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Indledning

Voksne udviklingshaemmede har hgrt ind under den samme lovgivning som resten af
befolkningen siden de fik undervisningsret og undervisningspligt i 1980, samtidig med at
andsvageforsorgen blev udlagt til amter og kommuner, (Kirkebaek, 2007, s. 17). Denne
ret til selvbestemmelse og ligeveerdighed blev yderligere understreget af FN’s menne-
skerettighedskonvention for personer med handicap, som blev vedtaget pa FN’s
Generalforsamling den 13. december 2006, (Holmskov, 2007, s. 4). | Vejledning nr. 8 til
Serviceloven, som blev offentliggjort 1. juli 2010, indskeerpes kommunalbestyrelsens og
det paedagogiske personales pligt yderligere til at have forstaelse for og indlevelse i det
enkelte menneskes konkrete livssituation og arbejde med udgangspunkt i borgerens
veerdiseet — og ikke i personalets - uanset hvilke paedagogiske principper der arbejdes
efter! (Den danske regering, 2010, Vejledning nr. 8 til serviceloven, s. 7).

Det er let at vaere enig i, at den bagvedliggende intention er sympatisk. Men lovtekstens
udformning medfgrer samtidig, at jeg som ansat i kommunens bo- og naboskab for
voksne udviklingsheemmede konstant ma have mine etiske grundveaerdier og social-
paedagogiske praksis under lup, fordi jeg har omsorgspligt og ind imellem star i et
dilemma, med valget imellem omsorgssvigt pa den ene side eller omsorgstvang pa den
anden. "I Serviceloven er der ikke taget hojde for borgere, der har sa ringe sprog og
omverdensforstaelse, som vores!” Kunne man fristes til at taenke, idet den reelle
udviklingsalder for en dels vedkommende ligger pa under 3 ar. Ved hjaelp af en
neuropsykologisk profil, som jeg har leert at udarbejde pa et grundkursus i neuro-
paedagogik, kan jeg, sammen med mine kollegaer, bedemme den enkelte borgers
udviklingsalder ret preecist, (Freltofte, 2002). - Og ingen stiller jo spargsmalstegn ved
paedagogens ret til at bestemme over vuggestuebgrn, som hun har i sin vareteegt. Men i
mit paedagogiske arbejde med voksne udviklingshaemmede, som heller ikke er i stand til
at overskue konsekvensen af deres handlinger, fordi udviklingsalderen er som
vuggestuebgrns, forventes det af mig, at jeg tager fuldt ansvar for situationen, samtidig
med at jeg overlader beslutningen til den udviklingshaemmede. Det komplicerer den

socialpaedagogiske opgave og mine etiske overvejelser betydeligt:



For nar voksne udviklingshaemmede har ret til selvbestemmelse, betyder det sa ogsa,
at Tove ma drikke sig fuld hver dag? Hvad gar jeg, nar John og Line bliver keerester, og
Johns forstaelse af kaeresteforholdet er at presse Line til sex, han har set i en porno-
film, selvom huni sin psykiske udvikling, kun er naet til at lege far, mor og barn med
dukkerne? Og er det overhovedet muligt for mig at give Kurt selv- og medbestemmelse
med henblik pa at forage hans livskvalitet, nar han naesten ikke har noget sprog?
Samtlige spargsmal er almindeligt kendte problemstillinger i det socialpeedagogiske
arbejde med voksne udviklingsheemmede.

FN’s Konvention om rettigheder for personer med handicap cementerer et
paradigmeskifte i handicappolitikken, ved at ga fra "bare” at handle om “god vilje” til at
basere sig pa lige rettigheder, veerdighed, inklusion og forebyggelse af diskrimination,
blandt andet pa baggrund af spargsmalet, om det overhovedet er muligt at sikre et
veerdigt liv, samtidig med at retten til selvbestemmelse kreenkes, (Ellingsen, 2010, s.
22). Jeg er helt enig i, at et veerdigt liv afhaenger af selvbestemmelse. Men jeg er
samtidig i tvivl om ikke retten til selvbestemmelse lige sa vel kan resultere i omsorgs-
svigt og et uveerdigt liv, i de tilfaelde hvor borgeren ikke er mentalt rustet til at forvalte
den. FN’s Konvention om rettigheder for personer med handicap insisterer pa at retten
skal geelde i alle forhold, uanset den udviklingsheemmedes reelle udviklingsalder og
omverdensforstaelse, og det strider imod min forstaelse af udviklingshaeemmede med
sveer psykisk funktionsnedsaettelse, som min sunde fornuft siger mig har behov for
samfundets beskyttelse og hjeelp til at fa deekket de grundlaeggende behov, som de ikke
selv kan forudse, forsta eller overskue konsekvensen af at negligere. Derfor vil jeg
forsgge at finde ud, af hvordan jeg, som paedagog, bedst muligt varetager interesserne
for denne gruppe borgere, samtidig med at jeg respekterer deres ret til selvbestem-

melse.

Problemformulering:
"Reelt er sveert psykisk udviklingshaemmede ikke kompetente til at tage ansvar for eget
liv og forvalte selvbestemmelsesretten, selvom de formelt horer ind under den samme

lovgivning som den evrige befolkning. Hvordan kan man, som paedagog, arbejde



reflekterende i denne sammenhaeng med henblik pa at udvikle borgerens feerdigheder

0g skabe storst mulig livskvalitet?”

Lovgrundiag

Ifalge Serviceloven §81, §104, §107 og §108, (Den danske regering, 2008), FN's
Konvention om rettigheder for personer med handicap, (Holmskov, 2007, s. 4),
Salamankaerklaeringen, (Verdenskonferencen om Specialundervisning, 1994), og Lov
om specialundervisning for voksne §1, (Den danske regering, 2000), har
kommunalbestyrelsen, repraesenteret ved kommunens paedagogiske personale og
plejepersonale, pligt til at yde en saerlig indsats overfor voksne med fysisk og/eller
psykisk funktionsnedsaettelse og tilbyde aktiviteter og bo- og samveerstiloud, som
kompenserer for funktionsnedsaettelsen og opretholder eller forbedrer borgerens
personlige faerdigheder og livsvilkar, med henblik pa at og give de bedst mulige
udviklingsbetingelser og sikre at borgeren, sa vidt det er muligt, opnar lige muligheder
og samme rettigheder som andre mennesker inden for omrader som uddannelse,

arbejde og socialt liv, (Holmskov, 2007, s. 4).

Malgruppe
Malgruppen for min undersggelse er voksne udviklingshaemmede pa 18-70 ar.

Afgraensning
Min undersggelse geelder voksne udviklingshaemmede med en reel udviklingsalder pa 4

ar og derunder.

Definition af psykisk udviklingshaamning

Psykisk udviklingsheemning, ogsa kaldet oligofreni, evnesvaghed eller mental
retardering, (for brugte man ogsa betegnelsen andssvag, men det blev eendret, fordi
ordet med tiden kom til at indga i det danske sprog som et skaeldsord), defineres af
World Health Organization, (WHO), som en tilstand af forsinket eller mangelfuld
udvikling af evner og funktionsniveau, som er medfgdt og normalt viser sig i lebet af den
tidligste barndom, og som bidrager til det samlede intelligensniveau, dvs. de kognitive,

sproglige, motoriske og sociale evner og feerdigheder, (Holmskov, 2007, s. 6).



Funktionsnedsaettelsen begreenser den udviklingshaemmedes evne til at reesonnere, og
der kan desuden veere folelsesmaessige og/eller adfeerdsmaessige problemer og/eller
ledsagehandicap, som f.eks. autisme, spastisk lammelse, epilepsi, sansedefekter eller
medfadte misdannelser, (Den store danske, 2010). Tidligere blev psykisk funktionsned-
seettelse inddelt efter sveerhedsgrader, (se bilag 1, s. 47), men i dag ved man, at intelli-
gens ikke ngdvendigvis er en konstant starrelse, at der findes mange former for intelli-
gens, og at den udviklingsheemmedes fysiske og psykiske udviklingsmuligheder ikke
bare afhaenger af den pagaeldendes medfadte potentiale, men i lige sa hgj grad er
afhaengig af undervisning og opveekst i et anerkendende miljg med gode rammer for
kommunikation og opbygning af sociale relationer, praecis som det gaelder for alminde-
lige barn.

Definition af neuropaedagogik

Neuropaedagogik er en paedagogisk metode, inspireret af neuropsykologiens
grundleegger, den russiske psykolog og laege Alezander Romanovich Luria (1902-77),
som bruges til undervisning og behandling af personer med beskadigelse af hjernen.
Neuropaedagogik er funderet i den kognitive psykologi ud fra en teori om, at det enkelte
menneskes dannelse bade pavirkes af opveekstvilkar og dysfunktion i hjernen, sa der
ma kompenseres for begge dele for at skabe udvikling. Neuropaedagogik tilrettelaegges
individuelt, pa baggrund af den enkeltes neuropsykologiske profil, som kortleegges ved
hjeelp af flere forskellige observationer og undersggelser af personens funktionsniveau,
heriblandt orienteringsevne, social funktion, opmaerksomhed, kommunikation og hu-
kommelse, med henblik pa at finde frem til de bedst fungerende omrader af hjernen, og
tilrettelaegge peedagogikken og personens hverdag, sa mest mulig information og ind-
leering kommer til at forega igennem dem, og nederlag sa vidt muligt undgas, (Den store
danske, 2010).

Metoder

Som grundlag for udarbejdelsen af denne opgave har jeg deltaget i kurser og traening i
anvendelse af neuropeedagogik, leest relevant lovgivning, faglitteratur, videnskabelige
undersggelser, fulgt debatten om udviklingsheemmedes vilkar i dagspressen og sagt pa

internettet. Jeg har desuden fart korrespondance med forfatter og neuropsykolog



Susanne Freltofte, (se bilag 2, s. 48), interviewet paedagog Inge Woller fra Bo- og
naboskab Susa-Holmegaard med 21 ars erfaring i arbejde med voksne
udviklingsheemmede, interviewet ergoterapeut Lars Bo Andersen, www.ergotherapie-
ds.de, som har 15 ars erfaring i arbejde med psykisk udviklingsheemmede med
sensoriske og/eller neuro-logiske vanskeligheder og/eller psykiatrisk overbygning,
interviewet Lise Kyllingsbeek fra Servicestyrelsens Center for Social Service,
Handicapenheden i Ringsted, som er specialist i fortolkning af FN’s Konvention om
rettigheder for personer med handicap i forhold til mennesker med sveer psykisk
funktionsnedseettelse, fart korrespondance med seksualvejleder Steen H. Hansen fra
Seksualradgivning ULF, Udviklingshaeemmedes Landsforbund, (se bilag 3, s. 50) og
interviewet seksualvejleder Torben Pedersen Winther fra Bo- og naboskab Susa-
Holmegaard.

Udviklingshaemning i historisk- og samfundsmaessigt perspektiv

Da de udviklingshaemmede allerede i middelalderen blev betragtet som veerdige
mennesker, er det grundlaeggende princip i FN’s Konvention om rettigheder for
personer med handicap, som handicappolitikken bygger pa ikke nyt. Men ogsa overtro
var fremherskende i 1500-tallet, sa en stor del af befolkningen var bange for at omgas
de udviklingsheemmede i den tro, at de var besatte. Bortset fra at det blev accepteret, at
de tiggede i byerne, matte de derfor bo og klare sig alene. Men senere, i 1800-tallet,
vandt det kristne livssyn frem, samtidig med at man indenfor leegeverdenen gjorde store
videnskabelige fremskridt, som aendrede forstaelsen af psykisk funktionsnedseettelse
markant, s& man begyndte at opfatte det som en slags sygdom, der maske kunne hel-
bredes. Derfor blev de farste store centralinstitutioner for psykisk syge og handicappede
bygget pa den tid, og drevet pa hospitalslignende vilkar, med plejepersonale under
ledelse af laeger. Men holdningen til udviklingshaeemmede aendrede sig igen, hen mod
slutningen af 1800-tallet, denne gang foranlediget af naturhistoriker Charles Robert
Darwins (1809-1882) bergmte bog " The Origin of Species by Means of Natural
Selection’, oversat pa dansk til "Om Arternes Oprindelse ved Kvalitetsvalg eller ved de
heldigst stillede Formers Sejr i Kampen for Tilveerelsen”, som udkom i 1859. Da bogen
forkastede skabelsesberetningen i Bibelen, gav den anledning til udbredt debat, ogsa i
den almindelige befolkning, (Wikipedia, 2010), og for de udviklingsheemmedes vedkom-



mende farte det desuden til, at man begyndte at opfatte dem som arvemaessigt mindre-
veerdige, og frygte at udbredelsen af deres degenererede arveanlaeg kunne fare til
civilisationens undergang. Derfor vedtog man i Danmark, som det fgrste land i Europa,
Sterilisationsloven i 1929, og tvangssteriliserede herefter 11.000 udviklingshaemmede i
arene 1929-67, (Kirkebaek, 2007, s. 16). | 1959 vedtog man desuden Lov om Forsorgen
for Andssvage og andre szerligt svagt begavede. Beretningerne om den behandling af
udviklingsheemmede der herefter fandt sted, under Statens Andssvageforsorg, er tung
leesning for oplyste mennesker med vore dages syn pa psykisk funktionsnedsaettelse:
Ghettoiserede udviklingshaeemmede stuvet sammen som burhgns, tvangsmedicinerede,
fastspaendte, bespist og badet pa samleband, uden omsorg eller adspredelse, (Vaaben,
2010, synet pa udviklingshaemmede er pa vej tilbage til fortiden, side 1). Det var almin-
deligt at bade voksne og bgrn, helt ned i 6 ars alderen, fik "det hvide snit”, hvis de var
besveerlige, selvom mange dode af det, og der ikke forela dokumenterede resultater for
berettigelsen af indgrebet, (Vaaben, 2010, udviklingsheemmede bgrn fik det hvide snit,
side 1). Sundhedsminister Bertel Haarder, som tager skarpt afstand fra det menneske-
syn, der tilsyneladende dengang var udbredt, efterrationaliserer pa denne made:
"Forklaringen er jo, at man langt op mod vor tid ikke sa udviklingshaeemmede og psykisk
syge som ligeveaerdige mennesker. Man sa deres liv som veerdilose”, (Vaaben, 2010,
Udviklingshaemmede bgrn fik det hvide snit, s. 1).

