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1. INDLEDNING.

Her foreligger beskrivelsen af projektet: ”Systematik for yngre demente med Downs Syndrom”

Det er et projekt udfgrt pA Byen i Byen med finansiel stgtte fra ”Puljen til fremme af udviklingen af
tilbud til yngre demente, som har serlig behov for mélrettet stgtte og tilbud”, Socialstyrelsen.
Midlerne er bl.a. brugt til indkgb af overvagningsudstyr.

Projektet gennemfgres af Annette Vyrtz og Vibeke Nurup. Projektrapporten er udarbejdet i
samarbejde med Dorte From, social- og psykiatriforvaltnigen i Viborg Amt.

I projektet undersgges hvilken betydning bevarelse af beboerens egen systematik i daglige
funktioner har for livskvaliteten pa trods af en progredierende demens.

Samtidig er det et metodeudviklingsprojekt, idet der s&ttes fokus pa, hvordan videoobservationer
kan benyttes som grundlag for at yde en reel stgtte til bevarelse af kompetencen til at systematisere.

Der redeggres for projektets forlgb, der er inddelt i fglgende faser:
» Planlegning af observationerne, herunder informationer til den demente beboer og hans
pérgrende
Fgrste observationsperiode med videoovervagning
Analyse af videooptagelser og registreringsmateriale
Oprydning og systematisering pd baggrund af analysen
Ny observationsperiode med videoovervagning
Analyse af observationsperiode og perspektivering med henblik p& faglig metodeudvikling.

¢ & o o o

Projektet munder ud i en anbefaling af, at vi i det pedagogiske arbejde i Byen i Byen med beboere
med progredierende demens tager videoobservationer ind som et udredningsvarktgj.

Formélet er at satte fokus pa de kompetencer og ressourcer beboeren stadig har, og ggre dem til
grundlaget i en fremtidig indsats, hvis hovedsigte er at bevare beboerens evne til at handtere flest
mulige praktiske opgaver selv med minimal stgtte.

Vi er af den opfattelse, at det har stor betydning for livskvaliteten, nir man i hgj grad selv beslutter,
hvordan de sma ting i hverdagen skal tilrettelzgges.

Sidst i rapporten ligger vores forslag til, hvordan videoobservation som udredningsmetode kan
beskrives.



2. PROJEKTETS BAGGRUND OG DEN METODISKE TILGANG.

Byen i Byen, som er et bo- og beskaftigelsestilbud i Viborg Amt., sggte i 2004 socialstyrelsen om
midler til at gennemfgre dette projekt, hvor fokus er betydningen af rutiner og systematik nar en
udviklingshe&mmet beboer far Alzheimer Demens.

Der er tale om et metodeudviklingsprojekt, idet der undersgges om systematisk observation af
videooptagelser, og efterfglgende analyse og strategi for pedagogisk indsats kan klede
padagogerne pé til en indsats, hvor den enkelte beboers egne rutiner, normer og ferdigheder i
hgjere grad er udgangspunktet for den stgtte, han tilbydes. Formaélet er at forleenge den periode,
hvor mennesket med udviklingshemning og demens er herre over eget liv i eget hus, med en
individuelt tilpasset stgtte. Hermed tror vi, der opnas en hgjere bevidsthed om anerkendelse og
respekt for individets fardigheder og méder at forvalte sin hverdag pa.

Et af bofellesskaberne er sarligt indrettet for zldre og s®rligt plejekravende udviklingsheemmede.
To af lejlighederne er specielt indrettede til uviklingsh&mmede med demens, og der er i gennem
tiden gjort erfaringer i forhold til, hvordan man skaber et mélrettet tilbud til mennesker med
diagnosen Downs Syndrom og Alzheimer Demens.

Det er et gnske om at kvalificere erfaringerne og observationerne, der er baggrunden for dette
projekt, hvis hovedsigte er beskrevet saledes:

At udvikle den specialpeedagogiske indsats for malgruppen (personer med Downs Syndrom, der er
begynd! pd en livsfase med progredierende demens) Det der i sewrdeleshed skal kvalificere den
peedagogiske indsats er viden om hvorvidt og hvordan systematik kan pavirke livskvaliteten for
personer med Downs Syndrom og demens.

De observationer i vores hverdag, der ligger til grund for projektets fokus antyder, at nér en person
fra mélgruppen begynder at vise tegn pa demens, begynder han at organisere sine aktiviteter pa en
serlig made. Det kan veare en ritualisering af daglige begivenheder, som né&r hindklederne skal
hange i en bestemt rekkefglge.

Traditionelt ville man sige, at der er tale om en overdreven interesse for systematik, og at det tyder
pé forskellige former for dysfunktioner.

Med projektet vil vi vende perspektivet den anden vej og sige: Den person som sorterer og
systematiserer, er i gang med at vise de professionelle fagpersoner, hvordan han er bedst hjulpet.
S lenge han sorterer og systematiserer, bruger han faktisk en ressource. Han er i gang med at
konstruere et stgttesystem, som vi kan lzre af.

