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Nar det gor ondt indeni

Temahaefte om psykisk syge med udviklingshaemning

Sindslidelse

Socialt Udviklingscenter SUS & Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning




Indledning

Indledning

Dette temahaefte er beregnet pa det sundhedspersonale, der far kontakt
til et menneske med udviklingshaemning, som har en sindslidelse eller
personlighedsforstyrrelse (eller som man gerne vil have undersagt herfor).

Udviklingshaemning (eller psykisk udviklingsheemning) er i dag den mest
almindelige betegnelse for, hvad man i ICD-10 kalder "mental retarde-
ring" (F70-79). Udviklingshaemning er et relativt nyt begreb, udviklet til
erstatning for eeldre begreber — dndssvaghed, retardering, evnesvaghed —
fordi de efterhanden har faet en raekke negative bibetydninger.

FN's standardregler om lige muligheder for handicappede anvender
begrebet “handicap” om tab af eller begraensninger i mulighederne for at
deltage i samfundslivet pa lige fod med andre. Handicap betegner
relationen mellem et menneske med funktionsnedsaettelse og dets omgiv-
elser. Handicapbegrebet bliver pa den made et dynamisk begreb, der
angiver, at graenserne for, at et menneske med funktionsnedsaettelse kan
leve et normalt liv, udvides i takt med samfundets udvikling.

Udover at have et klinisk indhold, har begrebet udviklingshaemning
saledes i dag ogsa en funktionel karakter, idet udviklingshaemning i stig-
ende omfang opfattes som resultatet af et samspil mellem et menneske
med en psykisk funktionsnedsaettelse og dets omverden. Selve den
psykiske funktionsnedsaettelse lader sig maske nok relativt nemt afgraen-
se, men konsekvenserne af den afhaenger af samspillet med omgivel-
serne. Dette samspil er praeget af en lang raekke optikker, der er med til
at definere udviklingsheemmede mennesker i dagligdagen.



For det farste er der en tendens til, at udviklingshaemningen af omgivel-
serne kommer til at sta i centrum for deres opfattelse af det pagaeldende
menneske. Selvom man i en given situation oplever et menneske med
udviklingshaemning som ganske normal, vil opfattelsen af vedkommende
som udviklingshaemmet pdvirke samspillet — udviklingshaemningen
kommer alt for nemt til at overskygge alt. Og professionelle beskaftiger
sig som fglge heraf kun meget sjaeldent med udviklingsheemmede
menneskers falelser, kriser, psykologi, udvikling og ressourcer. Selvom
funktionsnedsaettelsen kan have mange forskellige arsager (kromosom-
defekter, f@dselsskader, fysiske handicap) og kan give sig udslag i et bredt
spektrum af intellektuelle kompetencer og sociale faerdigheder, er konse-
kvenserne af at vaere "udviklingsha&emmet" forholdsvis ens, fordi omgivel-
serne ger udviklingshaemningen til det identitetsdefinerende kendetegn
ved det padgaeldende menneske.

For det andet har Danmark siden 1950'erne bevaeget sig i retning af nor-
malisering af livsforhold for alle mennesker med et handicap, herunder
0gsa mennesker med udviklingshaemning. Den mest synlige konsekvens
har veeret nedlaegningen af de store centralinstitutioner og udflytningen
til egen bolig eller mindre bofeaellesskaber i lokalsamfundene.



Sindslidelse

Set i et historisk perspektiv er det muligt at tale om en trinvis integration
af handicappede borgere i samfundet. Denne integration har fundet sted
inden for rammerne af velfeerdsstatens rammer og made at teenke for-
valtning pa. Der er fagrst gennemfgrt en administrativ integration, hvor
seerlige lovregler og administrative forskrifter er blevet ophaevet. Dernaest
er der foretaget en funktionel integration, hvor mennesker med udvik-
lingshaamning betjenes med samme serviceydelser og leverandarer (laege,
tandlaege, undervisning, transport m.v.) som det gvrige samfund. Sa er en
@konomisk integration fulgt, hvor mennesker med udviklingshamning
har faet radighed over egen indkomst i form af pension, pa lige fod med
andre pensionister og uafhaengigt af boform og stattebehov. Og endelig
gennemfares en fysisk integration, hvor mennesker med udviklingshaem-
ning skal flytte ud fra institutioner for at bo i egen bolig og dér modtage
den ngdvendige stgtte.

Erfaringer viser dog, at udflytningen fra institutioner til egne boliger nogle
gange — isaer hvis man har opholdt sig mange ar pa en institution — kan
resultere i brud pa etablerede netveerk, isolation fra omverdenen og en
ensomhedsfalelse, der usynligger handicappede borgere og bergver dem
muligheden for i faellesskab at formulere gnsker og krav. Det er derfor
vigtigt over tid at vurdere, hvorvidt intentionerne om ophaevelse af insti-
tutionsbegrebet ogsa efterfalges af en social og samfundsmaessiqg integra-
tion, hvor handicappede mennesker indgar som en naturlig og uundvaer-
lig del af lokalmiljget og samfundet som sddant. Og om de derfor ogsa —
nar det geelder behandling af sindslidelser — modtager samme sundheds-
maessige betjening som alle andre borgere.






Beskrivelse

Beskrivelse
at handicappet

| Danmark regner man med, at der er omkring 25.000 mennesker med
udviklingshamning. Det viser den fagrste danske undersggelse, der bygger
pa WHO's definition af udviklingshaeamning. Nyere udenlandske under-
s@gelser, blandt andet fra Sverige, peger dog p4, at tallet kunne veere
hgjere. | en administrativ opggrelse i 2003 fra Ribe amt kan der beregnes
en praevalens pd 6.73 pr. 1000 indbyggere'.

At vaere udviklingshaemmet indebaerer, at ens personlige udvikling gar
langsommere. | naesten alle tilfaelde indebaerer det 0gsd, at man pa nogle
omrader ikke nar sa langt i sin udvikling, som andre gar.