Afslgringerne bliver ikke mindre rystende af, at det senere er kommet frem, at mange
normalt begavede mennesker ogsa endte under andssvageforsorgen, og fik deres liv
gdelagt, pga. helt andre og meget mindre problemer, som f.eks. ordblindhed eller
epilepsi, der dengang fejlagtigt blev diagnosticeret som udviklingshaemning, (Vaaben,
2010, Mange normalt begavede kom under &ndssvageforsorgen, s. 2).

"Nar man var ansat i andssvageforsorgen, gik der ikke ret lzenge, for man tog det som
en selvfalge, at de havde darlige forhold!” Forklarer Inge Krogh, der blev ansat som
laege i Statens Andssvageforsorg pa Fyn i 1962, og i arene derefter, sammen med en
reekke yngre laeger, forsogte at forbedre forholdene for de udviklingsheemmede, blandt
andet ved at argumentere imod fastspaending af beboerne, (Vaaben, 2010, Man

veaenner sig til det grimme, s. 1).



Pa mit arbejde, i kommunens bo- og naboskab for voksne udviklingsheemmede, er der
stadig bade beboere og personale som kan berette om, hvordan det var at leve og
arbejde under Statens Andssvageforsorg dengang. - Og set i det lys, ser vilkarene for
voksne udviklingsheemmede i vore dage ud som det rene Schlaraffenland. Lovgiv-
ningsmaessigt bor de ikke leengere pa institution, men i eget hjem, i hver deres lejlig-
hed. P4 min arbejdsplads er borgerens "eget hjem” f.eks. 22 1-vaerelses lejligheder
fordelt pa 4 afdelinger, som har hvert et faellesrum med dagligstue, spisekgkken og
personale dagnet rundt. Der er fokus pa paedagogens kompetenceudvikling, den
overordnede malsaetning er at imedekomme den udviklingshaemmedes ret til selvbe-
stemmelse og livskvalitet, der bliver udarbejdet handleplaner, bade i samarbejde med
borgeren selv, hvis det er muligt, og eventuelle pararende, med henblik pa at tilpasse
den paedagogiske statte borgerens behov for forudsigelighed, struktur, og/eller
handtering af adfeerdsproblemer. Hvor der for var tradition for fastspaending og
tvangsmedicinering med beroligende medikamenter, bliver der i dag givet plads til
kommunikation, vedligeholdelse af faerdigheder og den udviklingshaemmedes person-
lige udvikling gennem beskeeftigelse pa kommunens sociale virksomheder eller szerlig
tilrettelagt ungdomsuddannelse. Sa det er ikke leengere viljen til lydherhed og ind-

levelse i den enkelte borgers livssituation der mangler.

Padagogens praksis og etik

Til hverdag er jeg, som psedagog, i arbejdet med sveert psykisk udviklingshaemmede,
underlagt Serviceloven, (Den danske regering, 2008), og har derfor pligt til at sarge for,
at borgeren far den ngdvendige statte, omsorg og tiloud om aktiviteter som opretholder
eller forbedrer hans feerdigheder og livsvilkar. Udover det paedagogiske arbejde, har jeg
i den forbindelse ogsa en del praktiske opgaver, som bestar i at hjaelpe den
udviklingsheemmede med de ting, han ikke selv kan klare. Det kan f.eks. veere personlig
hygiejne, pakleedning, madlavning, tajvask, kersel til og fra dagtilbud, leege, tandlaege,
frisar, fysioterapeut, fritidsbeskaeftigelse m.v. Dertil kommer opgaver, som vedrarer
borgeren, uden hans deltagelse, sa som at fare regnskab over hans gkonomi, justering
af hans handleplan, udarbejdelse af strukturplaner og billedmateriale til strukturbager,
udarbejdelse af hans neuropsykologiske profil, test af hans udviklings-alder, og ikke
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mindst samarbejde med hans pargrende, mine kollegaer og tveerfaglige

samarbejdspartnere som blandt andet bestar af emails, opringninger eller mader.

Da borgeren, pa stort set alle omrader af sin livsfarelse, er afhangig af min indsats, og
ikke kan klare sig uden, er mit arbejde praeget af et stort personligt ansvar. Ifglge loven
har jeg pligt til at give borgeren selv- og medbestemmelse, sa vidt det er muligt, med
henblik pa at gge hans livskvalitet. Men samtidig med at jeg er hans omsorgsgiver, er
jeg ogsa bade hans normseetter, kontroller og fortrolige, med kendskab til hans inderste
privatliv, og mulighed for at overvage ham naesten dggnet rundt, uden at han selv har
valgt mig til opgaven. Derfor bliver forholdet imellem os aldrig jeevnbyrdigt, uanset hvor
godt jeg mener det eller gor mit arbejde — og derfor er det saerdeles vigtigt, at jeg er
bevidst om mit menneskesyn og reflekterer over mine grundlaeggende etiske vaerdier,
idet jeg har pligt til at seette hans veerdisaet over mit eget — og opgaven fra min side
bade kraever bevidsthed om min habitus og hgj moral.

Kommunikation

Udover at give den ngdvendige omsorg og statte i dagligdagen anser jeg det
paedagogiske arbejde med at motivere borgeren til at forbedre sine evner til at
kommunikere og opbygge sociale relationer som en af mine vigtigste opgaver, idet han
er ngdt til at besidde et vist minimum af disse faerdigheder for at kunne udtrykke sine
gnsker og forvalte sin ret til selvbestemmelse. Her arbejder jeg blandt andet ud fra den
norske psykolog Per Lorentzens teorier og forstaelse af psykisk funktionsnedseettelse
ved at forsgge at mgde den udviklingsheemmede “der hvor han er”, forsta ham ud fra
hans reelle udviklingsalder og tilpasse padagogikken herefter, som Per Lorentzen
forklarer i sin bog "Fra tilskuer til deltager”, (Lorentzen, 2008, s. 80).

For at blive i stand til mgde den udviklingshaemmede "der hvor han er”, ma jeg farst og
fremmest laere at kommunikere pa en made han forstar og kortlaegge hans neuro-
psykologiske profil ud fra kendskabet til hans baggrund, diagnose, funktionsniveau og
test af hans reelle udviklingsalder f.eks. ved hjeelp af Kuno Bellers test til bedemmelse
af udviklingsalderen hos voksne udviklingsheemmede, (Freltofte, Susanne, 2002).

Udviklingsheemmede med begraenset eller helt uden verbalt sprog udtrykker sig oftest
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ved hjeelp af alternativ kommunikation som f.eks. "Tegn Til Tale”, (fremover forkortet til
TTT), fagter, piktogrammer, konkreter eller affektiv afstemning, (efterligning af mimik og
kropssprog) som jeg sa er ngdt til at laere at bruge. Jeg bruger desuden tid pa at seette
mig grundigt ind i borgerens interesser og behov, idet Socialt Udviklingscenters forsk-
ningsprojekt om kommunikation og relationer i statten til mennesker uden et ekspressivt
verbalt sprog, "Der skal to til en tango”, konkluderer, at det er det en god investering, og
gor det nemmere for mig at veelge den bedst egnede kommunikationsmetode og
motivere borgeren til at bruge den, sa han kan udvikle sine feerdigheder, (Perlt, 2005, s.
12). For at motivere ham til at indga i dialogen, kan jeg f.eks. begynde med at bekraefte
ham, ved at sige hans navn hgjt og seette ord og tegn pa det jeg kan se, han er optaget
af. Opgaven kraever stor empati, for hvis ikke jeg er i stand til at fange hans interesse og
tale om noget han forstar, der samtalen ud, far den er begyndt. Derfor er jeg ogsa ngdt

til at forberede mig, f.eks. ved at gve mig i TTT, sa jeg kan de ngdvendige tegn.

Da det er mit ansvar, at kommunikationen foregar pa begge parters preemisser, er det
ogsa vigtigt, at jeg er bevidst om, at formalet med samtalen og rollefordelingen imellem
os pavirker forlgbet, ligesom jeg har pligt til at respektere borgerens ret til at veere "sin
egen”. Min rolle, i den forbindelse, er bare at vaere hans "advokat” og formidle hans
budskab og sa vidt muligt sgrge for, at han far sine gnsker igennem. Det er derimod
ikke min opgave, at manipulere ham til at mene det, jeg selv synes er bedst. Men ser
jeg hans psykiske handicap mere end mennesket bag det, og er det min opfattelse, at
jeg bedre ved, hvordan han skal leve sit liv end han, er der stor fare for, at jeg overser
hans signaler og treekker mit eget vaerdiseet ned over hovedet pa ham. Det samme gor
sig gaeldende, hvis jeg udelukkende har mit fokus pa at udvide hans ordforrad - f.eks.
ved hjeelp af systematisk "tavleundervisning” i TTT - som under alle omstaendigheder er
en darlig idé, da udviklingsheemmede som regel ikke formar at teenke abstrakt, og
derfor kun opfatter betydningen af tegn og symboler, nar de indleeres i forbindelse med
helt konkrete oplevelser. Har jeg mit fokus pa selvbestemmelse, og borgerens evne til
at udtrykke sig er meget begraenset, skal jeg ogsa passe pa, at kommunikationen
imellem os ikke bliver for instrumentel og udelukkende kommer til at handle om
praktiske ting, s& som valg af tgj, mad, drikke og hygiejne. | forskningsprojektet, "Der

skal to til en tango”, konstaterede man nemlig, at det er vigtigt at ~kommunikation ikke
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kun forstas som at give ordrer og beskeder, men bliver til en gensidig proces, hvor
udveksling af oplevelser, behov og meninger indebaerer kommunikation, som medforer,
at der skabes relationer. (Perlt, 2005, s. 8). — Det vil sige, at jeg ma kommunikere med
personligt engagement og vilje til at dele borgerens falelser og oplevelser, hvis formalet
er at udvikle hans evne til at kommunikere og opbygge sociale relationer. Det er Per
Lorentzen, enig i. | bogen “Fra tilskuer til deltager” udtrykker han sin teori pa denne
made:

"’kommunikation og samspil mellem mennesker fordrer, at vi er villige til at traede ind i og
involvere os i hinandens oplevelsesverden sadan, at det opleves, at vi har en faelles
verden’. (Lorentzen 2008, s.17). Derfor gar min opgave ud pa at mgde borgeren, uden
”skjult dagsorden”, som et ligeveerdigt medmenneske, jeg interesserer mig for.

Anerkendelse

Udviklingen af menneskets identitet og evne til at fungere som et socialt vellykket individ
er desuden, ifglge den tyske sociolog Axel Honnet universelt athaengigt af 3 former for
anerkendelse: Den fglelsesmeessige, den retlige og den sociale, (Hayer, 2008, s. 256).
Derfor skal jeg, i samvaeret med borgeren, ogsa veere opmaerksom pa, at mangel pa
falelsesmaessig og social anerkendelse, ligesom diagnosen, kan have pavirket hans
dannelse, hvis han har boet pa institution i mange ar, uden eller med begreenset kontakt
til sin familie, idet lysten og evnen til at kommunikere og opbygge sociale relationer kun
udvikles i det omfang man fgler sig set, hart og forstaet. Af samme grund kan jeg heller
ikke tage det for givet, at han forstar lige sa lidt, som han evner at udtrykke, det kan
sagtens veere, at han forstar meget mere. Borgere som er vokset op under de forhold,
der f.eks. berettes om fra Statens Andssvageforsorg i 50’erne og 60’erne kan godt have
haft potentialet til at lzere at kommunikere uden at udvikle det szerlig meget, (Vaaben,
2010, udviklingshaemmede barn fik det hvide snit, side 1). Derfor er det vigtigt - iseer nar
borgeren er til stede - at jeg altid er loyal over for ham og viser ham respekt ved at tale
tilham i stedet for om ham, (Hur, 2009, s. 44).

FEstetisk leering
FEstetiske indtryk giver os lyst til at dele oplevelsen med andre og formidle indtrykket
videre, (Hayer, 2008, s. 478). Derfor er musik og drama saerdeles velegnede veerkigjer,
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i det paedagogiske arbejde med at forbedre borgerens evne til at kommunikere og
opbygge sociale relationer, da det ogsa er i denne sindstilstand, man er mest
modtagelig for indleering, iseer i samspil med andre, som fungerer lidt bedre, og voksne
udviklingsheemmede, ifalge den russiske psykolog Lev Semyonovich Vygotsky, (1896-
1934), og Per Lorentzen har "brug for at passere kloften mellem den nuvaerende
kognitive kompetence og det naeste niveau gennem formidlet leering indenfor det, som

Vygotsky kaldte for den efterfalgende udviklingszone”, (Lorentzen 2008, s.227).

