1934 og den senere åndssvagelov fra 1959, er det således defineret, hvad det vil sige at være åndssvag. Når man i en senere tids love som Bistandsloven eller Lov om Social Service taler om henholdsvis ”mennesker med vidtgående psykisk/fysisk handicap” eller om ”personer med varigt og betydeligt nedsat psykisk funktionsevne”, ligger der ikke heri nogen klar afgrænsning.
Den lidt arbitrære afgrænsning af, hvad der forstås ved udviklingshæmning, eller ved den betegnelse, der brugtes tidligere, åndssvaghed, afspejles i de opgørelser over udviklingshæmmede mennesker, man i løbet af det 20. århundrede har forsøgt at foretage.
Omkring det forrige århundredeskifte opfattedes udviklingshæmning (idioti og imbecilitet) som en degenerationstilstand. ”Naar Hjernens Udvikling lider Skade i høj Grad enten ved et meget sygeligt Anlæg eller ved en betydelig Hjernesygdom enten i det intrauterine eller meget tidlige Afsnit af Livet efter Fødslen, faa vi de højeste Grader af Degenerationen, Idiotien eller Imbeciliteten. Grænsen mellem disse to Kategorier er ganske vilkaarlig, for nogle Forfattere er Taleevnens Udvikling, saa at kun de, der ikke kunne lære at tale nogenlunde ordentligt, regnedes til Idioterne, andre sætte maaske Grænsen noget højere op, saa at de, der nogenlunde kunne lære at deltage i Livets Gerning, regnes til de imbecile, de, der aldeles ikke kunne det, til Idioterne.” (A. Friedenreich: Kortfattet speciel Psykiatri, Kbh. 1891).
Ved folketællingerne i 1901, 1911 og 1921 forsøgte man at få et overblik over, hvor mange åndssvage mennesker, der fandtes i Danmark (tabel 1).
Tabel 1. Antal åndssvage under offentlige anstalter og åndssvage registrerede ved folketællinger 1901-1921
[image: image]
*Under offentlige anstalter henregnedes sådanne, der udelukkende var oprettede for abnorme, og som stod under offentligt tilsyn. Kilde: Danmarks Statistik.
Det er bemærkelsesværdigt, at folketællingsskemaerne, i hvert fald uden for institutionerne, udfyldtes af lægmænd. Tilsyneladende har den almindelige befolkning ret konstant over en 20-årig periode opfattet ca. 1,5 promille af befolkningen som så afvigende, at de kunne karakteriseres som åndssvage. Det tal ligger langt under, hvad moderne epidemiologiske undersøgelser dokumenterer. Dette hænger naturligvis sammen med en ændret dødelighed blandt udviklingshæmmede, men det må nødvendigvis også afspejle en ændret opfattelse hos befolkningen af begrebet åndssvaghed. At det normale har vide rammer.
I 1936 definerede tidens førende danske psykiater August Wimmer åndssvaghed (oligofreni) som ”en medfødt (nedarvet) eller i tidligste Aar erhvervet sjælelig Defekttilstand, som i første Række rammer Forstandslivet, men som dog alleroftest ledsages af mere eller mindre udtalte Forstyrrelser på Følelses- og Handlings-Driftslivets Omraade. Forstandsmanglerne er imidlertid det mest bestemmende – klinisk, diagnostisk, praktisk-pædagogisk og socialt – i modsætning til Forholdet ved Psykopatierne.” (August Wimmer: Speciel klinisk Psykiatri for Studerende og Læger, Kbh. 1936).
August Wimmers opfattelse af åndssvaghedsbegrebet har med mindre sproglige variationer været den fremherskende i Danmark indtil 1974, hvor WHO definerede mental retardering som ”en tilstand med bremset eller ufuldstændig udvikling af forstanden specielt karakteriseret ved nedsat intelligens af en sådan natur eller grad, at der er behov for lægelig behandling, anden speciel service eller træning”. (International Classification of Diseases, ICD-8). Det var den definition, der var gældende, da Statens Åndssvageforsorg blev nedlagt i 1980. Antallet af åndssvage, svarede nøje til antallet af klienter under Forsorgen. Kunne man nemlig klare sig uden Forsorgens tilbud, kunne man ikke være åndssvag, og havde man på den anden side brug for forsorg, måtte man være åndssvag. Man kan på en måde sige, at den anvendte definition var en såkaldt tautologi.
Allerede en halv snes år senere ændredes WHO’s definition (ICD-9) til, at ”mental retardering er en tilstand præget af 1) intellektuel funktionsevne klart under gennemsnittet og 2) manglende evne til at leve op til det omliggende samfunds krav til socialt funktionsniveau.” Også denne definition er problematisk. Eksempelvis fandtes talrige, meget svagt begavede mennesker, som levede i ægteskab med måske lidt bedre fungerende partnere, som var i stand til at ernære familien ved arbejde i et mindre teknologisk-videnskabeligt præget samfund. Her vil den svagt begavede definitionsmæssigt høre til normalområdet, mens begge ægtefæller måske i et stærkt uddannelseskrævende samfund vil blive opfattet som mentalt retarderede.
I WHO’s nyeste definition fra 1994 (ICD-10) er mental retardering ”…en tilstand af forsinket eller mangelfuld udvikling af evner og funktionsniveau, som normalt viser sig i løbet af barndommen, og som bidrager til det samlede intelligensniveau, dvs. de kognitive, sproglige, motoriske og sociale evner og færdigheder”.
Det betyder, at mental retardering definitionsmæssigt i løbet af blot 20 år skiftevis har været et lægeligt, et socialt og et psykologisk anliggende. Det afspejles bl.a. i, at udviklingshæmning er udgået af det psykiatriske pensum, nutidens læger eksamineres i. Forholdet skal tages i betragtning, når man vurderer demografiske og statistiske opgørelser over forekomsten af udviklingshæmning.
Uanset hvilken definition, der lægges til grund, er udviklingshæmning altså en tilstand, hvor nedsat intelligens er et dominerende symptom. Dette rejser naturligt spørgsmålet: Hvad er intelligens?
Blandt nogle af de forslag, der gennem tiderne er fremsat kan nævnes:
• Intelligens er et individs almindelige evne til bevidst at indstille sin tænkning på nye fordringer; det er en almen åndelig tilpasningsevne til nye opgaver og livsvilkår (W. Stern).
• Intelligensen karakteriseres særligt ved evnen til at kombinere forestillinger til en meningsfuld helhed (H. Ebbinghaus).
• Intelligens består af to elementer: perceptionen (dvs. opfattelsen) af den ydre verden og en overvejende og udvælgende hukommelse af disse udtryk (A. Binet).
• Et individ er intelligent i samme grad, som det er i stand til at tænke abstrakt (L. Terman).
Den amerikanske psykolog Edward L. Thorndike foreslår, at der overvejende er tre klasser af situationer, i hvilke det, man betegner som intelligens, viser sig.                                                                                             
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