Der er tale om en samlet betegnelse for en gruppe mennesker, der pa
grund af @ndrede udviklingsbetingelser har en vaesentlig forsinket eller
anderledes udvikling. Psykisk udviklingshaemning findes hos mennesker
med en raekke syndromer. Heraf er Down's syndrom det mest kendte.
Men det findes ogsa hos mennesker, hvor der ikke kan gives en entydig
diagnose.

Alle — ogsa mennesker med udviklingshaemning — udvikler sig imidlertid
pa de samme vigtige omrader: Motorik (bevaegelse), interesse for og
samspil med andre, sprog og leg. P& de enkelte omrader fglger et
udviklingshammet barns udvikling det samme mgnster som andre bgrns:
Man laerer at sidde, fgr man leerer at sta; den farste taette kontakt har
man med mor og far; man pludrer, far man kan tale; og man leger farst
ved siden af og dernaest sammen med andre barn.

1) Ribe Amt, Handicapafdelingen: Stattebehovet for udviklingsheemmede i Ribe Amt, 2003. ISBN 87-7941-340-4 (Print) og
ISBN 87-7941-341-2 (Internet).






Beskrivelse

Barn med udviklingshandicap er dog ofte sene pa disse omrader, men i
forskellig grad. Nogle af dem har de stgrste vanskeligheder i forhold til
sproget og forstaelse af abstrakte forhold, mens andre keemper mest med
det motoriske, og atter andre igen har isaer vanskeligheder i forhold til
kontakten til andre mennesker.




Nogle udviklingshaemmede har fglgesygdomme eller handicap, som det
er vigtigt at behandle — af hensyn til den generelle indleering og mulighed
for at fungere i det hele taget. Det kan typisk vaere en syns- eller hare-
nedsaettelse, men det kan ogsa vaere andre lidelser og handicap, som fx
spasticitet eller manglende muskelspaending (hypotoni).

Der findes ingen specifik behandling af udviklingshaemning og dermed
heller ingen helbredelse. Falgesygdomme kan i nogle tilfaelde behandles —
det geelder fx epilepsi — men langt fra altid helbredes. Cirka en tredjedel
af alle udviklingsha&mmede udvikler epilepsi, som ubehandlet har en for-
styrrende effekt pd indlaeringen, ligesom anfald kan veere ledsaget af ube-
hag, angst, kramper og efterfalgende udmatning. Det kan veere sveert at
skelne epileptiske anfald fra sindslidelser?.

Omkring hvert tredje menneske med udviklingsheemning har en psykia-
trisk lidelse, som kraever en saerlig paedagogik og eventuelt psykiatrisk
behandling®. Det kan dreje sig om alle de psykiske lidelser, der ses i den
gvrige befolkning. Mennesker med udviklingshaemning rammes dog isaer
af personlighedsforstyrrelser og autistiske eller psykotiske traek.

2) Lewert, A;; Meinild, H. & Dam Nielsen, S.: Nar det ger ondt indeni. Temahafte om Epilepsi, sindslidelse og udviklings-
haemning. Kebenhavn: Socialt Udviklingscenter SUS i samarbejde med Videnscenter for Epilepsi, 2005.

3) Birger Perlt (red.): Udviklingsheemmede med sindslidelser — en tveerfaglig udfordring. Kebenhavn: Socialt Udviklingscenter
SUS, 1999. 136's.
Egelund Olsen, M.: Nar det ger ondt indeni. Temahaefte om psykofarmaka og udviklingshaemning. Kebenhavn: Socialt
Udviklingscenter SUS i samarbejde med Videnscenter for Psykiatri og Udviklingshaemning, 2002.
Balch Olsen, S.; Hardam, M. & Perlt, B.: Nar det ger ondt indeni. Temahaefte om samarbejde og tveerfaglighed. Kagbenhavn:
Socialt Udviklingscenter SUS, 2002.
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Det udviklings-
hammede barn

Arsagen til udviklingshaemning kendes langt fra i alle tilfaelde. Udviklings-
haemningen kan vaere en falge af arvelige faktorer, som visse stofskifte-
sygdomme og arvelige kromosomfejl, nyopstaede kromosomfejl, eller
skader, der opstar under fostertilstanden (fx forarsaget af overdreven
medicin-/alkoholindtagelse, brug af euforiserende stoffer, overdreven
rygning eller infektionssygdomme hos moderen). Den kan ogsa skyldes
iltmangel under fadslen, for lav fgdselsvaegt som falge af for tidlig fadsel,
hjerneskade pa grund af ulykke eller sygdom, eller mangel pa motorisk,
social og sproglig stimulering i barndommen. Det sidste ses dog naesten
ikke i Danmark i dag.

Det er forskelligt, hvornar man opdager udviklingshaemningen eller den
hjerneskade eller det syndrom, som kan fgre til udviklingshaemning. |
nogle tilfaelde sker det pa hospitalet straks efter fadslen. | sa fald hjeelper
hospitalet familien og sarger for, at den rette behandling anvises. Ofte vil
man dog farst efter nogle maneder fatte mistanke om, at et barn er ud-
viklingshaemmet. Det vil da typisk veere barnets sundhedsplejerske, som
griber ind og anviser det videre forlgb. Endelig kan handicappet blive
konstateret i forbindelse med de forebyggende bgrneundersggelser, der
foretages af familiens praktiserende laege. Laegen henviser i sa fald til
videre undersggelser.

Speciallaeger kan ofte fortzelle, hvilke former for handicap og falgesyg-
domme der er risiko for, nar der konstateres en hjerneskade hos et lille
barn. Men det er umuligt preecist at udtale sig om, hvordan barnets
fremtid vil blive. Ikke to mennesker er ens — heller ikke mennesker med
hjerneskader eller forskellige afgraensede syndromer. De kan have mange



traek til feelles, men i deres udvikling og personlighed er der individuelle
forskelle.