En af menneskets vigtigste mader at udtrykke sig pa er gennem lyde. De basale koder i
urtidsmenneskets kommunikation var de samme arkelyde, som vi bruger i dag:
Klagelyde, hvin, suk, gaben, stan eller gisp, praecis som dyrene. Skaerer man “helt ind til
benet” og fijerner dannelsen - den del af adfaerden som er tilpasset civilisationen - er
mennesket nemlig et pattedyr. Det kan vaere svaert for et moderne menneske at forlige
sig med tanken om at veere styret af primitive instinkter, man maske ikke selv er bevidst
om. Men forskellen pa Homo sapiens og andre pattedyr er bare, at vi, pa grund af vores
tilpasningsevne, er én af de mest succesfulde dyrearter pa jorden - blandt andet pa
grund af vores hgjtudviklede evne til at kommunikere og taenke abstrakt, (Wikipedia,
2010). | takt med civilisationens udbredelse, har mennesket, siden "tidernes morgen”,
findyrket de farste primitive arkelyde til det nuancerede sprog, som vi kommunikerer
ved hjeelp af i dag og blandt andet udtrykker gennem tale og sang. Af natur er vi
musiske, maske fordi vores fgrste mede med livet, lyden af vores mors rytmiske
hjerteslag og puls, imens vi endnu ligger i hendes skad, ogsa er musisk. Senere hgrer
vi musikken i hendes stemme, artikulationen, dens klangfarve, tonehgjden, rytmen,
tempoet og dynamikken — alt sammen for vi ser hendes mimik og gestik — og leenge far
vi begynder at forsta et eneste ord af det sprog, hun taler. Derfor falder det os naturligt
at sanse og udtrykke os gennem musik. Vi traller, nar vi er glade, synger i vuggestuen,
barnehaven, pa skolen og plejehjemmet, i kirken, nar vi holder bryllup og begravelse,
og hjemme, nar vi holder jul og fedselsdage, for at udtrykke det vi faler, og fordi
musikkens aestetiske pavirkning bevaeger vores sind og fremkalder visioner og
erindringer.

Den danske teolog og religionsfilosof K.E. Lagstrup, (1905-1981), beskrev faenomenet i

sin bog "Kunst og erkendelse, kunstfilosofiske betragtninger, metafysik II”, pa denne
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made: "Det pa forhand givne er, at sindet stemmes til oplagthed og livsmod af verden’,
(Lagstrup, K. E., 1997, s. 16).

FAestetiske indtryk pavirker vores grundstemning og er ogsa ifalge Malcolm Ross en
uerstattelig erkendelsesvej, (Austring & Sarensen, 2006 s. 81 + s. 149). Alle som f.eks.
har provet at deltage i et projektarbejde med musik eller drama, ved at det er rigtigt — og
hvor oplaftende det kan vaere. Stemningen smitter, og giver os mod til at give os selv

fuldt ud, veere abne, fjollede, eksperimenterende og fordomsfrie, som bgrn.

Dramaprojekt med Kurt

Men da jeg besluttede mig for at lave et dramaprojekt pa min arbejdsplads, med bo- og
naboskabets svageste borgere, i forsgg pa at forbedre deres evne til at kommunikere
og opbygge sociale relationer, vakte det i begyndelsen alligevel stor undren blandt mine
kollegaer. For hvordan kan man lave drama med borgere, som er sa svagt fungerende,
at man ikke engang kan forklare dem, hvad legen gar ud pa? Her lod jeg mig inspirere
af Malcolm Ross” dialektiske model af den skabende proces (Austring & Sgrensen 2006
s. 149), som bygger pa en teori om, at den eestetiske leereproces begynder med et (eller
flere) indtryk der igangseetter en impuls hos modtageren, som bliver til en fglelse eller
idé, der bliver til et nyt eestetisk udtryk, som bliver til endnu et indtryk, som bliver til

endnu et udtryk, o.s.v. indtil utrykket opleves som feerdigt.

Da jeg ikke kunne tildele beboerne roller i et teaterstykke og forvente, at de forstod at
medvirke, brugte jeg i stedet for deres legetaj — dukker og bamser - som "handdukker”
til rollespil om helt almindelige dagligdags situationer, som handlede om det, jeg gerne
ville laere den enkelte beboer at udtrykke.

Kurt pa 55 ar var f.eks. tit sa terstig pga. sin medicin, at han blev utilpas af det. Da han
ikke havde noget sprog, var han ikke i stand til at fortaelle det til personalet, sa hans
problem blev opdaget helt tilfaeldigt, en dag han drak 2 kopper kaffe og 6 glas vand i
treek. Derfor lavede jeg et rollespil med Kurt, som handlede om en bamse, der var
meget tarstig og bad en anden bamse om at fa noget at drikke. Kurt holdt den ene
bamse, jeg holdt den anden, og det var naturligvis mig der farte ordet for dem begge to,
imens jeg bevaegede dem, (ogséa den Kurt holdt), som om det var dem der talte. Der var

ikke meget der tydede pa, at Kurt forstod noget som helst i begyndelsen. Jeg forsagte
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flere gange, hentede ogsé et krus med vand i og lod som om bamsen fik det at drikke,
tilsyneladende uden held. Sa jeg var faktisk begyndt at indstille mig pa at opgive
projektet, da Kurt pludselig en dag rejste sig fra sin stol i faellesrummet og tog mig hardt
i armen for at fare mig ned i sin lejlighed. Hidtil havde han kun veeret i stand til at give
udtryk for glaede eller utilfredshed, mens vi matte gaette os til arsagen, og jeg havde
aldrig set ham give udtryk for ansker eller hensigter. Men staende foran sit skab gav
han mig nu tegn til at lase det op, ved at se insisterende pa mig, imens han ruskede i
derhandtaget. Jeg abnede skabsdgren og tradte til side, sa han kunne se ind, hvorefter
han pegede pa en pakke nye legoklodser, der |a derinde, og igen sa spargende pa mig.
"Det er dine, sa du ma gerne tage dem!” Svarede jeg ham, og sa hans ansigt lyse op i
et stort smil.

Nar man arbejder med en borger, som nzesten ikke har noget sprog, og vil forbedre
hans evne til at kommunikere, er det vigtigt, at man altid straks reagerer pa det, han
udtrykker. Ellers giver det ikke mening for ham at kommunikere, og sa holder han op
igen, (Perlt, 2005, s. 48). Derfor bestreebte jeg mig i den fglgende tid pa at give Kurt
positiv respons pa alt, hvad han gav udtryk for. En overgang farte det til, at han bade
trak rundt med mig og mine kollegaer mange gange om dagen, og blev sur, nar ikke vi
forstod, hvad han ville. Flere kollegaer var godt treette af mit projekt, fordi Kurt der far
naesten altid havde siddet stille i sin stol, nu pludselig var blevet sa kreevende. Men
ifalge Vygotsky skal man ikke “lede efter kognitionens oprindelse inde i hovedet pa det
enkelte menneske, den findes i det, der sker mennesker imellem ”, (Bragrup, 2003, s.
160). Sa Kurts forsgg pa at kommunikere fik ogsa personalet til at bemaerke ham mere,
og lidt efter lidt begyndte de at forsta ham pa en ny made — et indtryk bliver til et udtryk!
Pludselig blev der talt mere til Kurt end om Kurt, og en skenne dag begyndte han selv at
holde sin kop og tallerken frem, nar han ville have mad og drikke, som det oprindeligt
var mit mal at laere ham. | begyndelsen var hans signaler sa svage, at de let kunne
veere blevet overset. Men i dag, 2 ar efter, forstar de fleste, hvad han udtrykker, og nu
veelger han selv drikkevarer og palaeg ved at pege, ligesom han afviser tgj og sko han
ikke vil have pa, ved at skubbe det veek.
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Musikterapi

Musik er en anden form for eestetisk lzering, som forbedrer borgerens evne til at
kommunikere og opbygge sociale relationer. Sang og dans er altid god underholdning,
der bade giver motion og forbedrer livskvaliteten, og uanset alder, nationalitet, handi-
cap, politisk- eller social status er musik et universelt sprog alle forstar, som byder pa
naervaer og mulighed for at udtrykke sig i en tryg ramme og skabe kontakt. Gennem
sammenspil pa instrumenter, faellessang, og sanglege med kendte spilleregler kan man
f.eks. treene den enkelte borger i naerhed, opmaerksomhed, turtagning, og fa ham til at
fole sig set og hert, hvad enten han har verbalt sprog og forstaelse for sin omverden
eller ej.

Pa min arbejdsplads arrangerer vi f.eks. jeevnligt rumpe-polka for beboerne, som
deltager siddende i en rundkreds, pa stole eller i deres karestole. Det foregar pa den
made, at de medvirkende holder i et reb, som er langt nok til at n& rundt til hele kredsen
af deltagere. Mens polkamusikken spiller, synger vi simple sange med fa ord til og laver
fagter som passer til handlingen. Ved hjeelp af rebet far hver enkelt deltager, hvad enten
han har forstaelse for legen eller ej — og uanset om han er fysisk i stand til at lafte sine
arme - automatisk laftet dem op og ned pa de rigtige tidspunkter, sa han alligevel far en

folelse af at vaere med i feellesskabet.

Feellessang og rytmik er ogsa en populaer musikalsk aktivitet. Nogle dage synger vi
bare, imens jeg spiller pa guitar til. Andre dage spiller en del af beboerne med péa deres
rasleinstrumenter. En har lzert at sla pulsen pa en tromme, og en anden beboer spiller
med pa et rigtigt trommesaet. Repertoiret spaender vidt, lige fra alle de kendte gamle
barnesange til Kandis, Birthe Kjaer, Lars Lilholt og Kim Larsen.

Jeg mader ind imellem mennesker, som er modstandere af, at jeg synger bagrnesange
med voksne borgere. Men det er ikke min oplevelse, at de udviklingsheemmede selv
skelner pa denne made, og ifalge Per Lorentzens teori om udviklingshaemning, skal
paedagogikken tilpasses den reelle udviklingsalder, (Lorentzen, 2008, s. 80). De fleste
bestemmer desuden selv, hvad vi skal synge, og veelger de sange de kender og holder
af — maske fordi de minder dem om en god tid f.eks. fra deres barndom. Jeg har
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desuden bemeerket, at borgere som udtrykker sig pa TTT, iseer tiltales af de
bernesange, som man laver beveegelser til, og det finder jeg i grunden ganske logisk,

da det jo ligger taet op af den made de bedst selv kan udtrykke sig pa.

Receptiv musikterapi er en anden made at anvende musikken pa, som jeg har gjort
brug af, i forsgg pa at berolige og forbedre livskvaliteten for angste, depressive, ud af
reagerende, selvskadende eller apatiske borgere. | Danmark er vi blandt verdens
forende lande, i forseg med — og udvikling af "musik som medicin”. Videnskabelige
forsgg har bevist, (Egelund, 2005, s. 6), at musik komponeret til formalet bade mod-
virker stress, smerter, depression og sgvnlgshed, idet musikken far blodtryk og puls til
at falde, hjernebglgerne skifter fra Beta- til Alfa-aktivitet, samtidig med at meengden af
cortisol (stresshormon) daler og maengden af melatonin @ges og giver en sa bero-

ligende virkning,(Heslet, Lars, 2003), at forbruget af medicin ofte kan nedseettes.

Overgangen imellem specialpaedagogisk og psykoterapeutisk musikterapi er glidende.
Vil man, som paedagog, arbejde med receptiv musikterapi, er det vigtigt at man "kender
sin plads” og ikke beveeger sig ind pa psykologens, psykiaterens eller den universitets-
uddannede musikterapeuts omrade, ved f.eks. at forsgge at bruge musik i stedet for
medicin, til borgere som har det meget darligt, uden at de farst er blevet udredt af en
psykolog eller psykiater, og man har faet "grant lys” af vedkommende. Som pasdagog er
man uddannet til at opretholde eller forbedre borgerens faerdigheder og livsvilkar — ikke
til at diagnosticere eller psykoanalysere. Derfor ma man saette sig grundigt ind i emnet,
inden man begynder, ligesom det er strengt ngdvendigt at man har et godt og tillidsfuldt
forhold til den borger man arbejder med, og kender hans baggrund, sa man forstar at
tyde hans signaler, og er i stand til at bedemme hvilken virkning musikken har pa ham.
Jeg har selv haft gode erfaringer med at bruge musik som beroligende middel til
autistiske beboere, som f.eks. bliver kaotiske nar der sker eendringer i hverdagens
rutiner, og som afslappende middel til beboere, som har sveert ved at falde i sgvn.
Desuden har jeg spillet beroligende musik i dagligstuen, nar stemningen blandt
beboerne generelt har vaeret hektisk, f.eks. aftenen far en ferierejse eller et
pargrendearrangement. Personligt mener jeg ikke at man, som paedagog, skal
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eksperimentere med at bruge receptiv musikterapi til at lose vanskeligere

problemstillinger end det uden supervision fra en psykolog eller musikterapeut.