Denne rapport skal redeggre for de pedagogiske tiltag, vurdere resultaterne af dem og endelig vil
der foreligge et bud pa, hvorledes man vil sikre implementeringen af resultaterne i hverdagen for de
mennesker med udviklingsh&mning og demens, som har deres bolig og arbejdssted i tilknytning til
Byen i Byen.

2.a Begrebsafklaring.
Nar begrebet livskvalitet bruges er det i betydningen, at det enkelte menneske har eller gives
mulighederne for at udfolde sit liv bedst muligt pa egne betingelser. Andre mennesker kan ikke
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definere din livskvalitet — det kan du kun selv. Andre mennesker, i dette tilfelde de
socialpedagogiske omsorgspersoner, kan derimod vare med til skabe de rammer, der ggr det
muligt for personen at arbejde pa opfyldelse af egne livskvalitetsfordringer. '

Systematik er et andet vigtigt begreb i projektbeskrivelsen. -

Det skal forstas som en “méde at skabe orden og indrette hverdagens forskellige elementer i en
overskuelig plan”, sdledes at den demente beboer, sammen med personalet, kan skabe og fastholde
overskuelige rutiner at agere ud fra i hverdagen.

2.b Den metodiske tilgang.

Projektet opbygges som en proces, hvorigennem det socialpedagogiske arbejde kvalificeres.

Der sattes fokus pé en enkelt beboer med Downs Syndrom og Alzheimer Demens. Man oplever, at
denne beboer netop gennem sin adferd forsgger at opbygge holdbare rutiner, men ogsa at det
kreever stor indsigt og stgtte fra personalets side, hvis det skal lykkes.

Meningen er herefter at udvikle et pedagogisk redskab, som kan tilrettes individuelt til gvrige
beboere, som har eller er i ferd med at udvikle demens.

Fgrste skridt vil vere grundige observationer via videooptagelser af beboerens hverdag. Der
fokuseres pa beboerens morgen- og aftenrutiner.

Kriteriet for dette valg, er et gnske om at kvalificere en formodning om, at beboeren ofte er meget
treet, fordi han stér tidligt op (om natten) for at na sine rutiner. Samtidig er der en formodning om, at
der er en sammenhang mellem rutinerne og humgrsvingninger — om at aftenens rutiner og dermed
graden af overblik forplanter sig til de rutiner der hgrer morgenen til, og derved kan vare anledning
til personalets oplevelser af humgrsvingninger hos beboeren.

P& baggrund af videooptagelserne foretages en analyse med henblik pa at identificere omrader, hvor
stgtte og systematisering kan hjzlpe beboerne med at fastholde kompetencer til selvhjulpethed og
fastholde/ bibringe beboeren en reel oplevelse af succes.

Projektgruppen valger derpa enkelte tiltag, som szttes i veerk og som observeres med henblik pé at
vurdere beboerens udbytte af dem.

Der foretages pé ny en analyse, hvorefter tiltagene justeres i forhold til de resultater analysen peger
pa.

Sidste led i projektet omhandler strategier for, hvilke tiltag der skal udbredes i hele organisationen.
P& Byen i Byen har man i forvejen tradition for at implementere og tage ny viden til sig, derfor vil
denne del ske via de sedvanlige rutiner, som overordnet er beskrevet i en strategi for udveksling,
opsamling og fastholdelse af faglig viden og erfaringer.

Empirien indsamles med udgangspunkt i den fanomanologiske tilgang, hvor formélet er at lzre af
feltet, som her kan beskrives som beboerens rutiner og systemer eller mangel pd samme.

I fznomanologien mgder man i princippet feltet uden en egen forforstaelse.

Imidlertid kan ingen sige sig fri af forforstaelse, idet vi som mennesker altid vil vare preget af
tidligere erfaringer og af vores historie, og det er i den kontekst vi forstér vores omverden.

" *Fra forspg til udvikling”, Socialpadagogiske tedkster 5, Socialpadagogisk Hejskole 1989. Begrebet livskvalitet er
beskrevet i artiklen "Udviklingsha@mmedes livskvalitet” af Birger Perlt.



I fanomanologien erkendes dette bias, og man taler om, at man for at forstd ”verden, som feltet
forstar den” ma satte sin egen forforsiae]se i parentes: At vedgé og erkende forforstaelsen og
dernzst bevidst holde den uden for.

Formélet med denne fase i projektet er netop at drage lere af de rutiner og systemer, som man har
observeret, at beboerne tilsyneladende prgver at skabe og at fastholde og derfor forsgges egen
forstaelse af effektivitet, praktisk indretning m.m. holdt i baggrunden, siledes at man ikke i
analysefasen ser bort fra de systemer beboeren allerede har eller prgver at fastholde, og som mé
anses som de mest kvalificerende for beboerens muligheder for at navigere i sin hverdag.