Det enkelte menneskes udvikling sker i samspil med omgivelserne, og alle
er derfor steerkt afhaengige af omgivelsernes stimulation. Man er nu be-
vidst om vigtigheden af, at et barn med udviklingshaemning bliver stimul-
eret bl.a. motorisk, socialt og sprogligt. Mange steder far foreeldrene
saledes tilbudt paedagogisk radgivning i, hvordan de bedst kan stimulere
deres barn pa disse omrader. Mange af de barn, der vokser op i dag,
udvikler et tale- og/eller tegnsprog, og de fleste bliver aktive og glade for
leg og andre aktiviteter, der svarer til deres udviklingstrin.

Bopalskommunen har pligt til at tilbyde raddgivning og stgtte til familier
med udviklingshaemmede bgrn, unge og voksne. Det kan fx vaere i form
af en gkonomisk kompensation for merudgifter som fglge af handicap-
pet. Hvis der er brug for en indsats pa amtsligt niveau, er det stadig
kommunen, som er bindeleddet til familien. Familien skal saledes altid
henvende sig til kommunen for at fa hjzelp.

Kommunens paedagogiske og psykologiske radgivning vurderer barnets
udvikling og hjaelper med at finde den rigtige barnehave- og skole-
placering.

Det sker eventuelt i samarbejde med amtets specialradgivning. De fleste
amter og nogle starre kommuner har et handicapteam, der koordinerer
den tveerfaglige indsats for udviklingshaemmede barn.

11



Voksne
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Voksen og
udviklingshammet

| voksenalderen er det enten kommunen eller amtet, der har den direkte
kontakt med det pageeldende menneske, der er udviklingsheemmet.

| dagligdagen vil et udviklingshaammet menneske opleve en lang raekke
forhold, der gar tingene mere besveerlige. Det skyldes, at de kognitive
muligheder for at handtere komplekse situationer ofte er begraenset. En
anden arsag er, at den pagaeldende person handler pa en anderledes
made i hverdagens situationer pa grund af de anderledes muligheder.

Det fgrer ofte til, at andre mennesker — pargrende eller professionelle
stattepersoner — fgler sig foranlediget til at treeffe beslutninger pa den
pagaeldendes vegne. Sadanne beslutninger kan give et andet liv, end
personen maske selv gnsker — eller de kan skabe konflikter i hverdagen,
som ger livet besveerligt for alle parter. Udviklingsheemmede mennesker
bliver pd den made ofte afhaengige af andres normer og moral — samt
ikke mindst af deres opfattelse af udviklingshaeemning og dermed ogsa
forventninger til udviklingshaammede mennesker. Dette er formentlig den
starste barriere omkring mennesker med udviklingshaemning.

De lave forventninger kommer til udtryk pa en lang raekke omrader:
Ingen andre mennesker i Danmark ma affinde sig med, at andre veelger,
hvor de skal bo, og hvem de skal dele boligen med. Ingen andre ma
affinde sig med pa forhand at vaere demt ude af arbejdsmarkedet med en
fartidspension. Ingen anden gruppe i Danmark ma til stadighed kaempe
for fundamentale demokratiske rettigheder.

Generelt er det svaert for befolkningen at forstd, hvad det vil sige at vaere
udviklingsha&ammet. Det er nemmere, nar man er fysisk handicappet — sa



kan omgivelserne nemlig se, hvad der er galt eller mangler. Mennesker
med udviklingshaemning har et "usynligt" handicap — det manglende
intellektuelle beredskab. De har saledes en raekke problemer i hverdagen,
som udspringer af et anderledes beredskab for at forsta og blive forstaet.
Samtidig har de en position i samfundet, hvor forventningerne er lave, og
afhaengigheden af andre er stor.

Kognitive hjaelpemidler savel som kommunikationshjaelpemidler kan dog
vaere med til at forbedre kommunikationen med personer i det neere
milja. Derfor er det vigtigt, at der ogsa foretages en vurdering af disse
sider af hverdagen.

Udviklingshaeemmede kan ogsa have behov for hjeelpemidler og tilpas-
ninger af deres fysiske omgivelser pa grund af et fglgehandicap. Ligeledes
kan der vaere behov for den menneskelige stgtte, som en stgtteperson
eller ledsager kan give i stagrre eller mindre omfang.

Samvaer med andre kan med andre ord veere svaert for mange udviklings-
haeemmede mennesker, og det kan fare til svaere frustrationer. Men
naesten alle vil have glaede af samvaer og samspil med andre, nar den
nadvendige stgtte stilles til radighed. En af de vaesentlige forskelle pa far
og nu er, at man i dag retter positive forventninger til personens udvikling
samt fokuserer pa de individuelle styrkesider og ressourcer.

En ting er imidlertid den udvikling, et udviklingsheemmet menneskes

omagivelser kan vaere med til at befordre — én anden ting er som gruppe
at formulere gnsker og stille krav til omverdenen. | starten af 1990’erne
oprettede en raeekke mennesker med udviklingshaemning — efter at have

13



Voksne

afholdt strejker pa nogle af de beskyttede vaerksteder — en forening, der
skulle varetage deres interesser i forhold til beskyttet beskaeftigelse. | dag
hedder foreningen ULF — Udviklingshaeemmedes Landsforbund — og har et
langt bredere sigte. ULF er i dag en brugerorganisation af mennesker med
udviklingshaemning og er med til at formulere krav og @nsker pa alle
livets omrader.

ULF har et teet samarbejde med Landsforeningen LEV*, der oprindeligt er
startet af forzeldre til udviklingshaemmede bgrn. Landsforeningen LEV
stgtter med penge, og ULF har en plads i LEV's hovedbestyrelse, sa man
0gsa derigennem sikrer sig indflydelse pa LEV's politik.