Retten til selvbestemmelse

En af de vigtigste grunde til paedagogens arbejde med at forbedre borgerens evne til at
kommunikere er retten til selvbestemmelse, som er en vigtig forudseetning for at opna
livskvalitet, og for sveert psykisk udviklingsheemmede formelt er praecis den samme ret
som alle andre menneskers. Umiddelbart virker det rimeligt, og lyder godt, nar man
laeser op af de gode intentioner i Vejledning nr. 8 til serviceloven, som blandt andet
tilsigter at beskytte borgeren mod overgreb: "Omsorgen skal ydes med respekt for den
enkeltes selvbestemmelsesret”, (Den danske regering, 2010, s. 7), og “princippet om
den personlige friheds ukraenkelighed regulerer adgangen til at gribe ind i den
personlige selvbestemmelsesret”, (Den danske regering, 2010, s. 8). Men i praksis er
det et problem, at retten til selvbestemmelse ikke vejes op mod borgerens evne til
selvforvaltning. For det gor paedagogen ude af stand til at beskytte ham mod konse-
kvensen af handlinger, som han ikke selv er i stand til at overskue, og derfor er jeg enig
med Stine Marie Hur, nar hun i sin bog Frigarelsens magt skriver, at det er urealistisk, i
forhold til udviklingshaemmede, at gore paedagogen til coach i stedet for treener, (Hur,
2009, s. 60).

Case - Toves alkoholforbrug

| personalegruppen pa Bogehgj har de aftalt at tilbyde beboerne gl og vin til maden pa
fredage og lerdage, som det er almindelig brugt i mange danske hjem. Men Tove, som
er udviklingsheemmet, med en reel udviklingsalder pa 3 ar, insisterer pa at fa vin hver
dag. Det er flere gange sket, at hun har hugget personalets nagler og last sig ind i
skabet med vin og drukket sig fuld, og nar der star vin pa bordet, stopper hun farst med
at drikke, nar der ikke er mere, ligesom hun temmer hele flasken i lgbet af et gjeblik,
hvis personalet vender ryggen til. “Skal vi have vin til maden i dag?” Sperger hun dagligt
pa TTT, ofte allerede om formiddagen. Vi har aftalt, at vi kun drikker vin pa fredage og
lordage!” Plejer personalet at svare. Da Tove er vant til at fa det svar, pa den tid af
dagen, slar hun sig som regel til tals med det. Men ud pa eftermiddagen, nar personalet

begynder at gore klar til aftensmaden, kommer hun igen og siger: "Jeg vil have vin’.
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Denne gang meget insisterende, nogle dage gar hun ligefrem hen og rusker vredt i det

aflaste skab hvor vinen star. Svarer personalet at der ikke er mere vin, viser hun straks

pa TTT, at hun vil til kebmand for at
kabe det. Ifglge FN's Konvention om
rettigheder for personer med handicap

har hun de samme rettigheder til at

bestemme over sig selv og sit liv som
alle andre mennesker, til trods for sin
ringe forstaelse for konsekvensen af
sine handlinger, (De forenede nationer,
2008, s. 1). Derfor er det, ogséa i denne

situation, personalets opgave at hjeelpe

hende til at f& det, som hun vil have det. Men personalet har samtidig pligt til, ifelge
Serviceloven § 81, stk. 1, at forebygge, at Toves problemer forveerres. Ifglge
Sundhedsstyrelsen, (www.sst.dk, 2010), har hun en hgj risiko for at blive syg pa grund
af alkohol, hvis hun drikker mere end 14 genstande om ugen, og personalet vurderer, at
hun vil oparbejde et alvorligt alkoholproblem, hvis ikke de skrider ind. Derfor star de i et

dilemma.

Lise Kyllingsbaek, specialist i fortolkning af geeldende dansk lov i forhold til mennesker
med sveer psykisk funktionsnedsaettelse, som jeg har interviewet i forbindelse med
denne opgave, bekraefter at det er rigtigt forstaet, at Tove, ifalge lovgivningen, til trods
for sin psykiske funktionsnedseettelse og en udviklingsalder pa 3 ar, har ret til at drikke
sig fuld hver dag. Det er lovligt at indtage alkohol i Danmark, sa derfor er det ulovlig
magtanvendelse, hvis personalet forbyder det eller naegter at hjeelpe Tove med at
kabe vin, nar hun tydeligt giver udtryk for, at det er det, hun vil have - ogsa selvom
man vurderer, at hun er pa vej til at blive alkoholiker. Kun hvis personalet vurderer at
hun er i direkte livsfare pa grund af sit drikkeri, m& man skride ind — livsfare pa lang
sigt gleeder ikke, den skal vaere umiddelbar — som f.eks. hvis hun har drukket s&

meget, at der er fare for at hun der af akut alkoholforgiftning. Pa mit spargsmal om det
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ikke er omsorgssvigt, nar Tove ikke forstar konsekvensen af sine handlinger, svarer
Lise Kyllingsbeaek, at omsorgstvang er skadeligt for det psykiske helbred, og at der er
stor faglig uenighed om hvordan tests af reel udviklingsalder skal tolkes, da de fleste
voksne udviklingsheemmede har “flere aldre i sig” - de kan vaere som sma bgrn pa
nogle omrader og som voksne pa andre, (den betragtning er jeg enig i), men at
personalet kan leve op til omsorgspligten ved at forsgge at stille alternativer op for
Tove. Hvis det star pa bordet, kan det f.eks. veere, at hun stiller sig tilfreds med
sodavand, juice eller alkoholfri vin og ikke spgrger efter rigtig vin.

Paedagog Inge Woller, med 21 ars erfaring fra arbejdet med voksne udviklings-
hzemmede, som jeg ogsa har interviewet og bedt om at kommentere den samme
problemstilling, udtaler: *Jeg ville under ingen omstaendigheder kunne holde ud at
arbejde et sted, hvor man lod en beboer drikke sig fuld hver dag! Det er omsorgs-
svigt!” Inges erfaring er, at det geelder om at oparbejde et tillidsforhold og komme pa
"bolgelaengde” med borgeren. | vore dages nedskaeringstider kan det veere et problem
at finde den tid der skal til, men tidligere har hun veere med til at lase lignende
problemer ved hjeelp af bedre tiloud til borgeren i form af tydeligere struktur og mere

indhold i hverdagen.

Til slut har jeg bedt om Neuropsykolog Susanne Freltoftes vurdering, som specialist i
psykisk funktionsnedseettelse og ansvarlig for udarbejdelsen af Kuno Bellers test-
materiale til vurdering af reel udviklingsalder hos voksne udviklingshaemmede. Hun
svarer: "Hvis borgerens udviklingsalder er 3 ar, er det min vurdering, at borgeren kun i
meget begraenset omfang kan tage ansvar for eget liv og adfeerd”, (se bilag 2, s. 48).
Det svar ligger helt pa linje med min egen vurdering og Per Lorentzens teori om at jeg
skal forsta Tove ud fra hendes reelle udviklingsalder og tilpasse padagogikken herefter.
| bogen “Fra tilskuer til deltager”, som handler om konflikthandtering i arbejdet med
voksne udviklingsheemmede skriver Per Lorentzen bla.: "Omsorgspersoner
imadekommer derfor til at begynde med spaedbarnets behov, sa at sige, for det selv
oplever at have disse behov. Det er faktisk pa den made spaedbarnet overhovedet leerer
at forsta, at det er behov det drejer sig om”, (Lorentzen, 2008, s. 79).
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Neuropadagogisk analyse

Den farste del af en neuropsykologisk analyse udarbejdes ud fra oplysningerne om
borgerens baggrund, funktionsniveau, (Trillingsgaard, 1997, s. 170), og test af reel
udviklingsalder, (Freltofte, 2002). | et tilfaelde som Toves ville jeg begynde med at
kortleegge hendes steerke og svage omrader af hjernen for at blive i stand til at
tilrettelaegge hendes hverdag, sa mest mulig information kom ind gennem de staerke, og
nederlag sa vidt muligt kunne undgas. Ifalge baggrundsoplysningerne er hun hjerne-
skadet pa grund af iltmangel ved fadslen, diagnosticeret imbecil, vokset op pa institution
uden kontakt til pargrende, sa det har pavirket hendes dannelse. Kuno Bellers Test,
(Freltofte, 2002), viser at hendes reelle udviklingsalder er 3 ar. Hun udtrykker sig pa
TTT, er mobil, men bevaegelsesmansteret er langsomt og stift, ligesom hun har mange
tics, (sandsynligvis en bivirkning efter mange ars medicinering), pa opfordring klarer hun
daglig hygiejne og pakleedning selv, spiser med kniv og gaffel og kan pa gode dage
hjeelpe til med lettere husligt arbejde sa som at rgre i en gryde, fylde opvaskemaskinen
og leegge t@j pa plads i sit skab. Hun er overfglsom overfor lyd, isolerer sig, er opgivet af
flere dagtiloud pga. raserianfald, som ind imellem har fart til vold, nu gar hun hjemme,
smablunder det meste af dagen, afbrudt af perioder, hvor hun er hyperaktiv, og der er

problemer med alkohol.

Den gvrige del af den neuropsykologiske analyse baseres almindeligvis pa hypotetisk
deduktiv metode, (Wikipedia, 2010), idet en specialistundersggelse hos en neurolog,
neuropsykolog eller psykiater er s bekostelig en affeere, at den offentlige bevilling —
selvom alle borgere i Danmark officielt har samme rettigheder - kun sjeeldent giver
adgang til voksne udviklingshaemmede. For at kunne udfgre denne del af analysen ma
man have kendskab til hjernens opbygning og vide preecis hvilke hjernehalvdele der
styrer de forskellige funktioner, (Freltofte,1996, s. 133):

1. Identificer hypotesen:

| Toves tilfaelde lyder min hypotese, (i forenklet udgave), sadan her:
“Tove bliver kaotisk i store forsamlinger, derfor tror jeg, at hun er svaekket i hajre side af

hjernen!”
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2. prov at forudsige hypotesen:

"Hvis Tove er sveekket i hojre side af hjernen, har hun sveert ved at forsta nonverbal
kommunikation, sveert ved at finde vej, og sveert ved at veelge imellem flere

valgmuligheder!”

3. kontroller om forudsigelserne er korrekte og bekraefter eller falsificerer

hypotesen:

"Tove er dygtig til TTT, ( nonverbal kommunikation).
Naér Tove er pa tur med den nye vikar, kan hun selv vise vej hen til kebmanden.
Hvad enten det drejer sig om slik, mad, drikke eller valg af toj ved Tove altid straks hvad

hun vil have.

4. Konklusion:

“Tove er ikke svaekket i hajre side af hjernen - hypotesen er falsificeret!”

Sensorisk profil

Da jeg ikke finder tegn pa udtalt svaekkelse af hverken hgijre eller venstre hjernehalvdel,
som der skal kompenseres for, vaelger jeg at fokusere pa Toves adfeerd. Tove er kendt
for at have behov for et stort personligt rum og overfglsomhed overfor hgje lyde,
ligesom hun jaevnligt far raserianfald og isolerer sig. Bade seksuel frustration og mangel
pa bekreeftelse eller reel selvbestemmelse kan give udslag i aggression. Men nar det,
som i Toves tilfaelde optraeder sammen med overfglsomhed over for lyd, bgr det , ifalge
konklusionen pa udviklingsprojektet "Autisme og sensoriske forstyrrelser” fa mig til at
overveje, om hun kan have problemer med at modtage og bearbejde sanseindtryk.
Sensoriske forstyrrelser er ikke en autismespecifik problemstilling men kan, i forbindelse
med hjerneskade, som Tove har, bade ses som enkeltstaende - og tilleegsdiagnose
samt hos almindelige mennesker, (Buur, 2004, s. 18). Derfor tager jeg kontakt il

ergoterapeut Lars Bo Andersen, Donaueschingen, i Tyskland, som har specialiseret sig
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inden for omradet, idet en test af Toves sensoriske profil og evt. efterfalgende
sanseintegrationsbehandling forudsaetter specialviden og et samarbejde imellem

ergoterapeuten og mig, med 4 indsatsomrader:

1. observation af Toves adfeerd (paedagogen og ergoterapeuten).

2. udredning af Toves sensoriske profil (ergoterapeuten).

3. tilrettelaeggelse af passende aktiviteter for Tove (paedagogen, ud fra ergoterapeutens
anbefaling).

4. indretning af Toves omgivelser (psedagogen, ud fra ergoterapeutens anbefaling),
(Buur, 2004, s. 43).

| min case er Toves problem, at hun overreagerer pa stimuli. Ifalge Lars Bo Andersen,
bliver vi alle, dagnet rundt, som regel uden at registrere det, pavirket af mange forskel-
lige stimuli. Da Toves evne til at nedtone og udelukke nogle af dem ikke virker, er hun
ude af stand til at koncentrere sig. Steerkt lys, staerke lugte, steerke farver og hgje lyde,
(en eller flere af disse ting), kan hun maske ligefrem opleve som smerte, hvilket
resulterer i psykisk ustabilitet, udmatning og behov for at isolere sig og berolige sig selv,
(f.eks. drikke vin). Derfor er hendes problemstilling vanskelig at behandle og svaert
forenelig med livet i et bofeellesskab. Selvom Tove, ligesom alle andre mennesker, har
brug for social kontakt og en fast rytme i hverdagen, er hun ude af stand til at tilpasse
sig sine omgivelser - omgivelserne ma tilpasse sig hende - og trods det, ma personalet

alligevel indstille sig pa, at hun vil have darlige dage.

Den ngdvendige tilpasning geelder farst og fremmest boligens beliggenhed og
indretning: Det er vigtigt at Tove bor i rolige omgivelser, boligen bar veere lydisoleret,
kunne afskeerme mod lys, f.eks. i form af marklaegningsgardiner, og hun skal til enhver
tid have mulighed for at kunne treekke sig fra feellesskabet ved at ga ind til sig selv og
lukke dgren.