2.c. Egen forforstaelse.
Nér vi skal se pa den forforstaelse vi gér ind i projekiet med, er der tre overordnede forhold, vi i
sardeleshed mé have vores opmearksomhed rettet mod:
» Vi har en teoretisk forstaelse af diagnoserne Downs Syndrom og Alzheimer Demens i kraft
af vores faglige uddannelser og efteruddannelse (diplomuddannelse i demens hos mennesker
med udviklingsh&mming)

Det er gennem den faglige indsigt, vi bliver i stand til at forsta den udvikling beboeren gennemgar i
demensfaserne. Vi betragter derfor en teoretisk forforstdelse som et helt grundlaggende vilkar, nar
vores indsats skal hvile pa faglighed og saglighed frem for private holdninger og normer.

e Vi har et forudgdende kendskab til den beboer, projektet handler om. Gennem en daglig
relation til ham ved vi, hvor hans interesser ligger, hvad der er vardifuldt for ham. Vi har
ligeledes et stort kendskab til hans historie. Bade han selv og hans familie har bidraget med
historier fra hans barndom og ungdom.

Det er denne indsigt, der satter os i stand til at anerkende og respektere ham som et individuelt
menneske, med egne meninger om, hvorledes hans hverdag og liv skal forme sig.

¢ Vi har personlige holdninger til, hvordan man “ggr tingene”. Vores egne vaner og normer
for hvad der er praktisk og rigtigt, farver den opfattelse vi har af andre menneskers adfard.

Det er netop denne personlige opfattelse, vi ma vare bevidste om at holde i baggrunden, hvis
projektet skal give mening.

Vores klare intentioner er jo netop, at lade beboerens egne rutiner og systemer danne grundlaget for
den made, vi skal agere pa. Vores klare overbevisning er, at kun rutiner, der er internerede i
personen, giver mening for ham. Derfor kan vi heller ikke skabe rutinerne for ham med baggrund i
det, vi finder mest rigtigt, hurtigst og praktisk.

Her kommer videooptagelserne os til hjlp, de viser os nemlig precist, hvordan beboeren ggr, nér
han ikke forstyrres. Samtidig viser de os, hvad der kan virke forstyrrende, og hvordan vi dermed
skal hjzlpe ham til at ggre rutinerne mere klare og synlige.

2.d. Etiske overvejelser.

? Steinar Kvale: Interview — en introduktion ti] det kvalitative forskningsinterview. Hans Reitzels Forlag 2002



Undersggelsens empiri bygger blandt andet pa video-overvagning i beboerens eget hjem.

Dette krever en forudgaende etisk diskussion, sdledes at der er opmarksomhed p4, at bade
overvagning og efterfglgende anvendelse af empirien sker med skyldig hensyntagen til beboerens
rettigheder og krav om fortrolighed.

Nar videoovervigning er valgt frem for observation gennem fysisk tilstedeverelse, skyldes det ikke
alene det faktum, at det interessante for undersggelsen er tidspunkter, hvor der ikke er medarbejdere
til stede, og derfor heller ikke personer, der kan foretage observationerne.

Valget skyldes ogs, at der gnskes observationer, hvor beboeren er overladt til sine egne rutiner og
handlemuligheder, hvilket ikke ville kunne gennemfgres med personale til stede, som beboeren i s4
fald ville henvende sig til om hjzlp.

Endelig er videoovervagning valgt som metode, fordi vi vurderer, at vi pd denne méde bedst sikrer
en ens tilgang til observationerne. Vi er ikke afthangige af “gjnene, der ser” og individuel vurdering
af, hvad den enkelte finder vasentligt at observere og notere til den senere analyse. Den
afhangighed ville der vare, sidfremt vi havde valgt fx. en deltagende observation.

Formélet med observationerne er netop at f& gje pé de systemer, beboerne selv forsgger at fastholde,
hvilket kreever at situationerne friholdes fra medarbejderes “indblanding”.

Videoovervagningen skal udelukkende benyttes til at identificere systemer og vanskeligheder i
forhold til at gennemf@re dem. Derfor ggres de indspillede bénd udelukkende til genstand for denne
analyse, hvorefter materialet destrueres.

Beboerens pargrende er orienteret og har givet skriftlig tilladelse til overvigningen.

Beboeren er ligeledes orienteret og har givet tilsagn om, at videoen ma installeres i hans lejlighed
(1 sovevarelse, badevarelse og stue)

3. DOWMS SYNDROM OG DEMENS.

Nér fokus i dette projekt er pd Downs Syndrom og Demens, skyldes det at netop Downs Syndrom
er den mest almindelige &rsag til psykisk udviklingshemning.

Samtidig viser det sig, at mennesker med Downs Syndrom er den gruppe af udviklingsha&mmede,
der rammes oftest af demenssygdommen Alzheimer.