14 4)  Se www.lev.dk



Praktis
njeelpe
nolig

e problemer,

midler og

Lov om social service® (i daglig tale kaldet Serviceloven ) tradte i kraft den
1. juni 1998, hvor den erstattede Bistandsloven fra 1976. Serviceloven er
den lov, som regulerer bo- og stattetilbud til mennesker “med betydeligt
0g varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne”, og herunder falder
ogsa mennesker med udviklingshaemning.

Mere konkret er persongruppen i Lov om Social Service § 109 stk. 2
afgraenset til personer med betydeligt og varigt nedsat psykisk

funktionsevne, som far

e personlig og praktisk hjaelp samt socialpaedagogisk bistand efter

lovens §§ 71 — 74,

e behandling efter §§ 85 — 86,
e eller aktiverende tilbud efter § 87 (beskyttet vaerksted) eller § 88
(andre aktivitets- og samvaerstilbud).

5) Se Socialministeriets lovbekendtgerelse nr. 97 af 17. februar 2005 om social service

15



Indsats

Formalet med
indsatsen

Over for voksne med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne — eller med
seerlige sociale problemer — skal der ydes en saerlig indsats. Formalet med
indsatsen er efter Servicelovens § 67 a:

16

at forebygge, at problemerne for den enkelte forvaerres

at forbedre den enkeltes sociale og personlige funktion samt
udviklingsmuligheder

at forbedre mulighederne for den enkeltes livsudfoldelse gennem
kontakt, tilbud om samvaer, aktivitet, behandling, omsorg og pleje
at yde en helhedsorienteret indsats med servicetilbud afpasset efter
den enkeltes saerlige behov i egen bolig, i botilbud efter lov om
almene boliger m.v., eller i botilbud efter Serviceloven.




Fra institution til
egen bolig

Da Serviceloven aflgste Bistandsloven, afskaffede man ogsa
institutionsbegrebet. Handicappede voksne mennesker bor sdledes ikke
laengere pa institutioner. Alle mennesker — og altsa ogsa mennesker med
udviklingshaemning — skal behandles lige, og uanset hvilket boform, de
bor i, er det deres egen bolig, som de betaler husleje for som alle andre.

Man taler ikke mere om institutioner, men om botilbud, som kan rumme
forskellige boformer og vaere henholdsvis en amtskommunal eller kom-
munal opgave. Men ét er fzlles — der skal en individuel vurdering til, far
der tilbydes ophold i et botilbud. Opgaven skifter fra kommune til amt,
nar de gkonomiske omkostninger overstiger et sted mellem 300.000 kr.
0g 600.000 kr. for den pagaeldende person. Der er i lovgivningen taenkt
en skillelinie, saledes de mere specialiserede opgaver varetages af amt-
erne. Dggndaekning i et tilbud er ikke en saerlig opgave, men kan natur-
ligvis veere et fordyrende tiltag, der kan bringe taksten pr. person op.

Personalenormeringen er forskellig fra amt til amt. Typisk vil der i en bo-
form for 8 brugere vaere 2 personer pa arbejde ad gangen, hvor der i et
bofaellesskab vil vaere stgtte i de timer i Igbet af dagen eller aftenen , hvor
beboerne opholder sig i bofallesskabet. | nogle bofaellesskaber er der
ogsa daekning i nattetimerne, evt. ved en tilkaldevagt.

17
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Undervisning og
uddannelse

Alle mennesker skal undervises — og mennesker med udviklingshaemning
har pa papiret saledes ogsa adgang til den samme vifte af undervisnings-
tilbud som den gvrige befolkning.

Ofte modtager mennesker med udviklingsha&mning undervisning i en
specialskole®. Indholdet i undervisningen bgr som udgangspunkt laegge
sig op af normen i den almene danske folkeskole. Men ofte bliver under-
visningen mere udflydende, og i dag kommer hovedparten af eleverne,
efter at have gennemfgart et undervisningsforlgb svarende til 1. til 10.
klasse, ud af skolen, uden nogen form for dokumentation af deres evner.
| voksentilvaerelsen betyder det manglende afgangsbevis fra folkeskolen,
at en lang raekke efteruddannelsestilbud ikke er til radighed for gruppen.

| dag har mennesker med udviklingshaemning ikke adgang til alment
dannende ungdomsuddannelser. | stedet tilbydes gruppen et undervis-
ningsforlgb pa op til tre ar under lov om kompenserende specialunder-
visning for voksne” — men derudover er der kun mulighed for
undervisning pad hold efter Folkeoplysningsloven?® (aftenskole).

6) Se Undervisningsministeriets lovbekendtgarelse nr. 870 af 21/10 2003 (med senere a&ndringer) om folkeskolen.

7) Se Undervisningsministeriets lovbekendtgerelse nr. 658 af 3/7 2000 (med senere andringer) om specialundervisning for
voksne.

8) Se Undervisningsministeriets lovbekendtgerelse nr. 535 af 14/6 2004 om stgtte til folkeoplysende voksenundervisning,
frivilligt folkeoplysende foreningsarbejde og daghgjskoler samt om Folkeuniversitetet.






Arbejde
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Pension eller
arbejde

Det er muligt at fa social pension efter lov om social pension®, hvorefter
fartidspension kan udbetales til personer fra det 18. ar Ved den almin-
delige alderspension er der forskellige overgangsordninger, men resultatet
er, at der sker en reducering af fagrtidspensionen til folkepension, hvilket
0gsa for udviklingsheemmede kan betyde en forringelse af levestandarden
og mulighederne for aktiviteter og oplevelser. For at fa tilkendt pension
skal erhvervsevnen varigt veere nedsat pa grund af fysisk eller psykisk
invaliditet.

| voksenlivet modtager mange udviklingsha&emmede saledes i dag en social
pension, uden at de har haft mulighed for at fa deres kompetencer af-
klaret. | dag har voksne mennesker med udviklingshaamning derfor meget
ringe indflydelse pa, hvad de kommer til at beskaeftige sig med. Deres
beskaeftigelse bliver ofte bestemt af, hvor den naeste ledige plads pa et
beskyttet veerksted eller pa et dagcenter findes.