Desuden skal lejligheden, sa vidt det er muligt, veere fri for lugte, ogsa fra
rengeringsmidler og toiletartikler, og Toves taj ma kun blive vasket i seebe uden
parfume, ligesom personalet omkring hende bgr undgé at bruge parfume. Derudover

skal lejligheden indrettes sa enkelt som muligt, med fa mgbler, et minimum af nips-
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genstande, og holdes i blgde neutrale farver. Dertil kommer, at Tove, pa grund af sin
ensformige livsfgrelse og selvvalgte isolation, sandsynligvis er understimuleret med
fysisk aktivitet, som ogsa er meget vigtig for hendes psykiske velbefindende. For at hun
kan fale sig mere afslappet, bar personalet dagligt, svemme, cykle, spadsere eller f.eks.
danse med hende i mindst en halv time. Valget af aktivitet er ligegyldigt — bare Tove
faler lyst til at udfere dem, men Lars Bo Andersen, foreslar, at der veksles imellem 2-3

forskellige aktiviteter.

Denne forstaelse af Tove harmonerer fint med mit eget indtryk af hendes made at
opfatte sine omgivelser pa, sa jeg synes, at Lars Bo Andersens forslag er gode. Men da
der bade kan vaere gkonomi og praktiske foranstaltninger som spiller ind, er det ikke
sikkert, at alle de anbefalede andringer umiddelbart lader sig gennemfgre.

Da udfordringerne i Toves dagligdag er sa begraensede, mener jeg desuden ogsa, at
hun har behov for at blive udfordret mere i sin naermeste udviklingszone, (Lorentzen
2008, s.227). Derfor foreslar jeg, at jeg ogsa forsgger at finde mentale udfordringer til
hende, som naturligvis skal vaere sa realistiske, at hun kan gere sig hab om en
succesople-velse. Hertil svarer Lars Bo Andersen, at det kan veere en god idé, men at
Toves evne til at koncentrere sig vil athaenge af graden af hendes psykiske udmattelse.
Derfor ma jeg prove mig frem. Og alt nyt, hvad enten det geelder omgivelser eller
aktiviteter, skal hun forberedes pa og vaennes til meget langsomt, ligesom perioderne
med aktivitet skal vaere korte. Senere kan jeg forsigtigt udvide intervallet, indtil jeg finder

greensen for, hvad hun kan rumme.

Didaktik

Toves sensoriske profil viser, at hun er hypersensitiv og overreagerer pa stimuli i et
sadant omfang, at det antages, at det har fort til psykisk ustabilitet, udmatning, isolation
og uhensigtsmaessigt fokus pa alkohol. Formalet er derfor, gennem indretning af
omgivelserne, fysisk aktivitet, mental udfordring, struktur og socialpaedagogisk stotte at
hjaelpe hende til at fa det bedre. Min strategi gar ud pa at leere hende at bruge hare-
veern og mgrke briller som beskyttelse mod overstimulation, f.eks. i sociale sammen-
haenge, og strukturere hendes hverdag med faste aktiviteter og mange pauser, hvor

hun far mulighed for at veere i fred.
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Da Tove har behov for at fale sig set, hart og forstaet, ret til selv- og medbestemmelse,
og resultatet af indsatsen i hgj grad ogsa afhaenger af hendes egen velvillige indstilling,
vil jeg lytte til hendes gnsker ved valg af aktiviteter og vaere opmaerksom pa hele tiden
at justere ind og evaluere, sa indsatsen imgdekommer hendes behov.

Da det er urealistisk at foresla Tove, at vi laver et strukturskema sammen, fordi hendes
evne til at teenke abstrakt er sa ringe, at jeg ikke kan forvente, at hun kan se det for sig,
eller forsta formalet, laver jeg farst et strukturskema til hende alene, og sparger
bagefter, hvad hun synes om de aktiviteter, det indeholder.

Da Toves behov for aktivitet og social kontakt flere gange har veeret forsggt opfyldt
gennem almindelige dagtilbud, sammen med andre beboere, uden succes, sagger jeg 4
paedagogiske seertaksttimer til hende om dagen, (kl. 10.15-14.15), for at fa mulighed for
at tilretteleegge aktiviteterne, sa de passer til hende, og sa en del af dem evt. kan forega

i hendes egen lejlighed de dage, hvor hun ikke magter at komme ud af deren.

Nedenstaende skema er et forslag til en ugentlig struktur, som tager udgangspunkt i
aktiviteter, jeg ved, at Tove i forvejen kender og kan lide. Det er vigtigt, at planen bliver

tydeliggjort for hende, 1 dag af gangen, i form af fotos eller pictogrammer pa en tavle i

hendes lejlighed.

Eksempel pa struktur billede, som viser, at Tove skal have

aftensmad.

Til at begynde med, ma jeg forvente, at hun ger modstand, fordi nye ting forvirrer hende
og gar hende utryg. Derfor er det vigtigt, at personalet har tid til hende og fokus pa at
overholde tiderne, indtil hun er "kart ind” i rutinen.
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Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag Lerdag Sendag
8.00 Personalet Personalet Personalet Personalet Personalet Personalet Personalet
siger god- siger god- siger god- siger god- siger god- siger god- siger god-
morgen og morgen og morgen og morgen og morgen og morgen og morgen og
uddeler uddeler uddeler uddeler uddeler uddeler uddeler
medicin. medicin. medicin. medicin. medicin. medicin. medicin.
8.30 Morgentoilette. | Morgentoilette. | Morgentoilette. | Morgentoilette. | Morgentoilette. | Morgentoilette. | Morgentoilette.
9.00 Morgenmad i Morgenmad i Morgenmad i Morgenmad i Morgenmad i Morgenmad i Morgenmad i
lejlighed eller lejlighed eller lejlighed eller lejlighed eller lejlighed eller lejlighed eller lejlighed eller
feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *).
9.30 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
10.15 Gatur i Gatur i Cykle i Cykle i Gatur i Gatur i Cykle i
naeromradet. naeromradet. naeromradet. naeromradet. ngeromradet. naeromradet. ngeromradet.
10.45 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
11.15 Aktiv Receptiv Lave collage af | Aktiv Receptiv Lave collage af | Aktiv
musikterapi, musikterapi, billeder som musikterapi, musikterapi, billeder som musikterapi,
synge sange lytte til klippes ud af synge sange lytte til klippes ud af synge sange
og lave beroligende blade. og lave beroligende blade. og lave
beveegelser til. | musik. beveegelser til. | musik. bevaegelser til.
11.45 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
12.15 Frokost i Frokost i Frokost i Frokost i Frokost i Frokost i Frokost i
feellesrum eller | feellesrum eller | feellesrum eller | feellesrum eller | faellesrum eller | faellesrum eller | faellesrum eller
lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *).
12.45 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
13.15 Rydde op og Kropsmassage, | Se i koge- Ordne Lave gvelser Sei Bage i feelles-
gore rent i massaren bager og lave vasketgj i sammen med fotoalbums fra | rummet ),
lejligheden/ kommer i madplan i beboernes fysioterapeuten | Toves liv og feerdiggeres af
ordne planter Toves lejlighed. | feellesrummet vaskeri, i lejligheden. skrive pa psedagogen,
pa Toves *) feerdiggeres | feerdiggeres af Toves selvom Tove
terrasse. af paedagog- psedagogen, livshistorie. gar.
Feerdiggeres en, selvom selvom Tove
af paedagogen, Tove gar. gar.
selvom Tove
gar.
14.15 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
14.45 Kaffe i Kaffe i Kaffe i Kaffe i Kaffe i Kaffe i Kaffe i
feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *). feellesrum *).
15.15 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
15.45 Tove finder Tove finder Tove finder Tove finder Tove finder Tove finder Tove finder
selv pa noget, | selv pa noget, selv pa noget, | selv pa noget, | selv pa noget, selv pa noget, | selv pa noget,
(plejer at se (plejer at se TV | (plejer at se (plejer at se (plejer at se TV | (plejer at se (plejer at se
TV eller hgre eller hgre TV eller hare TV eller hgre eller hare TV eller hgre TV eller hgre
musik i sin musik i sin musik i sin musik i sin musik i sin musik i sin musik i sin
lejlighed). lejlighed). lejlighed). lejlighed). lejlighed). lejlighed). lejlighed).
18.00 Aftensmad i Aftensmad i Aftensmad i Aftensmad i Aftensmad i Aftensmad i Aftensmad i
feellesrum eller | feellesrum eller | feellesrum eller | feellesrum eller | feellesrum eller | feellesrum eller | feellesrum eller
lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *). lejlighed *).
19.00 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
19.30 Aftenkaffe og Aftenkaffe og Aftenkaffe og Aftenkaffe og Aftenkaffe og Aftenkaffe og Aftenkaffe og
fiernsynshygge | fiernsynshygge | fiernsynshygge | fiernsynshygge | fiernsynshygge | fiernsynshygge | fiernsynshygge
i TV-stuen. i TV-stuen. i TV-stuen. i TV-stuen. i TV-stuen. i TV-stuen. i TV-stuen.
20.30 Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i Pause alene i
lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden. lejligheden.
21.00 Aftentoilette. Aftentoilette. Aftentoilette. Aftentoilette. Aftentoilette. Aftentoilette. Aftentoilette.
21.15 Tove hygger i Tove hygger i Tove hygger i Tove hygger i Tove hygger i Tove hygger i Tove hygger i
lejligheden lejligheden lejligheden lejligheden lejligheden lejligheden lejligheden
med deempet med dzempet med deempet med dzempet med dzempet med dzempet med dzempet
musik indtil musik indtil hun | musik indtil musik indtil musik indtil musik indtil musik indtil
hun gariseng. | gariseng. hun gériseng. | hungariseng. | hungariseng. | hungariseng. | hun gariseng.
22.00 Personalet Personalet Personalet Personalet Personalet Personalet Personalet
siger godnat. siger godnat. siger godnat. siger godnat. siger godnat. siger godnat. siger godnat.
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*) Betyder, at Tove skal veere ifart hareveern og evt. mgrke briller, for at undga at blive
overstimuleret, nar andre beboere deltager i aktiviteten. Tove bestemmer selv, om hun
vil indtage sine maltider i faellesrummet sammen med andre eller alene i lejligheden, og

hun skal i gvrigt til hver en tid have mulighed for at treekke sig fra feellesskabet.

Case, John og Lines keeresteforhold

John pa 28 ar og Line pa 20 ar er begge udviklingsheemmede og bor i bofellesskabet
pa Bogehgj. Lines reelle udviklingsalder er 4 ar, (Freltofte, 2002). Bortset fra at hun kan
sige "ja” og "nej”, har hun ikke noget verbalt sprog, men kommunikerer ved hjeelp af
TTT. De fleste af hendes interesser er som et 4 arigt barns, hun leger f.eks. far, mor og
barn med sine dukker, men har ogsa en tilbagevendende romantisk leg med 2 bamser
som skriver keerestebrev til hinanden og bliver gift. Johns reelle udviklingsalder er
blandet, men over 6 ar (og derfor er Kuno Bellers test af reel udviklingsalder ikke leen-
gere anvendelig). Pa flere omrader vurderer personalet, at han er langt eeldre, han har
verbalt sprog og interesser som en teenager, har datingprofil pa internettet, er optaget
af pornofilm, og har haft flere kaerester udenfor huset, som var bedre fungerende,
ligesom han har vaeret pa kaerestekursus og gjort brug af sexualvejlederen. Derfor

kommer det som noget af en overraskelse, da han en dag veelger at indlede et forhold

til Line, der i sin psykiske udvikling er
som et bgrnehavebarn. Men da John er
en paen og charmerende fyr, reagerer
Line pa hans kurmageri med glaede og
stolthed, mens personalet fglger dem
med bange anelser. For det er tydeligt,
at de ikke er jeevnbyrdige, og personalet
er i tvivl, om ikke de har pligt til at skride
ind, da Johns fysiske tilnaermelser til

Line maske kan virke som et overgreb,

hvis ikke de gor det - det er almindelig
kendt, at hans forventning til et keereste-
forhold blandt andet indbefatter den
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slags sex som han har set i pornofilm, og som Line, efter personalets vurdering,

hverken har begreb om eller er klar til. Derfor star de i et dilemma.

Hvis Line havde veeret et 4 arigt barnehavebarn, og John havde vaeret en teenage-
dreng, havde der ikke veeret tvivl om ngdvendigheden af at gribe ind, for sa havde
forholdet vaeret ulovligt. Men da Line nu er en voksen kvinde pa 20 ar, med reel
udviklingsalder som en 4 arig er forholdet et andet. Som paedagog, i arbejdet med
udviklingsheemmede har jeg, ifelge Servicelovens "Vejledning om seksualitet - uanset
handicap”, (Henningsen, 2001), pligt til at s@rge for, at John og Line far hjeelp til at
udleve deres seksualitet, (hvis de gnsker hjaelp), idet udviklingshaemmede har samme
rettigheder som alle andre, og seksualitet ifalge WHO er af afgarende betydning for den
mentale og fysiske helse og det enkelte menneskes livskvalitet.