3.a Arsager til tidlig og szrlig udbredt demensudvikling hos mennesker med Downs
Syndrom.

Erfaringer og forskningen de sidste artier peger pd en stgrre udbredelse af sygdommen Alzheimer
Demens hos denne gruppe. Samtidig ses at demensforlgbet starter tidligere hos mennesker med
Downs Syndrom, samt har et hurtigere forlgb end hos den “normale del” af befolkningen.

Et ekstra kopi af kromosom nr. 21 er arsagen til Downs Syndrom, og tilsyneladende skal &rsagen til
Alzheimer Demens netop findes i kromosom 21.

Et af hjernens proteiner APP ( Amyloid precursor Protein) spiller en helt central rolle for
udviklingen af Alzheimer Demens.

Normalt nedbrydes dette protein pa en harmlgs méde, men en lille del af proteinet spaltes pa en
sadan made, at der dannes et skadeligt og svert oplgseligt spaltningsprodukt: beta-amyloid. Dette
aflejres i hjernen mellem hjernecellerne, som det efterfglgende nedbryder.



Det gen, som koder for APP er lokaliseret p& kromosom nr. 21, og da Downs Syndrom skyldes et
ekstra kromosom nr. 21, betyder det, at produktionen af beta — amyloid er srlig stor hos denne

3
gruppe.

3.b De sarlige problematikker ved dobbeltdiagnosen. .

Mennesker med Downs Syndrom vurderes at have en 1Q meliem 20 og 80.

Oftest vil deres psykologiske udviklingstrin ligge et sted svarende til mellem 1-7 ar. Nogle enkelte
kan dog opna hgjere udvikling.

Nér disse mennesker rammes af en Alzheimer Demens, har sygdommen ofte et hurtigere forlgb,
ligesom de rammes tidligere. Arsagen hertil kan findes i, at den intelligensreserve de har, ikke er pa
h@jde med ”normalbefolkningens”.

Mennesker med Downs Syndrom har haft en ganske anderledes livskarriere end normalbefolk-
ningen, idet de hele livet har veret athangige af andres omsorg og stgtte.

Hvor andre ofte tilrettelzegger deres liv under hensyntagen til den livsfase, de befinder sig i, har
udviklingsh&mmede ikke den intellektuelle kompetence, der forudsatter sddanne beslutninger. De
har altid varet og vil ogsé i fremtiden vaere afha@ngige af en stgtte, der baseres pé faglig indsigt i
deres s@rlige problematikker, og som qua denne indsigt kan stgtte dem i formuleringen af gnsker og
behov og i realiseringen heraf.

3.c Beskrivelse af beboeren

Den beboer projektet har sit fokus pa er en mand pé 46 ar.

Han er vokset op hjemme hos sine forzldre, og er flyttet ind i bofellesskabet i 2002. Han har indtil
da boet hos forzldrene.

Han bearer prag af en opvakst, hvor han har vaeret inddraget i de daglige ggremal, og han har
sdledes stadig mange praktiske kompetencer at treekke pé, nu hvor han vurderes at have begyndt en
livsfase med progredierende demens. Han er i den fgrste fase, hvor hverdagen endnu fungerer stort
set som tidligere, men hvor man alligevel ser tydelige tegn pa, at demensudviklingen er startet:
Han glemmer f.eks hvad han egentlig er i gang med, og bliver forstyrret, nar omgivelserne ikke er
som de plejer at vare, og som han forventer dem. Det ses is@r, nar tingene ikke ligger pa deres
vante plads, at en ellers indarbejdet systematik forsvinder for ham.

Beboeren har mange interesser og det medfgrer, at han samler pa meget forskelligt: lamper,
ledninger, mapper, garn. DVD-er, CD-er. Alle disse ting har betydning for ham, og netop fordi der
er tale om sa forskellige effekter og mange af hver slags, kommer der let uorden i systemet og
dermed kaos 1 hans hoved.

Han har god og tet kontakt til sin familie, som viser stor interesse for hans liv. Han tilbringer
meget fritid, ferier og weekender sammen med sin bror.

* Niels Christian Gullman. “Praktisk Geronto psykiatri”, Hans Reitzels Forlag. 2004



4. UNDERS@GELSEN.

I det fglgende redeggres for selve undersggelsen. Desuden beskrives den padagogiske indsats som
valges pa baggrund af undersggelsens analyseresultater. Fokus er pa bade metoden: video-
observation og -analyse, og pa hvorledes en hj&lp til at fastholde egen systematik kan fa betydning
for denne beboers hverdag.

Selve undersggelsen opdeles i 4 faser:

1. Observationer af beboeren gennem videoovervagning. Sidelgbende udfyldes skema til
registrering af beboerens humgr og stemningsleje

2. Pabaggrund af analyse af videooptagelserne og en sammenligning med registreringerne
valges og igangsettes pedagogisk indsats, som skal tage sit udgangspunkt i det, der
identificeres som beboerens egne systemer og rutiner.