Beskyttet beskaeftigelse’ foregar pa beskyttede veerksteder, hvor de per-
soner, der arbejder der, ofte har social pension som hovedforsgrgelses-
kilde. Man tilbyder mennesker med udviklingshaemning beskyttet beskaef-
tigelse, da man mener, at produktivt arbejde er med til at give ligestilling
og dermed @get selvveerd og livskvalitet, ligesom det ogsa samtidig giver
mulighed for, at mennesker med nedsat funktionsevne kan yde efter
evne.

9) Se Socialministeriets lovbekendtgarelse nr. 1219 af 7/12 2004 (med senere a&ndringer) om social pension.

10) Se Servicelovens § 87.



For sveert handicappede udviklingshaeemmede og for aldre udviklings-
haemmede er der mulighed for at deltage i aktivitets- og samveerstilbud"
— og dermed fa et miljgskift, s& man ikke behaver at opholde sig i sin
bolig alle dagnets 24 timer. Tilbuddene kan vaere dagcentre og daghjem,
der er kombinerede dagbeskaeftigelses- og fritidstilbud, som giver
mulighed for oplevelser og for at made ligestillede. De aktiviteter, der
foregar her, er som udgangspunkt ikke beskaeftigelse, men derimod et
rum, hvor man kan udfolde sig sammen med andre.

Mange voksne udviklingshaemmede gnsker sig imidlertid et job — de
gnsker at vaere med til at tjene deres egne penge, vare selvstaendige. De
ansker, kort sagt, et liv pa godt og ondt som alle andre mennesker. Men
stadig far kun fa mulighed for stgttet beskaeftigelse i job med lantilskud™?,
selvom disse muligheder dog i stigende omfang tages i anvendelse.

11) Se Servicelovens § 88.

12) Beskaftigelsesministeriets lov nr. 419 af 10/6 2003 (med senere andringer) om en aktiv beskaeftigelsesindsats.
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Fritid og kultur

Mennesker med udviklingshaemning har som mange andre et alsidigt og
varieret fritidsliv, der spaender fra idraet over koncerter til aftenskole og
rejser til udlandet. De fleste fritidsaktiviteter udspiller sig naturligvis i naer-
heden af, hvor man bor — men en raekke kulturelle tiloud er
landsdaekkende:

e Der er hvert ar festival i Sglund ved Skanderborg, hvor udviklings-
haemmede mennesker og deres tilknyttede stgttepersoner har
mulighed for at mades, hgre musik og engagere sig i andre kulturelle
aktiviteter (teater, optog mv.)

e Der arrangeres ture til Norge, kaldet "Vinterlege for udviklings-
haemmede", ligesom der ogsa er en arlig cykelrundtur pa Bornholm
("Tour de Bornholm”)

e Der findes tv- og radioudsendelser produceret af mennesker med
udviklingshaemning — i gjeblikket er der saledes bade lokal-tv ("TV
Glad”) og lokal-radio (“Radio Ratstof”)

e Der er rejsebureauer, der har til formal at give mennesker med
udviklingshamning mulighed for at veere sammen med ligestillede pa
rejser (ogsa uden padagoger)

e Og endelig er der en lang stribe af caféer, vaeresteder og klubber —
hvor man ser fjernsyn, laver mad, hgrer foredrag, holder fester,
modtager radgivning, snakker sammen og hygger sig.



Det er ogsa muligt at deltage i kompenserende specialundervisning, hvor
alle omkostninger betales af amtet. Undervisning og materialer er saledes
gratis for eleverne, hvilket ogsa geelder for befordringen mellem hjem og
skole.

Undervisningen er et tilbud til voksne, der har generelle eller specifikke
vanskeligheder ved indlaering.
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Hverdagen og den
nxedagogiske stgtte

Voksne mennesker med udviklingshaemning er medlemmer af det danske
samfund pa lige fod med alle andre borgere. Ogsa for denne gruppe er
rammerne saledes de grundlaeggende personlige rettigheder og pligter
som borger i Danmark.

En vigtig rettighed i henseende til voksne mennesker med udviklings-
haemning er Grundlovens § 71, som fastslar, at den personlige frihed er
ukraenkelig.

Dette princip kommer til udtryk ved, at ingen normalt har ret til at for-
hindre et voksent menneske — udviklingshaemmet eller ej — i at bevaege
sig, hvorhen vedkommende vil. | princippet ligger ogsa, at den pageeld-
ende person grundleeggende ma gare, hvad han eller hun gnsker, sa
lzenge det ikke skader andre. Eller sagt pa en anden made: frihedsbergv-
else kun kan finde sted, nar det fremgar af en lov.

Tilbud og samtykke

Serviceloven fastslar, at det offentlige har en aktiv omsorgsforpligtelse
over for personer med betydeligt og varig nedsat psykisk funktionsevne.
Man kan udtrykke det saledes, at det offentlige (oftest i form af samveer
med og statte af paedagoger) skal tilboyde den ngdvendige omsorg, men
at dette ikke er ensbetydende med, at det enkelte menneske skal mod-
tage hjeelpen.

Den statte, hjelp og anden omsorg, mennesker med udviklingshaemning
ydes efter den sociale lovgivning er sdledes et tilbud til dem som borgere.
| begrebet tilbud ligger, at borgeren enten kan sige ja tak — give sit



samtykke — til tilbudet eller kan afvise tilbudet. Som udgangspunkt skal
begge holdninger respekteres af den, der giver tilbudet.

Omsorgsforpligtelsen skal efter Servicelovens § 67 udfoldes med det
formal at skabe udviklingsrum for den enkelte, forbedre den enkeltes
livsudfoldelse gennem kontakt og samvaer, ydes helhedsorienteret, samt
skabe mulighed for udvikling af positiv identitet og mestring af eget liv.