Ifolge Lise Kyllingsbaek, specialist i fortolkning af gaeldende dansk lov i forhold til
mennesker med sveer psykisk funktionsnedsaettelse, som jeg har interviewet i
forbindelse med denne opgave, har John og Line ret til at vaere keerester uden
personalets indblanding. Kun hvis det observeres, at John ligefrem begar fysiske
overgreb mod Line, ma man skride ind — men ikke fordi han forsgger at overtale
hende til sex - det finder jo ogsé sted i almindelige parforhold, og er ikke grund nok til
at blande sig. Heller ikke selvom de ikke er jeevnbyrdige mentalt - der findes masser af
parforhold blandt normaltbegavede mennesker, hvor parterne heller ikke er
jeevnbyrdige. Derfor vil det veere ulovlig magtanvendelse, hvis man forbyder forholdet
eller f.eks. flytter dem til hvert sit hus, for at besveerliggere deres muligheder for at ses
og derved beskytte Line. Men det er stadig personalets opgave at forhindre, at hendes
graenser bliver overskredet. Lise Kyllingsbezek foreslar, at man f.eks. forsgger at laere
Line, "hvordan man er kaerester”, og forklarer hende, at hun har ret til afvise fysiske
tilneermelser, som hun ikke bryder sig om, ligesom der ligger en stor opgave bade for
paedagoger og sexualvejleder i at forklare John, at et keeresteforhold er én ting, at
pornofilm er noget andet, og at de to ting kun kan forenes, nar begge parter er enige om
det.

Havde problemstillingen veeret en anden, hvis jeg f.eks. havde vaeret i tvivl om valg af
sommerferie eller fritidstilbud til Line, ville jeg nok have inddraget hendes foraeldre. Men
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nar det gaelder seksualitet, har jeg tavshedspligt efter Forvaltningslovens § 27, (Den
danske regering, 1985), og Straffelovens § 152, (Den danske regering, 2009).

Hvis jeg som ansat har behov for at dragfte en borgers seksualitet med andre end mine
naermeste kollegaer eller leder, er det derfor en seksualvejleder, jeg skal henvende mig
til. Her skal jeg desuden vaere opmaerksom pa, at borgeren selv skal give sit skriftlige
samtykke til, at jeg videregiver de ngdvendige personlige oplysninger om baggrund og

problemstilling til seksualvejlederen.

Ifalge Per Lorentzen skal jeg forsta John og Line ud fra deres reelle udviklingsalder og
tilpasse paedagogikken herefter, (Lorentzen, 2008, s. 80). Den teori er jeg enig i - i alle
andre forhold. Drejer det sig om kommunikation, har jeg f.eks. flere gange efterprovet
teorien, som har vist sig at holde, men ikke nar det geelder seksualitet. Her er det min
erfaring, at man ikke automatisk kan ga ud fra, at der er en sammenhang med udvik-
lingsalderen. | forbindelse med puberteten sker der store fysiologiske andringer med
kroppen, som gar at Line, til trods for en reel udviklingsalder pa 4 ar, ogsa er en
voksen kvinde, og maske derfor alligevel godt kan veere klar til at have et sexliv,
(Henningsen, 2001, s. 7). Derfor skal man, som paedagog, veere seerdeles varsom med
at stille sig til dommer over hvordan borgerne i et botiloud udlever deres indbyrdes
kaerlighedsforhold og seksualitet. Det er videnskabeligt bevist, at udviklingshaemmedes
made at opfatte omgivelserne pa generelt er anderledes, sa derfor er det rimeligt at
antage, at deres seksualitet ogsa kan veere det. Umiddelbart kan det se ud til, at jeg har
grund til at bekymre mig for, om Line er i stand til at saette sin egen personlige greense i
forhold til John, ligesom jeg kan veere i tvivl, om han er i stand til at aflese og respek-
tere hendes signaler. Men jeg kan ikke vide det. Det kan ogsa vaere, at hun sagtens kan
"handtere” ham - f.eks. niver eller bider, hvis han gar noget, hun ikke bryder sig om - og
endelig er der jo den mulighed, at hun godt kan lide det.

Ifalge Serviceloven har borgeren raderet i sin egen bolig, (selvom den ligger i et
botilbud), "ndr det gaelder intimitet og seksualitet”, (Henningsen, 2001, s. 29). Derfor kan
jeg ikke ga med John og Line ind i lejligheden, for at kontrollere, hvad de foretager sig.
Det ville bade veere en kreenkelse af privatlivets fred, og en overskridelse af mine egne

greenser. Pa min forespargsel oplyser neuropsykolog Susanne Freltofte, at hun ikke
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har nogen gode bud pa intervention i forhold til udviklingshaeemmedes seksuelle ulighed.
(Freltofte, 2010, bilag 2, s. 47). Danmarks Paedagogiske Universitets forskningspro-
gram "Social- og specialpaedagogik i inkluderende perspektiv’ henviser til det etiske
dilemma der opstar, "nar psedagogen intervenerer og tager ansvar for beboeren pa
beboerens vegne”, (Hur, 2009, s. 51), og konkluderer, at det er problematisk, at
"paedagog og beboer er i et ulige forhold til hinanden, hvor det i langt overvejende grad

er paedagogens definition af situationen, der er den gaeldende”, (Hur, 2009, s. 43).

Da udviklingshaemmedes evne til at taenke abstrakt er s& begraenset, bliver det sveert
for mig, pa forhand at forklare Line, at hun har ret til afvise fysiske tilneermelser fra John,
som hun ikke bryder sig om, sadan som Lise Kyllingsbaek anbefaler. Men Ifglge
Serviceloven har jeg pligt til at sarge for, at bade John og Line far den forngdne
seksualvejledning. Sa derfor henvender jeg mig til seksualvejleder Steen H. Hansen,
Seksualradgivning ULF, Udviklingshaeemmedes Landsforbund og seksualvejleder
Torben Pedersen Winther, Bo- og naboskab Susa-Holmegaard, som begge er

uddannede til at patage sig opgaven.

Seksualvejlederen

Ifalge Steen H. Hansen er det almindeligt at bade normale og udviklingshaemmede
mennesker danner par uden at "passe sammen” seksuelt. Nar det geelder udviklings-
haammede, som er glade for hinanden, vurderer han parrets grundlag for at finde
sammen, om der er behov for vejledning i hvordan man er venner, og om de har noget
at veere feelles om. Udvikler venskabet sig til et seksuelt forhold, vurderer han om de har
behov for vejledning i seksuel adfeerd og respekt for hinandens graenser. Er der risiko
for overgreb pa grund af den ene parts overlegenhed, orienterer han desuden om
konsekvensen af en sadan handling, (Hansen, 2010, bilag 3, s. 49).

Torben Pedersen Winther, som jeg har interviewet, forklarer, at han gennem samtaler
med personalet altid forst seetter sig grundigt ind i de ngdvendige oplysninger om
borgeren. Det kan f.eks. vaere oplysninger om baggrund, udviklingsalder, made at
kommunikere pa, diagnose og medicin, som kan pavirke seksualiteten. Herefter, hvis

det drejer sig om et par, taler han farst med dem hver for sig og derefter sammen. For
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at imgdega udviklingshaemmede menneskers nedsatte eller manglende evne til at
teenke abstrakt, er der fremstillet saerligt undervisningsmateriale til formalet, baseret pa
fotos og illustrationer, som gar det muligt at tale med den enkelte, om det der optager
ham, pa hans niveau, uden at overskride hans graenser eller forcere udviklingen. Det
kan f.eks. dreje sig om kropslig udvikling, forskelligheder i udseende, hygiejne,
kansroller, seksualitet med og uden partner, samlejestillinger, instruktion i korrekt brug
af kondom, kenssygdomme, seksuelt misbrug, graviditet og fedsel, (Lawert, 2003). Nar
Torben Pedersen Winther har talt med parret flere gange og faet en fornemmelse af,
hvor langt de hver isaer er naet i deres forstaelse, forklarer han dem, ved hjeelp af sma
sekvenser fra en film, hvordan man har sex. Under samtalen holder han gje med deres
reaktioner, og sparger dem ud, om der er noget af det de ser, de selv har lyst til at
prgve — og om der er noget, de tager afstand fra. Da parterne sjaeldent er enige, bliver
denne gvelse bade gentaget med dem hver for sig og sammen, for at give Torben
Pedersen Winther mulighed for at forklare, hvad det er den anden part ikke vil veere
med til, og hvordan der gives udtryk for dette. Herefter, nar han fornemmer at parret er
klar til det, opfordrer han dem til at have sex. Han er aldrig til stede, imens det foregar,
star heller ikke udenfor daren og lytter, men holder sig i naerheden, sa han hurtigt kan
komme parret til hjeelp, hvis der opstar problemer eller en af dem bliver ked af det.
Bagefter taler han igen med dem bade hver for sig og sammen, for at sikre sig, at de

begge to har glaede af forholdet, og ikke har behov for yderligere hjeelp.

Livskvalitet

Som paedagog, i arbejdet med udviklingshaemmede, er det overordnede mal altid at
give borgeren starst mulig livskvalitet. Men da paedagoger er lige sa forskellige som alle
andre mennesker, og der er stor forskel pa, hvor vi hver isaer har vores fokus, er det et
emne, som vi bruger meget tid pa at diskutere pa personalemgderne pa min arbejds-
plads. For hvad er livskvalitet? Det afhaenger af hvem man sparger, og er derfor ikke et
begreb, der er enkelt at definere. Ifglge Gyldendals abne encyklopaedi er livskvalitet
"betegnelse for det, der kendetegner et godt liv’, (2010, www.denstoredanske.dk), mens
WHO, i sundhedsfaglig sammenhang, definerer livskvalitet som fysisk, psykisk og
social trivsel, (Pedersen, 2005, s. 4545).
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Min personlige erfaring er, at det i en personalegruppe ofte er lettere at blive enige om,
hvad der pavirker livskvaliteten — end at definere den. At et godt helbred og gode
relationer er af afggrende betydning, kan vi som regel alle sammen blive enige om. Til
gengeeld kan begge dele veere saerdeles svaere starrelser for paedagogen at eendre pa,
ligesom resultaterne farst viser sig laenge efter. Derfor veelger mange at arbejde med
mere "handgribelige” emner som f.eks.: Kost, motion, pakleedning, indretning af boligen,
fritidsaktiviteter, traening af faerdigheder eller borgerens ret selvbestemmelse.

Men er man i en personalegruppe blevet enige om at have fokus pa f.eks. borgernes
kost, med henblik pa at gge livskvaliteten, kan der stadig veere stor uenighed om,
hvilken kost, der gar det. Nogen vil mene at morgenbrgd fra bageren hver weekend,
med morgenbitter til, og kage til aftenkaffen dagligt er af stor betydning for den enkeltes
velbefindende. Andre gar varmt ind for at indfare helsekost med mange grentsager,
ngdder og frg og et absolut minimum af kad og sukker, fordi de har haft en personlig
oplevelse af, at det netop har givet dem selv det livsindhold de manglede. Men da man,
som paedagog, i arbejdet med udviklingshaemmede, har pligt til at tage udgangspunkt i
borgerens veerdisaet — og ikke i sit eget, (Den danske regering, 2010, Vejledning nr. 8 til
serviceloven, s. 7), er det vigtigt, at man forstar, at opgaven gar ud pa at vise borgeren
hvilke muligheder han har — ikke at manipulere ham til at overtage ens egne normer. Da
centralinstitutionerne er nedlagt, og det lovgivningsmaessigt er i den udviklingshaem-
medes eget hjem paedagogen arbejder, (selvom det ligger i et botilbud), er det desuden
ulovligt at sige til borgeren, som kun vil have rgde pglser og pommes frites hver dag til
aftensmad, at det ma han ikke. Heller ikke selvom han helt fra begyndelsen, inden han
flyttede ind, fik forklaret, at man "her i huset” var blevet enige om at "kare den sunde
linje”. Borgeren kan skifte mening, det har han ret til uden at flytte. Det man, som
paedagog, kan forsgge at gare, hvis man bekymrer sig over om denne borger far
vitaminmangel, fordi han vaelger at spise usundt, er at seette sund mad pa bordet ved
siden af den usunde han beder om, og habe pa at han spiser noget af det og opdager,
at han har flere muligheder, end han var klar over.

Politikere og eksperter er til stadighed uenige om, hvordan livskvalitet skal males og
defineres. | 1988 skelnede den danske psykiater Anton Aggernaes, (f. 1935), f.eks.

imellem subjektiv og objektiv livskvalitet og forsggte i sin disputats Livskvalitet at méle
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livskvaliteten ved at tage udgangspunkt i de fundamentale menneskelige behov, som
karakteriseres ved, at man lider, hvis de ikke tilfredsstilles, (biologiske behov, behov for
medmenneskelig kontakt, behov for meningsfuld beskeeftigelse og behov for handle- og
oplevelsesliv). 6 ar efter grundlagde den danske laege Saren Ventegodt (f. 1961)
Forskningscenter for Livskvalitet og udgav nogenlunde samtidigt en rapport over
danskernes livskvalitet pa basis af ca. 6000 spargeskemaer med ca. 300 spargsmal.
Her fandt han, at der var klart starre sammenhaeng mellem livskvalitet og subjektive
faktorer end mellem livskvalitet og objektive faktorer.

Ogsa i EU-regi er der gennem arene gjort flere forsgg pa at male graden af tilfredshed i
medlemslandenes befolkning. Her publicerede man i 1997 en undersggelse, som
konkluderede, at danskerne generelt var tilfredse med deres livskvalitet. Men da der var
tvivl om formuleringen af spargsmalene, som kan have afgerende betydning for
hvordan testpersonerne svarer, og det ikke klart fremgik, hvor mange der havde svaret
"ved ikke”, var der tvivl om den videnskabelige veerdi af resultaterne, (2010,

www.denstoredanske.dk).