3. Der observeres gennem videoovervagning i 14 dage. Sidelgbende udfyldes skema til
registrering af beboerens humgr og stemningsleje.

4. Der foretages atter en analyse med henblik pa at foretage, de korrektioner, som analysen
peger pé for saledes at kvalificere den valgte pedagogiske indsats.

Efter analysens afslutning vurderes observation gennem videooptagelser, med henblik pa at kunne
sige noget om anvendelighed, og om eventuelle faldgruber, der krever serlig opmeerksomhed.
Der beskrives desuden forslag til en anvendelsesstrategi for metoden.

Herefter stér tilbage at beskrive en ny faglig tilgang ti] dobbeltdiagnosen udviklingsh&mning og
Alzheimer Demens med udgangspunkt i en beboer og efterfglgende implementere den i Byen i
byens hverdag, som en metode til at stgtte beboere med begyndende demens i at fastholde egne
systemer og rutiner.

4.a Fgrste undersggelsesperiode.

Beboeren er videoovervaget i sammenlagt 14 dage bade morgen og aften/nat i tidsrummet

kl. 21.30 - 08.00.

1 samme periode er beboerens humgr og stemningsleje registreret p& udarbejdet registreringsskema .
Formalet hermed er som beskrevet at undersgge om der er overensstemmelse mellem
humgrsvingninger og sammenbrud i rutiner.

Videooptagelser er ngje gennemgaet naesten minut for minut, og kan séledes fortelle bade hvor
lenge en enkelt situation varer, hvordan beboeren nér videre fra en situation til en anden, og i
hvilket omfang han kan fastholde koncentrationen. Det ses ogsé pa videooptagelserne, hvilke
forstyrrelser, der betyder at koncentrationen glipper og aktiviteten dermed afbrydes.

Den periode, hvor beboeren sover, registreres ligeledes.

Analysen opdeles 1 observation af systematik og rutiner, og dernast ses pé de problemer, der til-
syneladende kan hindre beboerens systematiske tilgang til opgaverne. Der ses derpé pa
oplysningerne i registreringsskemaerne med henblik pé at kvalificere de slutninger vi drager i
forhold til svigt af rutiners indflydelse p& beboerens humgr og stemningsleje.



Indarbejdet systematik. aften.
Om aftenen spores en systematik, der er ens fra aften til aften i den méde hvorpé han ggr sig klar til
at g& i seng:
o Isovevarelset afkleder han sig trgje og balte, som legges pa en stol.
o Demnast gdr han pé badevarelset, hvor det gvrige tgj (bukser, T-shirt eg strgmper)tages af,
legges pant sammen og i vasketgjskurven.
o Han gar derpé p toilettet og tilbage til sovevarelset, hvor sengen ggres klar, idet dynen
rulles sammen ind mod vaggen.
» Han finder tgj frem til nzste dag (bukser, T-shirt, strgmper og underbukser)og Jegger det pa
stolen.
e Han legger sig pé sengen i havfruestilling pa hgjre side. Briller og mobiltelefon placeres
ved siden af hovedpuden, hvorpd han trekker dynen over sig og slukker lyset.

Tlgbet af de 14 dage gentager han denne rutine, men det ses pa bandene, at den systematik han har
indbygget i aktiviteten ofte brydes.

Systematikken brydes, aften.

Vasketgj, der ikke er hengt op pé tgrrestativet volder ham problemer, idet det ligger i den kurv,
hvor ogsa det beskidte tgj skal placeres.

Han skal derfor have det véde 1gj haengt op fgrst, men nér han skal have tgrrestativet stillet op,
opstér det fgrste problem. Han forsgger at stille det flere steder, men opgiver og klapper det
sammen igen. Dette gentages nogle gange, men til sidst opgiver han, og placerer det beskidte tgj pa
gulvet. Det ligger der sdledes ogsa naste morgen, hvor det ogsd volder ham problemer.

I'lgbet af natten er han flere gange vagen, tender lyset og ser pé klokken .

Nér han skal finde tgj frem til neste dag, bryder systemet sammen, hvis han ikke umiddelbart far fat
i passende tgj. F.eks. afstedkommer et par shorts i oktober méaned, at han begynder at rydde op i sit
garderobeskab. Han tager tg] frem, prgver det og lzgger det tilbage igen flere gange, indtil han til
sidst ender med at va&lge et par tynde stumpebukser og lange strgmper, som han legger pent
sammen pa stolen.

Der er ogsa eksempler pd, at han opgiver at fuldfgre arbejdet, hvilket igen betyder, at han flere
gange i lgbet af natten bliver urolig, tander lyset, star op og gér rundt tilsyneladende helt
formalslgst.