Omsorgspligten indebaerer, at det paedagogiske personale skal give den
udviklingshaammede borger den hjeelp, som den pageaeldende ud fra sin
helbredstilstand og sine sociale forhold konkret har brug for. Omsorgs-
pligten kan maske bedst beskrives som en pligt til at finde frem til den
made, hvorpd den enkelte borger gnsker at modtage hjaelpen.

Stattepersonerne ma her vaere opmaerksomme pad, at dette hele tiden skal
finde sted i respekt for borgerens gnsker, i det omfang den pagaeldende
kan give udtryk for sddanne. Stattepersonerne skal ogsa veere opmaerk-
somme pa ikke at ga videre i deres omsorg, end borgeren har behov for
eller gnsker — fx ved at overfare egne normer til den pagaeldende. Om-
sorgspligt ma ikke udvikle sig til omsorgstvang.

Omsorgspligten giver aldrig i sig selv mulighed for at yde omsorgen ved
hjeelp af magt eller andre indgreb i selvbestemmelsesretten. Det er ogsa
en del af omsorgspligten at sikre, at borgerne ikke udsaettes for ydmyg-
ende, hanende eller anden nedveaerdigende behandling.
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Magtanvendelse

| Serviceloven er der indfgrt en saerlig ret til at udgve en indskraenkning af
den personlige frihed og saledes anvende magt™. Dette ma kun ske under
helt saerlige omstaendigheder, og kun safremt der i det pagaeldende gje-
blik ikke er andre handlemuligheder.

Magtanvendelse kan med andre ord aldrig bruges som paedagogisk
middel. Et menneske kan pa grund af sin funktionsnedsaettelse have nok
sa megen brug for faste rammer eller forudsigelighed i hverdagen. At
skabe og fastholde disse rammer og forudsigeligheden er en padagogisk
opgave. Magtanvendelse kan aldrig bruges for at gennemfgre en fastlagt
eller aftalt behandling eller statte.

For at bruge magt eller andre indgreb i selvbestemmelsesretten for voksne
med betydeligt og/eller varig psykisk funktionsnedsaettelse, skal nogle
generelle forudsaetninger veere opfyldt. Magtanvendelsen og indskraenk-
ningen af den personlige frihed ma saledes kun ske over for personer, der
har:

e betydeligt og varigt nedsat psykisk funktionsevne
e der far personlig og praktisk hjaelp samt socialpaedagogisk bistand
mv. efter Servicelovens §§ 71-74 (personlig og praktisk hjeelp)

13) Se Socialministeriets bekendtgarelse nr. 1109 af 12/12 2003 om magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesretten
over for voksne efter kapitel 21 i lov om social service, samt Socialministeriets vejledning nr. 5 af 5/1 2004 om
magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesretten overfor voksne, herunder paedagogiske principper (Lov om
social service 8 67 a og kapitel 21).



e Dbehandling efter Servicelovens §§ 85 og 86 (tilbud til stofmisbrugere
og personer med betydeligt og varigt nedsat funktionsevne eller med
sociale problemer)

e aktiverende tilbud efter Servicelovens §§ 87 og 88 (beskyttet
beskaeftigelse og samvaerstilbud).

Magtanvendelse og andre indgreb omhandler kun situationer, hvor det
pagaldende menneske ikke giver sit samtykke til en foranstaltning — og
dermed altsa ikke aktivt gnsker den pagaeldende statte. Passivitet kan i
denne sammenhang ikke tages som udtryk for et samtykke eller et
tilsagn.

Alle indgreb — savel ulovlige indgreb som lovligt iveerksatte foranstalt-
ninger, ngdvaerge og ngdret — skal hver gang indberettes til forvaltningen.

Handleplan
Der skal efter Servicelovens § 111 udarbejdes handleplan for mennesker
med betydeligt eller varigt nedsat funktionsevne's. Som udgangspunkt

14) Servicelovens § 111:

Stk. 1. Kommunen eller amtskommunen skal, nar der ydes hjaelp til personer under 67 ar efter afsnit Ill, som led i indsatsen
skanne, om det er hensigtsmaessigt at tilbyde at udarbejde en handleplan for indsatsen, jf. dog stk. 2. Ved denne vurdering
skal der tages hensyn til brugerens gnske om en handleplan samt karakteren og omfanget af indsatsen.

Stk. 2. Kommunen eller amtskommunen skal tilbyde at udarbejde en handleplan, ndr hjeelpen ydes til personer med betydeligt
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller til personer med alvorlige sociale problemer, der ikke eller kun med betydelig
stotte kan opholde sig i egen bolig, eller som i @vrigt har behov for betydelig stette for at forbedre de personlige
udviklingsmuligheder.

Stk. 3. Handleplanen angiver formélet med indsatsen. Handleplanen angiver endvidere, hvilken indsats der er ngdvendig for at
opna formalet, den forventede varighed af indsatsen samt andre saerlige forhold om boform, beskaeftigelse, personlig hjzlp,
behandling, hjelpemidler m.v. Handleplanen ber udarbejdes ud fra modtagerens forudsaetninger og sa vidt muligt i
samarbejde med denne.
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skal denne handleplan foreligge forud for beslutningen om brug af magt
eller andre indgreb i selvbestemmelsesretten. | nogle fa tilfaelde vil dette
ikke veere muligt, fx fordi den pageeldende er nyvisiteret til det pagaeld-
ende tilbud. | s& fald skal der udarbejdes en handleplan meget hurtigt
efter beslutningen om brug af magt m.v. Denne handleplan er ikke en
plan om brug af magtanvendelse i forhold til beboerens handlinger, men
bar selvfalgelig indeholde de paedagogiske overvejelser om baggrunden
for disse handlinger.