Den seneste videnskabelige undersggelse af livskvalitet, som jeg har fundet frem til, er
udarbejdet pa Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd og aldring i 2001, hvor
den norske psykolog og samfundsforsker Siri Neess, instituttets farende forsker pa
omradet, i undersggelsen "Livskvalitet som psykisk velvaere”, NOVA rapport 3/2001,
opger livskvalitet pa denne made:

"En persons livskvalitet er hay i den grad personens bevisst kognitive og affektive
opplevelser er positive og lav i den grad personens bevisst kognitive og affektive

opplevelser er negative”, (Naess, 2001, s. 10).

(Kognitive oplevelser er personens tanker, opfattelser og vurderinger. Affektive
oplevelser er personens folelser).

Her konkluderer Siri Neess, at det enkelte menneskes oplevelse af livskvalitet ikke er sa
afhaengig af helbred og opfyldelsen af basale behov som mad, sagvn eller pleje som de
fleste af os gar rundt og tror, men at livskvaliteten farst og fremmest afheenger af positiv

selverkendelse (selvveerd og selvtillid), relationer, (det bekraefter i gvrigt min tro pa Axel
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Honnets teori om anerkendelse), aktivitet (f.eks. engagement eller indflydelse) og "en

grundstemning af glaede” (livsglaede og lyst til at veere til).

Det er ogsa min personlige opfattelse, at det enkelte menneskes oplevelse af livskvalitet
er seerdeles individuel, og jeg mener godt at bade Sgren Ventegodts, Siri Naess” og
WHO’s undersggelser og teorier om livskvalitet alle kan vaere rigtige. Sgren Ventegodt
vaegter sammenhaengen mellem livskvalitet og subjektive faktorer, Siri Neess nar, ifalge
konklusionen af NOVA rapport 3/2001, frem til det samme resultat men med en noget
mere specifik formulering af forudsaetningerne for oplevelsen af livskvalitet, WHO er
enig, men vaegter samtidig ogsa fysisk trivsel, der i denne sammenhaeng optraeder som
en objektiv faktor. Det er min erfaring, at den fysiske trivsel kan have betydning for
livskvaliteten, hvis man f.eks. lever et liv med konstante smerter, men jeg mener ikke, at
der nodvendigvis er en sammenhaeng imellem fysisk trivsel og livskvalitet. Som
eksempel kan jeg naevne 2 meget forskellige respiratorpatienter, jeg har passet, som
jeg her vil kalde for A og B:

A var 29 ar, da jeg leerte ham at kende. Han havde arvelig muskelsvind, var "vokset op i
en karestol” og havde hele sit liv faet at vide, at det var synd for ham. Da han var
normalt begavet og vidste at hans levealder, ifglge statistikken, kun var omkring 30 ar,
opfattede han sin fremtid som udsigtslags, og var mismodig eller gnaven det meste af
tiden. Bortset fra plejepersonalet var hans eneste relation moderen, som konstant var
deprimeret over hans tilstand og ude af stand til at skjule det. Derfor var A’s
selverkendelse og grundstemning sa negativ, at livskvaliteten var svaer at fa gje pa.

Det modsatte var tilfaeldet med B. Han havde haft polio som barn, men levede et
normalt liv med familie og job, da polioen pludselig vendte tilbage og satte sig pa hans
lunger, sa han blev afheaengig af respirator i en alder af 55 ar. P& grund af lange
hospitalsophold mistede han jobbet, som ellers var stillesiddende, s& han méaske godt
kunne have klaret det, og selvom han sagtens kunne g4, var han, pa grund af
respiratoren, ngdt til at sidde i karestol. Den skaebne kunne have slaet benene vaek
under mange mennesker. Men B var stadig sa fuld af positiv selverkendelse, at han de

fleste dage var i hgjt humgar og livligt flirtede med det kvindelige personale. Han havde
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voksne barn og en kone som elskede ham, (relationer), og fandt han hverdagen for
triviel skubbede han selv pa for at fa arrangeret ture i Tivoli og pa museer (aktivitet),
ligesom han, til trods for respiratoren, rgg stor cigar og fik sig "en lille en”, nar det

passede ham. B’s liv var preeget af “en grundstemning af glaede’, sa derfor var hans

livskvalitet stadig hgj.

At positiv selverkendelse og en grundstemning af gleede er af afgerende betydning for
livskvaliteten kommer ogsa til udtryk i mine falgende eksempler, der handler om C og D.
Tidligere tiders anbringelser under andssvageforsorgen, kunne, som nzevnt, vaere pa et
ret lemfeeldigt grundlag, (Vaaben, 2010, Mange normalt begavede kom under
andssvageforsorgen, s. 2). Gennem arbejdet med mennesker med psykisk funktions-
nedseettelse har jeg gennem arene mgadt flere mennesker, end jeg havde fantasi til at
forestille mig, som til trods for normal eller hgj begavelse ogsa er "anbragt i systemet”.
Intelligens er en sveer starrelse, som eksperter, ligesom livskvalitet, til stadighed
diskuterer, hvordan man skal opgere. Det nye, som jeg gennem mit arbejde har leert, er
at intelligens ogsa, hos nogle mennesker, kan veere sé svingende, fra dag til dag
og/eller fra emne til emne, at de til trods for normal eller hgj intelligens alligevel er ude
af stand til at klare sig selv og leve op til samfundets krav. Det geelder f.eks. for en del
mennesker med Autisme Spektrum Forstyrrelser. Som udenforstaende vil man maske
mene, at under de omsteendigheder, ma hgj begavelse frem for lav klart veere at
foretraekke. Men her er det tvaertimod min oplevelse, at hgj intelligens er en direkte
hindring af livskvaliteten, idet bade samfundets og borgerens egne mal og forventninger
som regel stiger proportionelt med evnen til at reesonnere, samtidig med at realitets-
sansen maske er "ude af drift”, s borgeren konstant skuffer sig selv og sine omgivel-
ser, og fra samfundets side i mange tilfaelde ogsa bliver naegtet den nedvendige hjeelp,
idet forstaelsen for handicappets omfang hverken er til stede eller hjelmet i gaeldende
lovgivning.

Som eksempel herpa vil jeg neevne D, som jeg har kendt gennem mange ar. Han er 25
ar og hgjtfungernde autist med en intelligenskvotient pa 144. Han har afgangseksamen
fra 9. klasse med topkarakterer, karekort, stor paratviden og talent for mange ting, er

f.eks. dygtig til at lave mad. Men problemet med D er, at han aldrig er tilfreds med sig
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selv, (hans selverkendelse og grundstemning er negativ). Forskellen imellem at veere
anbragt som barn under 18 ar, og voksen har simpelthen veeret for stor. Som
hajtfungerende autist er han gaet fra en behandlingshjemsplads til 1,3 millioner kroner
om aret, med mandopdaekning af paedagogisk personale dagnet rundt, til at bo i egen
lejlighed, med 8 timers paedagogisk tilsyn om ugen. — Den barske virkelighed i dagens
Danmark for alle udsatte unge, som jeg personligt har meget sveert ved at se fornuften i.
Som samfund bruger vi masser af penge pa at hjaelpe, imens de er bagrn, men sa snart
de fylder 18 ar bliver pengekassen lukket i. Fra den ene yderlighed til den anden — og
direkte arsag til at mange, til trods for ars massiv hjeelp, alligevel far et darligt liv.

Efter en uoverensstemmelse fyrede D psedagogen, (det har han ifelge lovgivningen ret
til), og holdt op med at tage sin medicin, som ellers tog toppen af hans stress og
aggressive adfaerd, (det har han ogsa ret til), sa nu er han blevet uvenner med familie
og venner, har afbrudt sin uddannelse og er blevet sat ud af lejligheden pa grund af
manglende overblik over gkonomien, sa huslejen ikke blev betalt. Da han som sadan er
"ude af systemet” — og i @vrigt synes at bAde kommunen og alle paedagoger er dumme

— er der ingen, som kommer og "samler ham op”. Derfor er hans livskvalitet ringe.

| skaerende kontrast hertil star C, som jeg ogsa har kendt gennem nogle ar. C er 45 ar
og har diagnosen idiotia. Hans intelligenskvotient er under 20, han er som en baby pa 8
maneder, uden verbalt sprog, bruger ble, og bortset fra at han kan ga selv, drikke af kop
og spise med ske, skal han have hjeelp til alle andre garemal. Det er et interessant
spargsmal, om evnen til selverkendelse overhovedet er tilstede hos et menneske med
sa lav IQ som C’s. Men det tror jeg, for han reagerer med ansigtsudtryk, som til
forveksling minder om stolthed, nar han bliver rost, og det der kendetegner ham
allermest er “en grundstemning af glaede” - hans hjertelige latter - han er det mest
livsglade menneske, jeg nogensinde har mgdt. S& derfor vurderer jeg, at C’s livskvalitet
er hgj.

Serviceloven og FN's Konvention om rettigheder for personer med handicap giver
udviklingsheemmede samme rettigheder som den gvrige befolkning med henblik pa at
forage borgerens livskvalitet. Det faktum at mange udviklingshaemmede reelt ikke er

kompetente til at tage ansvar for eget liv og overskue konsekvensen af handlinger som
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f.eks. beslutningen om at fa barn, at stemme til et folketingsvalg, at dyrke usikker sex
eller at have et umadeholdent alkoholforbrug, gar ind imellem det socialpaedagogiske
arbejde kompliceret og fyldt med etiske overvejelser, idet det ofte er svaert for
paedagogen at forene omsorgspligten med borgerens ret til selvbestemmelse, og en del
af lovgivningen desuden strider imod bade paedagogens og anerkendte eksperters
forstaelse af psykisk funktionsnedsaettelse, (Lorentzen, 2008, s. 80 + bilag 2).

Eks:

John og Line, (fra side 28), er stadig keaerester, og nu vil de have bgrn! (En problem-
stilling som jeg selv har oplevet). Det har de ifalge lovgivningen ret til, og da jeg, som
paedagog, har pligt til at arbejde med udgangspunkt i borgerens vaerdiseet, kan én
udlzegning af loven vaere, at min rolle bare er at ngjes med at gnske dem “held og
lykke!” Men som paedagog har jeg, ifalge lovgivningen, ogsa pligt til at arbejde pa at
forage borgerens livskvalitet. Og da min sunde fornuft siger mig, at foreeldreskab i John
og Lines tilfaelde sandsynligvis vil fare til tvangsfjernelse af barnet og en svaer fremtid i
kommunens og diverse plejefamiliers "vold”, som snarere forringer deres livskvalitet,
(hertil kommer ansvaret for det ufedte barn og omkostningerne for samfundet, som det
vil fare for vidt at komme ind pa her), kan en anden udleegning af loven veere, at jeg har
pligt til, at tale dem fra det. Uanset hvilken lasning jeg veelger, vil jeg kunne finde en
anden lovparagraf som siger, at jeg har handlet ulovligt, eller en anerkendt ekspert,
(Lorentzen, 2008, s. 80 + bilag 2), som mener, at jeg har begaet omsorgssvigt. S& med
den nuvaerende lovgivning er den udviklingshaemmede borger beskyttet mod indgreb i
den personlige frihed — det tog man allerede i 1953 hgjde for i Grundlovens § 71, (Den
danske regering, 1953) - men langt fra sikret den ngdvendige hjaelp til at fa deekket
behov, som han ikke selv kan forudse, forsta eller overskue konsekvensen af at
negligere, og heller ikke beskyttet mod konsekvensen af sine egne handlinger, idet FN’s
Konvention om rettigheder for personer med handicap insisterer pa at retten til
selvbestemmelse skal geelde i alle forhold, uanset graden af psykisk funktionsned-
saettelse.
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Konklusion

Som paedagog, i arbejdet med sveert psykisk udviklingshaeemmede, opererer jeg i en
grazone med etiske dilemmaer og konfliktende lovparagraffer, som i nogle tilfaelde bade
strider imod min egen og anerkendte eksperters forstaelse af psykisk funktionsnedsaet-
telse, (Lorentzen, 2008, s. 80 + bilag 2, s. 48). Derfor er det vigtigt, at jeg, sammen med
mine kollegaer og min ledelse, konstant reflekterer over, hvad jeg gar og ogsa er
opmeerk-som péa, hvad mine beslutninger og handlinger pa sigt kan fare til. For at blive i
stand til at hjeelpe borgeren til at udvikle sine faerdigheder og skabe starst mulig
livskvalitet, samtidig med at jeg respekterer hans ret til selvbestemmelse, ma jeg forsta
"lovens &nd” — dvs. hensigten med lovgivningen. Serviceloven forpligter mig til at
arbejde med udgangspunkt i borgerens veerdisaet, (Den danske regering, 2010,
Vejledning nr. 8 til Serviceloven, s. 7), og FN’s Konvention om rettigheder for personer
med handicap baserer sig pa lige rettigheder, veerdighed, inklusion og forebyggelse af
diskrimination, pa baggrund af spgrgsmalet, om det overhovedet er muligt at sikre et
veerdigt liv, samtidig med at retten til selvbestemmelse kreenkes, (Ellingsen, 2010, s.
22).