Beboeren har mange effekter i sit sovevarelse, og han bruger meget tid pa at flytte rundt med dem,
og tilsyneladende tjekke, at han stadig har tingene. Denne flytten rundt og kontrolleren ser ud til at
virke forstyrrende pa den indbyggede rutine, saledes at han glemmer, hvor langt han er kommet og
ma starte forfra.

Indarbejdet systematik. morgen.
Morgenen er tilsyneladende meget opdelt i mange rutiner, og beboeren skal dermed fastholde

rekkefplgen i et meget langt program:

Han tender lyset og tager brillerne pa
Han kigger p& mobiltelefonen

Han stéar ud af sengen og reder den
Han tager underbukserne af



o Han gir ud pé badevarelset, hvor underbukserne smides i vasketgjskurven inden han gér pa
toilettet

¢ Héndkledet findes frem og hanges op pa krogen til venstre for badet. Derpé gér han i bad

o Efter badet tgrrer han hér og ryg. Skridtet tgrres meget grundigt.

e Han tgrrer gulvet foran hindasken med handkledet, inden han hanger det op pé krogen til
hgjre for badet.

* Han tager de brugte underbukser op af vasketgjskurven og tager dem pé inden han gér ind i

sovevarelset

Han finder tgjet frem (hvis det ikke er lykkedes for ham at gennemfgre det om aftenen)

Han tager rene underbukser pa, og smider de beskidte til vask igen.

Han s=tter baltet fast i bukserne

Han tager tgjet pa i fglgende rekkefglge. Forst T-shirt, bukser, strgmper, sko og trgje

Han satter ngglerne fast i bukselinningen.

o Han tager sin jakke og rygszk og gér ud i fallesrummet.

Systematik brydes. morgen.
Observationerne viser tydeligt, at der er rutiner, som slet ikke eksisterer. Han bgrster ikke teender og

han barberer sig ikke. Ved opfordringer til at ga tilbage til lejligheden og f& det klaret, bliver han
vred. Han reagerer oftest heller ikke med accept pa tilbud om hjalp fra personalet til at gennemfgre
det. Personalet ved, at der er tale om rutiner, der tidligere har vaeret tilstede.

Der er ogs& morgener, hvor han tager det beskidte tgj pa igen. Det er de morgener, hvor det aftenen
forinden ikke er lykkedes for ham, at finde rent tgj.

Nér vi sammenholder skemaerne til registrering af humgr og stemningsleje, ses en klar
sammenhang mellem de aftener, hvor rutinen er brudt sammen og nztter, der har varet preeget af
uro og kun lidt spvn og endelig de morgener, hvor han beskrives som trist, sur eller trat.

Modsat opleves han mere livlig, glad og indstillet pd samarbejde, hvis aftenrutinen har holdt og
natten varet rolig.

4.b analyse og beslutning af nye tiltag,

Analyse.

Observationerne viser, at beboeren har en meget pracis indarbejdet systematik i sine rutiner, bide
morgen og aften.

Observationerne viser ogsé, at systematikken brydes, nér der er &ndringer i de fysiske omgivelser,
og hvis han ikke har det visuelle overblik. Det giver ham f.eks. problemer, at han ikke kan se, hvor
passende tgj til rstiden ligger i et fyldt garderobeskab. Det giver ogsa problemer, nér den plads han
regner med er til radighed alligevel ikke er det. (Nér f.eks. vasketgjskurven er fyldt med vadt, rent
vasketgj.)

1 sddanne tilfzlde bruger han meget lang tid og meget energi pé at forsgge at lgse problemet, og
observationerne viser, at han aldrig er helt tilfreds med den lgsning han til sidst valger, hvorfor han
ogsa bagefter er tydeligt frustreret og har sveert ved at falde til ro.

1 Nils Christian Gulman's bog "Praktisk Geronto Psykiatri” beskrives Alzheimer Demens ved
hjelp af 3 faser, hvor 1. fase, som denne beboer formodes at befinde sig i, beskrives som:



Tab af hukommelse

Desorientering 1 tid og sted

Irritabilitet

Tab af sprog -
Forstyrret nattesgvn

@Bget sgvnbehov for dagen.

0 00O0O0O0

Tages der hgjde for denne viden, opnés ogsé en forstdelse for, hvorfor rutinerne bryder sammen for
ham:

Han glemmer, hvor han er kommet til — selv ved en ganske lille @ndring eller forstyrrelse. Han ved
heller ikke, hvor hans ting er, hvis han ikke selv har Jagt dem pa den sedvanlige plads. Han er
delvist ude af stand til at formulere, hvad det er der er blevet vak for ham eller hvad han har brug
for hjlp til, fordi de konkrete ord forsvinder.