En handleplan efter Servicelovens § 111 skal indeholde hovedmalene for
den pagaldendes tilbud. Meningen med handleplanen er, at den skal
danne grundlag for en afggrelse om tildeling af ydelser samt udstikke
retningslinierne for stgtten til den pageeldende. Servicelovens § 111
rummer en pligt til at ga i dialog med den pageeldende bruger — pa
dennes kommunikative betingelser, sa brugerens gnsker og behov kan
komme til udtryk i planlaegningen.

Vaergemal

Alle voksne mennesker — og altsa ogsa mennesker med udviklingshaam-
ning — er som udgangspunkt myndige og kan derfor frit bestemme over
deres ejendele, indga aftaler, kgbe pa kredit, gifte sig og bestemme, hvor
man vil bo.

Mennesker, som har svaert ved eller er ude af stand til at varetage deres
personlige og eller gkonomiske forhold, kan imidlertid have behov for
hjeelp fra andre. Der kan fx gives en fuldmagt, eller der kan indgas en
administrationsaftale med botilbuddet.



Af Serviceloven fremgar det, at kommunen eller amtskommunen skal
pase, om der er paragrende eller andre, der kan varetage den pageeld-
endes interesser. Og kommunen eller amtskommunen skal ogsa veere
opmaerksom pa, om der er behov for at bede statsamtet om at beskikke
en vaerge efter Vaergemalsloven'™.

Der kan anmodes om vaergemal/samvaergemal efter Vaergemalsloven,
safremt tre betingelser er opfyldte:

e at personen er ude af stand til at varetage sine anliggender

e at personen opfylder et medicinsk kriterium (som her
"udviklingshaemning"), samt

e at der er et behov for vaergemalet.

| alle sager om veergemal skal der foretages en vurdering af i hvilket om-
fang og pa hvilke omrader, der er brug for en veerge til at varetage hen-
holdsvis gkonomiske eller personlige forhold. Vaergemalet skal afpasses
de konkrete behov og ma ikke vaere mere omfattende end ngdvendigt.

15) Se Justitsministeriets lov nr. 388 af 14. juni 1995 om vaergemal.
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Sundhedssystemet

Selv om man er udviklingshaemmet og bor i et botilbud, skal man tilbydes
behandling fra det samme sundhedssystem som alle andre borgere. Den
udviklingsha&emmede har sit eget sygesikringskort og har krav pa de
samme behandlingsmuligheder som andre i samfundet.

Lov om frihedsbergvelse og anden tvang i psykiatrien' regulerer brugen
af tvangsmaessige foranstaltninger i psykiatrisk regi og omfatter kun
patienter, der er indlagt pa en psykiatrisk afdeling. Psykiatriloven omfatter
saledes ikke mennesker med udviklingshaemning, der bor i et botilbud
efter Serviceloven — med mindre de er indlagt pa en psykiatrisk afdeling.
Psykiatriloven finder med andre ord kun anvendelse i sundhedsvaesenets
psykiatriske regi, mens omvendt reglerne om magtanvendelse og andre
indgreb i selvbestemmelsesretten i Serviceloven ligeledes kun kan bruges
inden for det sociale omrade.

Der kan derfor kun opsta tvivisspargsmal om, hvilke regler der skal an-
vendes, i en overgangsfase, hvor en patient med udviklingshaemning ud-
skrives fra det psykiatriske system og straks skal have tilbud efter den so-
ciale lovgivning. | denne fase pahviler det sundhedsmyndigheder og soci-
ale myndigheder at samarbejde i forbindelse med udarbejdelsen af ud-
skrivningsaftaler hhv. koordinationsplaner og handleplaner.

16) Se Sundhedsministeriets lovbekendtggarelse nr. 849 af 2. december 1998 (med senere andringer) om frihedsberavelse og
anden tvang i psykiatrien. Se ogsa Sundhedsministeriets lov nr. 114 af 21. marts 1979 (med senere andringer) om
foranstaltninger mod smitsomme sygdomme.



Patientretsstillingsloven

Patientretsstillingsloven' gaelder bade inden for det offentlige og private
sundhedsvaesen, og den geelder ogsa i tilfeelde, hvor der udfares sund-
hedsmaessige opgaver i hjemmet, herunder pa plejehjem og i andre
boformer.

Patientretsstillingsloven geelder saledes i en bred sammenhang, hvor der
udfgres bade sociale opgaver og sundhedsmaessige opgaver. Den sund-
hedsmaessige behandling af mennesker med udviklingshaeemning finder
typisk sted i sammenhang med hverdagens almindelige padagogiske
stotte. De sociale omsorgsopgaver og den sundhedsmaessige behandling
kan saledes veere svaere at adskille. Der kan fx vaere tale om udskiftning af
forbinding og rensning af sar samtidig med hjeaelp til personlig pleje,
ligesom medicin ofte udleveres sammen med maden.

Det er dog vigtigt at veere opmaerksom pd, at der gaelder forskellige reg-
ler for den sociale omsorgsudgvelse og den sundhedsmaessige behandling
og pleje.

Patientretsstillingsloven gaelder saledes for borgere, som modtager eller
har modtaget behandling af sundhedsfagligt personale.

Ved sundhedsmeaessig behandling forstds undersggelse, diagnosticering,

sygdomsbehandling, genoptraening, sundhedsfaglig pleje og forebyggel-
sestiltag over for en konkret patient. Som eksempler pa sundhedsmaessig

17) Se Sundhedsministeriets lov nr. 482 af 1. juli 1998 (med senere a&ndringer) om patienters retsstilling.

31



Systemet

behandling kan naevnes medicingivning, insulinbehandling, gjendrypning,
tandbehandling, sarbehandling, blodpravetagning og vaccinationer.

Sundhedspersonale er autoriserede sundhedspersoner og personer, der
fungerer som medhjzelp for dem.