Her finder jeg, at nggleordet er veerdighed — at hensigten med loven ma veere at tilsikre,
at jeg bestraeber mig pa at hjeelpe borgeren til at fa et veerdigt liv. Det forpligter mig til at
respektere hans autonomi og integritet, tage hans ensker alvorligt, (aktivitet gennem
engagement eller indflydelse jfr. Neess, 2001), vise ham hans valgmuligheder og leere
ham og/eller hjeelpe ham til at reflektere over dem med henblik p& at give ham starst
mulig selvbestemmelse og livskvalitet. For at kunne udfare dette arbejde ma jeg have et
godt forhold til borgeren, forsta anerkendelses betydning for hans dannelse og
udvikling, (positiv selverkendelse og relationer jfr. Naess, 2001), have bevidsthed om
min habitus, veere i stand til at kommunikere pa et sprog han forstar og kunne se
verdenen ud fra hans perspektiv, f.eks. ved hjaelp af udarbejdelse af hans neuropsyko-
logiske profil (baggrund, livshistorie, arsag til den psykiske funktionsnedseettelse,
erfaringer i borgerens netvaerk samt test af reel udviklingsalder), og ved at seette mig
ind evt. specialviden om diagnosen, tage pa kurser, laese relevant faglitteratur og

generelt holde mig orienteret om udviklingen pa omradet.
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Da muligheden for selvbestemmelse er ulgseligt forbundet med evnen til at kunne
udtrykke sig, er det ogsa en vigtig forudsaetning for mit arbejde, at jeg prioriterer
opgaven med at udvikle borgerens evne til at kommunikere hgjt. Her er det min erfaring,
at aestetisk laering kombineret med Vygotskys teori om zonen for neermeste udvikling,
(Lorentzen 2008, s.227), Vygotskys teori om kognitive strukturer, (Brarup, 2003, s .
152), og Per Lorentzens teori om at borgeren skal forstas ud fra sin reelle udviklings-
alder, (Lorentzen, 2008, s. 80), er saerligt velegnet til formalet. For at motivere borgeren
til fortsat at udvikle sine evner, ma jeg desuden konstant veere opmaerksom pa at give
hans gnsker betydning for udformningen af dagligdagen, sa det bliver meningsfyldt for
ham at kommunikere. (Perlt, 2005, s. 47).

Perspektivering

Det er kommunens ansvar at sikre en saerlig socialpaedagogisk indsats til den sveert
psykisk udviklingsheemmede borger med henblik pa at imgdekomme hans ret til
selvbestemmelse og livskvalitet. | praksis udleegges opgaven til paedagogen. Det er
positivt, at det saetter fokus pa hendes kompetenceudvikling, men gar det ikke alene.
Opbakning fra samfundet — det vil sige politisk vilje til at prioritere omradet - er ogsa en
forudseetning for at peedagogen kan lgfte sin opgave — at de fine ord i lovteksten som
f.eks. borgerens ret selvbestemmelse, brugerinddragelse og medborgerskab falges op
af ressourcer og supervision til peedagogen, sa hun “kleedes pa” til at udfare arbejdet.
Min personlige erfaring er, at det ofte ikke er tilfaeldet. Da kommunernes gkonomi i
forvejen er anstrengt, laegges der tvaertimod stadigt flere opgaver ud til paedagogen,
som hun ikke udfarte far, med stadigt mindre personale, sa lovens gode intention, stik
imod hensigten, ender med at blive til peedagogens darlige samvittighed, som hun
maske oven i kabet klandres for af sin ledelse. Derfor er det ekstra vigtigt, at personale
og borgere i feellesskab nar frem til en vaerdiafklaring og bliver enige om, hvad ressour-
cerne skal bruges til.

Da vilkarene for arbejdet med voksne udviklingshaemmede er, at omradet er s& bredt,
og problemstillingerne er sa forskellige, at det er en uoverkommelig opgave at lovgive
for alt, er lovgivningen langt fra daekkende. Det ma psedagogen affinde sig med. Men

konfliktende lovparagraffer er et politisk ansvar og i yderste konsekvens en trussel mod
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paedagogens retsstilling, som jeg mener kunne undgas ved i flere tilfaelde at tillade
indgriben i retten til selvbestemmelse, som der f.eks. undtagelsesvis, i forbindelse med
anvendelse af personlige alarm- eller pejlesystemer, er abnet op for, i Vejledning nr. 8
til Serviceloven, nar “forholdene i det enkelte tilfeelde gor det pakreevet for at afveerge
denne risiko”, (Den danske regering, 2010, s. 28). At indgriben i den personlige frihed
kun tillades, nar den udviklingsheemmede udgar en akut livsfare for sig selv eller sine
omgivelser, er efter min mening langt fra tilstraekkeligt, og det sikrer ham ikke et veerdigt
liv, som det er lovens intention, men farer tveertimod til omsorgssvigt - som i et bo- og
naboskab hvor jeg tidligere arbejdede, hvor en sveert psykisk udviklingshaeemmet mand
fik lov til at drikke lige sa mange flasker vin hver dag, som han orkede. Neuropsykolog
Susanne Freltofte er enig i min betragtning og skriver:

"Det bor vaere medarbejderen der styrer - efter aftale med den ovrige personalegruppe
omkring borgeren - hvor mange glas det skal blive til, da det absolut ma vaere omsorgs-
svigt, hvis borgeren bliver syg af sin alkoholindtagelse”, (Freltofte, 2010 bilag 2, s. 48).

At retten til selvbestemmelse er gjort sa ufravigelig er ment som en beskyttelse mod
borgeren. Personligt mener jeg ogsa, at det er ngdvendigt. | arbejdet med udviklings-
haemmede mader man stadig mennesker der bade taler til, bestemmer over og
behandler voksne udviklingsheemmede som om de var smé bgrn — f.eks. foreeldre som
vil bestemme, hvornar den voksne udviklingshaemmede gar i seng, hvad han ma se i
TV eller hvad han bruger sine lommepenge pa. Det er ungdvendigt og uveerdigt. Men
paedagogen, som arbejder med den udviklingsheemmede til hverdag, og kender ham
godt, forstar udmeerket hvad selv den sveert udviklingsheemmede uden verbalt sprog
"siger”. Derfor er hun ogsa, i langt de fleste tilfaelde, i stand til at vurdere hvor langt hans
evne til selvforvaltning reekker, og hvornar han har behov for styring. Et brugbart
supplement til den nuveerende lovgivning kunne derfor veere en slags etisk udvalg i hver
eneste kommune, som kunne tillade indgriben i borgerens ret til selvbestemmelse, nar
det paedagogiske personale vurderede, at det for hans egen skyld, (veerdighed og
livskvalitet), var pakreevet. — Et kompetent etisk udvalg vel at maerke, bestaende af
medlemmer med relevant uddannelse — og ikke som nu, hvor det er medlemmerne af
den politisk valgte kommunalbestyrelse, der bade tager stilling til indberetninger om

magtanvendelser og fgrer tilsyn med omradet.
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De udviklingsheemmedes livsvilkar er klart blevet forbedret siden 60’erne, men
afhaenger stadig i hej grad af, hvem der "sidder pa” definitionsmagten, i de enkelte
kommuner, i forhold til omsorg og livskvalitet, ligesom det afspejles i samfunds-
debatten, at uenigheden er stor, og at menneskesynet, bade for politikere og veelgeres
vedkom-mende er pavirkeligt af, om samfundsgkonomien er for opafgaende eller
nedafgdende. | Kristeligt Dagblad kalder Erik Fabrin, (V), neestformand for
kommunernes landsforening, f.eks. handicapomradet for: "En "gogeunge” i den
kommunale okonomi”, (Vaaben, Line, 2010, Synet pa udviklingsheemmede er pa vej
tilbage i fortiden, s. 1), mens Anne Baastrup, (SF), folketingsmedlem og
handicapordfarer efter bedste evne tager til genmeele, (Baastrup, 2010,

Andssvageforsorg ber undersages).

Dertil kommer, at de gkonomiske bevillinger til handicapomradet, for en stor dels
vedkommende, udmgntes som rammebevillinger, sa det star den enkelte kommune frit
for at spare pa omsorgspersonalet og bruge de budgetterede lgnkroner til noget andet,
hvis det passer dem. Da de udviklingsheemmede ikke selv ved, hvad de har krav pa,
de fleste ikke engang er i stand til at klage, og det er endnu sjeeldnere, at man ser
nogen af dem demonstrere imod nedskeeringerne foran radhuset, er det klart, at
politikerne slipper nemmere fra at spare pa bo- og naboskabet end fra at lukke en
skole. Reel ligeveerdig behandling, som det er lovens intention, mener jeg derfor ikke,

at de far.
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Bilag 1

Sveerhedsgrader af psykisk funktionsnedsaettelse

Sinke - intelligenskvotient (1Q) 70-85, personen er svagt begavet men opfylder ikke

kriterierne for diagnosen udviklingshaeammet.

Debil - 1Q ca. 50-69, personen kan maske lzere at laese og regne og evt. ogsa leere at
feerdes i neermiljoet, f.eks. tage med bussen selv og passe lettere jobfunktioner.

Imbecil — 1Q ca. 20-49, inddeles i let og sveaer imbecilitet, de fleste kan opleeres til at
mestre egen pakleedning og toiletbesag, de bedst fungerende lzerer tillige at bestride

lettere husholdningsopgaver, men sjeeldent at mestre egentlige jobfunktioner.

Idiot — 1Q under 20, personen leerer fa ord eller er helt uden sprog, bruger som regel ble,

enkelte leerer at spise selv, men skal have hjzelp til alle andre garemal, (Wikipedia,
2010).
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Bilag 2

23. november 2010

Hej Dorte!

Her et lidt leengere svar pa din henvendelse - hvis dine gnsker om svar gar i en anden
retning, ma du gerne kontakte mig igen.

Hvis borgerens udviklingsalder er 3 ar, er det min vurdering, at borgeren ikke kan
gennemskue og forstille sig de langsigtede konsekvenser af sine handlinger, da man
med et sadant funktionsniveau har en ganske svag direktarfunktion(eksekutive
feerdigheder), der kun i meget begreenset omfang kan tage ansvar for eget liv og
adfeerd.

Det kan efter min vurdering vaere denne borgers beslutning, om han eller hun vil drikke
et glas: hvidvin, radvin eller gl, men det bar vaere medarbejderen der styrer - efter aftale
med den gvrige personalegruppe omkring borgeren - hvor mange glas det skal blive til,
da det absolut ma veere omsorgssvigt, hvis borgeren bliver syg af sin alkoholindtagelse
— eller i veerste fald skal pa sygehuset til behandling, enten pa grund af et for stort
alkohol indtag, eller pa grund af fysiske skader ved fald pa grund af beruselse.

Der kan imidlertid veere mange mader at stoppe f.eks. en alkoholindtagelse, hvor det
ofte vil vise sig, at hvis medarbejderen fierner flaskerne med det tilbageveerende
alkohol, lige efter borgeren har faet noget i glasset, sa bliver konfrontationen meget
mindre, end hvis medarbejderen naegter borgeren at fa mere i sit glas.

| meget paedagogisk arbejde vil det derfor vise sig, at hverdagen glider lettere, hvis
medarbejderen er tre skridt foran, i stedet for at vaere tre skridt bagefter. Det er
nemmere at anvise valgmuligheder end at stoppe og begraense.

Selvbestemmelse bgr vejes op mod evne til selvforvaltning, da det kan resultere i nogle
meget ubehagelige situationer, bade for borgeren og for medarbejderen, hvis ikke
medarbejderen kan patage sig et ansvar og en pligt til at forhindre episoder, der kan
veere farlige for borgeren enten aktuelt eller pa sigt.

Hvor graeensen gar, vil ud fra mine praktiske erfaringer afhaenge af nogle administrative
beslutninger i den enkelte enhed eller kommune, derfor ma man altid handle af med
sine foresatte, hvad man vil blive bakket op i, og hvad man ikke kan blive understottet i
at gore.
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Hvis man er utilfreds med svaret, ma man henvende sig hos sin tillidsmand eller i sin
fagorganisation, for at hgre om nogen vil bringe sagen op pa anden vis.

Sorg altid i tilspidsede situationer for at rette en skriftlig henvendelse og bede om et
skriftligt svar, s& man bagefter er helt pa det rene med, hvad der er meldt ud. Hvis
ledelsen har for travlt til at svare skriftligt, kan man altid udfaerdige et resume, som man
beder vedkommende om at attestere.

Jeg har ikke nogen gode bud pa intervention i forhold til Johns og Lines seksuelle
ulighed. Jeg vender tilbage, hvis jeg kommer i tanke om det.

Med venlig hilsen

Susanne Freltofte
www.bakkedal.dk
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Bilag 3

3. januar 2011

Hej Dorte.

Umiddelbart finder mange mennesker sammen, pd trods af at de ikke "passer
sammen". De sker for normale mennesker og for udviklingshaemmede.

Nar det drejer sig om udviklingsheemmede er det vigtigt at vurdere pa hvilket grundlag
de har fundet sammen. Er de glade for hinanden og kan de vaere sammen om noget
feelles, pa trods af at de maske har meget forskellige interesser. Ser de de samme film,
f.eks. Morten Korch, Olsenbanden - er de begge interesseret i f.eks. fodbold eller lign.
Findes der ligheder som de kan holde deres forhold oppe i er det fint, men hvordan
passer de andre ting sa sammen. Er der her for mange uligheder kan man radgive og
vejlede de to til at vaere venner i forbindelse med deres feelles interesseret.

Rent seksuelt s& er det vigtigt at vurdere om de to har brug for vejledning i f.eks. alm.
seksuel adfaerd. Man skal vaere sgde ved hinanden - respektere hvis den anden siger
stop osv. Er der risiko for direkte overgreb pga den ene parts overlegenhed, sa er det
vigtigt at denne orienteres om konsekvensen af en sadan handling.

Haber det hjeelper dig lidt pa vej, ellers sa skriv igen

Venlig hilsen
Steen H. Hansen

Seksualvejleder
Seksualradgivning ULF — Udviklingshaemmedes landsforbund

50