Irritabiliteten bliver en uundgéelig flge af ikke at have ”styr pé det”, og set i betragtning af, at der
forekommer emotionel inkontinens i denne fase, vil irritabiliteten ofte have et omfang, som virker
uforstéelig for omgivelserne, som vil betragte den udlgsende faktor som forholdsvis ubetydelig.
Nattesgvnen er i denne fgrste fase preget af ustabilitet, og ustabiliteten ma formodes at gges, nar
bevidstheden om ikke at have gennemfgrt rutinerne tilfredsstillende lurer i baghovedet hele tiden.

Demenseksperten Jane Verity *, har udarbejdet en socialpsykologisk model, som kan give en
forstaelse af den indflydelse, som sammenbrud i systematik og rutiner, fir for beboerens
livskvalitet. Den beskriver ogsé, hvordan den demente forsgger at kompensere for og dekke over
svigtende evner til at klare hverdagens rutiner.

I'hendes model er der 4 stadier. Vi ser i analysen, at beboeren stort set er at genfinde i det fgrste
stadie, hvor:

o Personen begyndende opdager, at der er noget, der ikke fungerer som det plejer, og

o hukommelsen er begyndt at drille.

o Personen forteller “historier”, for at dekke over det, han ikke kan huske. — en kreativ
selvforsvarsmekanisme for at bevare facaden.

o Personen skyder skylden pa andre, hvis ting bliver vk og ogsa nar systematikken
forsvinder.

o Personen tjekker alting igen og igen

o Ord forsvinder kortvarigt, og han er ngdt til at ”gd omveje” for at kunne forklare sig.

o Personen forsgger at f& andre til at stille multiple-choise spgrgsmal, som er lettere at svare

pa.
1 det andet stadie beskrives ogsa karakteristika, som kan genfindes ved observationerne:

o Personen bliver nemt afledt, han starter en aktivitet, men glemmer formaélet med den og
legger f.eks. de remedier, han skulle bruge til den, vk igen.

o Han kan treekke sig ind 1 sig selv og vare optaget af fortiden, teenker pa glade minder og
lever undertiden i fortiden.

4 Jane Verity: "Demens, l&r at genant@nde livsgnisten”. Dementia care, Australia. PTY. L td, 2001
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Vi forklarer livskvalitet som evnen og mulighederne for selv at tilrettelegge sin dag med stgrst
mulig indflydelse. Nar man ikke lengere har evnen til at planlegge og gennemfgre rutinerne, som
man er vant til, men mé overlade dette til andre, mister man let indflydelse og dermed ogs
livskvalitet.

Det medfgrer naturligt en frustration, og for at undgd den, vil man prgve at kompensere gennem
handling eller fralegge sig ansvaret for, at rutinerne ikke lykkes, som de plejer. Det medfgrer en
vrede mod omgivelserne, som man méske oplever modarbejder og stikker en kap i hjulet for det,
man gnsker at gennemfgre.

Dette kan forklare den vrede og uvilje, vi oplever fra beboerens side, nér vi f.eks. beder ham gé
tilbage og barbere sig, skifte til rent tgj m.m.

Vi ser pa bandet, at han gentagne gange tjekker sine ting, og at han flere gange er ngdt til at starte
forfra. Han finder ikke med det samme, det tgj han vil have pa, derfor er han ngdt til at starte forfra
med at undersgge, hvad der i det hele taget er i skabet. Han er ogsé ngdt til at prgve tgjet og han
forsgger at rydde op i det. PA problemet ” ikke at kunne finde sit tgj” , fplger en reekke andre
problemer i kglvandet, og han ender séledes med kun at fé lgst opgaven halvt, og det pavirker og
frustrerer ham helt tydeligt, at systematikken er brudt delvist sammen.

Nye tiltag.
En umiddelbar konklusion forekommer at vare, at han skal sikres overskuelighed, og forventningen

er at en tydeligere visualisering vil hjelpe ham til at fastholde de systemer, han har opbygget. Der
ses ikke grundlag for at forsgge at 2ndre den systematik, som han jo selv har valgt og opbygget
gennem lang tid. Vi forsgger derfor ikke at forholde os til, at vi selv ville have valgt en anden
systematik, men godtager og respekterer systematikken som den, der passer ham, fordi han selv har
udviklet den.

Vi valger derfor, at der skal foretages en oprydning i sovevarelse og badevarelse, samt at der skal
ske en visuel markering af “tingenes rette plads” ved hjalp af piktogrammer, men ikke &ndres i den
made og den rakkefglge, han udfgrer arbejdet pi.

Vi ved ogs4, at de anvendte piktogrammer skal vare pracise, hvis de skal vare anvendelige for
beboeren: det nytter ikke at bruge billedet af en almindelig tandbgrste, nér hans tandbgrste er
elekirisk.

Oprydningen skal foretages i respekt for beboeren og derfor i samarbejde med ham.

Da han ikke uden videre godtager, at nogle af hans ting gemmes vk, bliver det en proces, der tager
lang tid. I respekt for hans integritet, kan vi heller ikke p& nogen méade forsvare, at vi blot
bestemmer, hvilke ting, der er vigtige for ham og hvilke han kan undvare.