Information og samtykke

De spargsmal, der kan opsta i forhold til sundhedsmaessig behandling af
mennesker med betydeligt og varigt nedsat psykisk funktionsevne, drejer
sig iseer om information om og samtykke til behandling og pleje. Det
drejer sig farst og fremmest om retten til selv at bestemme, om man
gnsker behandling eller ej"* — men det handler ogsa om retten til at be-
stemme, hvem der skal vide hvad om ens helbredsmaessige forhold.

| relation til sundhedsmaessige spargsmal har det socialfaglige personale
tavshedspligt om fortrolige oplysninger, ligesom alle andre offentligt an-
satte. Det betyder blandt andet, at oplysninger om et udviklingsheemmet
menneskes helbredsforhold og seksualitet som udgangspunkt ikke ma
videregives til private eller offentlige myndigheder (d.v.s. heller ikke til
autoriserede sundhedspersoner) uden at den, det handler om, har givet
sin tilladelse til, at oplysninger gives videre til en anden forvaltnings-
myndighed (eller privatperson som fx et familiemedlem).

18) Balch Olsen, S.; Herdam, M. & Perlt, B.: Nar det ger ondt indeni. Temahafte til udviklingsheemmede, pérerende og
stgttepersoner. Kgbenhavn: Socialt Udviklingscenter SUS, 2002. (Kan bruges til at tale med udviklingsheemmede mennesker
32 om psykiske sygdomme).



Som udgangspunkt kraever enhver form for behandling et samtykke fra
patienten pa grundlag af fyldestgarende information om sygdommen og
behandlingsmulighederne — et informeret samtykke'™.

Men et samtykke til behandling og pleje er kun gyldigt, hvis den pageeld-
ende er i stand til at forsta den information, der bliver givet, og i stand til
at traeffe en beslutning pa grundlag heraf. Personen skal vaere habil.

Patientens inddragelse

Selv om patienten ikke kan give samtykke til behandling og pleje, skal
vedkommende informeres og inddrages i drgftelserne vedrgrende be-
handlingen og plejen i det omfang, han eller hun forstar behandlings-
situationen. Dette kan kun undlades, safremt information og inddragelse
direkte kan skade den pagaldende. Patientens tilkendegivelser skal, i det
omfang de er aktuelle og relevante, tilleegges betydning.

Stedfortreedende samtykke

Hvis en patient med udviklingshamning varigt mangler evnen til at give
et informeret samtykke, kan de narmeste pargrende (fx forzeldre, s@s-
kende, andre nzert beslaegtede) eller en anden person, som vedkommen-
de er naert knyttet til, give samtykke til behandlingen. Hvis der er udpeget
en personlig veerge, der har kompetence til at treeffe beslutning vedrar-
ende den sundhedsmaessige behandling, kan denne ogsa give samtykke

19) Reglerne i Patientretsstillingsloven om information og samtykke er naermere beskrevet i Sundhedsstyrelsens Vejledning nr.

161 af 16. september 1998 om information og samtykke og om videregivelse af helbredsoplysninger mv.
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til behandling. Veerger beskikket efter Vaergemalsloven har imidlertid som
hovedregel ikke kompetence til at traeffe beslutninger i sundhedsmaessige
spgrgsmal. Er der behov for en vaerge hertil, bar denne ad hoc beskikkes
inden for sundhedssystemet. De naermeste pargrende eller vaergen ind-
treeder i patientens rettigheder. De skal sdledes have den information,
som den pageldende patient ellers skulle have haft.

Ingen pargrende eller veerge

| Patientretsstillingsloven er der fastsat regler for de situationer, hvor der
ikke er en naermeste pargrende eller en vaerge. | disse situationer kan
sundhedspersonalet gennemfare en pataenkt behandling, hvis en uaf-
haengig sundhedsperson, som ikke tidligere har veeret involveret i behand-
lingen af patienten, giver sin tilslutning hertil. Hvis behandlingen er af
mindre indgribende karakter med hensyn til omfang og varighed, kan
sundhedspersonen dog umiddelbart gennemfare behandlingen.

Der er ogsa regler om, hvordan sundhedspersonalet skal forholde sig, hvis
de naermeste pargrende eller vaergen traeffer beslutninger, der dbenbart
vil skade patienten eller behandlingsresultatet. | disse situationer skal
sundhedspersonalet have embedslaegens tilslutning til behandlingen for at
kunne gennemfgre behandlingen.

Tvangsbehandling

Patientretsstillingsloven dbner ikke mulighed for, at man kan behandle en
voksen patient mod dennes vilje. Der er altsa ikke hjemmel til tvangs-
behandling. Hvis en voksen patient, der ikke selv er i stand til verbalt at



give samtykke til behandling, med "ord", lyde eller handling tilkendegiver,
at vedkommende ikke vil behandles, kan man, uanset samtykke fra de
naermeste paragrende eller en vaerge, ikke gennemtvinge behandlingen.
Hvis patienten protesterer mod f.eks. at tage medicin eller mod at mod-
tage tandbehandling, er der saledes ikke mulighed for at gennemtvinge
behandlingen.

Skjult medicinering

Der er heller ikke hjemmel i Patientretsstillingsloven til at foretage det,
som man betegner som "skjult medicinering”. Det er saledes ikke lovligt
at aftale med det paedagogiske stattepersonale, at medicinen skal skjules
i maden for pa den made at f& medicinen i patienten.

Ojeblikkeligt behandlingsbehov

Mennesker, der midlertidigt eller varigt er ude af stand til at give infor-
meret samtykke, kan befinde sig i en situation, hvor gjeblikkelig behand-
ling er pakraevet. | sddanne situationer kan sundhedspersonalet indlede
eller fortsaette en behandling uden samtykke fra patienten, naermeste
pargrende eller vaerge, hvis det har afgarende betydning:

e for vedkommendes overlevelse,

e for pa leengere sigt at forbedre den pagaeldendes chance for
overlevelse, eller

e for et vaesentligt bedre resultat af behandlingen.

| en akut livstruende situation kan man saledes altid behandle!
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