I fgrste omgang valger vi derfor at udskyde oprydningen i badevarelset og udelukkende
koncentrere os om sovevarelset og om at lade oprydningen ske pé hans pr&misser og i hans tempo.
I'modsat fald tror vi, vi vil miste hans deltagelse i processen, hvilket igen kan medfgre at han mister
endnu mere af overblikket og dermed er ogsa systematikken i fare.

Oprydningen.
Hele forlgbet med oprydning i sovevarelset og ops@tning af piktogrammer streekker sig over 14

dage. Det foretages i et samarbejde mellem beboeren og en medarbejder, som ogsé beskriver
forlgbet i de dagbogsnotater, der ligger til grund for denne beskrivelse.
Samarbejdet var fgrst praget af beboerens usikkerhed og bekymring for, hvad meningen var.
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Fgrst efter nogen tid forstod han, at medarbejderen ikke var ude p4, at fa ham til at smide sine ting
vaek, men at gemme dem et sikkert sted. Han reagerede med tydelig lettelse og tilfredshed, da han
forstod systemet med at pakke sommertgjet m.m. i kasser og stille det pa depot.
Han accepterede at medarbejderen gennemfgrte oprydningen alene, og at han efterfglende blev
visuelt orienteret om, hvilke effekter hun havde gemt vak og hvor de blev gemt.
Da vi i processen ndede til at visualisere hans systemer gennem piktogrammer og billedligggrelse af
dags- og ugeprogrammer, var han igen meget aktiv og interesseret.
Han er synligt stolt af det feerdige resultat, hvilket kommer til udtryk i en lyst til at vise det frem og
forklare det for de gvrige beboere i bofzllesskabet og for personalet.

v mandag tirsdag onsdag torsdag fredag Igrdag sgndag
formiddag | Rosen- Hjemme- | Rosen- “Ruteren” | Rosen-
gérden dag gérden girden Hjemme | Hjemme
10.30.
Slappe af
Efter- “Ruteren” | Klub Rosen- 11.30- Rosen- ,
middag gérden 13.30: Gérden Hjemme | Hjemme
Svgmning
Frisgr

Eksempel pa dags og ugeprogram.
Rosengérden er Byen i Byens dagtilbud og "Ruteren” er en kiosk, som drives af Byen i Byen.

Zndringer i badesituationen.

Det var vores ambition ogsa at gennemfgre &ndringer omkring morgenbadet. Vi gnskede at finde
vejen til de rutiner, der kunne indbefatte tandbgrstning og barbering. Her nzgtede han imidlertid at
indga i et samarbejde med os: Han ville ikke blive liggende i sengen, til der kom en medarbejder ki.
7.00 for at stgtte ham i badet. Vi valgte derfor i god overensstemmelse med ham, at tage
bruseforhanget ned og i stedet optage badet pa video, for pa den méade at f4 en helhed i hele
badesituationen, og lede efter en eventuel systematik som tandbgrstningen og barberingen kunne
kobles naturligt pa.

Denne Igsning finder vi er i god overensstemmelse med vores gnske om at bevare hans egne rutiner.
Vi kan sige at han selv fortalte os, at vi var pa "afveje” med forslaget om stgtte til badet, idet det
ville vere en stgrre &ndring i hans rutine, séfremt han skulle udsette badet.

4.c Afprgvning og observation at tiltagene

Efter endt oprydning s@ttes overvagningen igen i verk i en 14-dages periode med henblik pé en ny
analyse, hvor fokus vil vere, hvilken betydning de foretagne &ndringer har for beboeren. Der laves
derfor igen registreringer over hans humgr og stemningsleje. Denne gang ikke i skemaform.
Beskrivelserne laves i stedet i Bostedssystemet, som er det vaerktgj Byen i byen har valgt til at
dokumentere indsatsen overfor den enkelte beboer, og som derfor ogsé fremover er det centrale sted
for beskrivelse og dokumentation.

Ved gennemsyn af videooptagelserne efter oprydningen og visualiseringen er der nogle forhold,
som har @ndret sig helt gennemgéende.

Der er hver nat en lang periode mellem ca. kl. 23.30 og 06.00, hvor der stort set ikke sker noget pa
bandet, hvilket skyldes at beboeren sover. Dette er en @ndring i forhold til de tidligere bénd, hvor
han var oppe flere gange i Igbet af natten for at ordne og tjekke forskellige ting.
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Rutinerne, som han gennemfgrer aften og morgen er, som pa de sidste optagelser, meget ens fra
gang til gang. Blot ses de nu gennemfgrt uden helt sa mange afbrydelser.

Han tjekker stadig forskelligt midt i forlgbet, f.ex ser han pa sine kasetteband, studerer
strukturtavlen eller kommodeskuffen, men han vender tilsyneladende uden stgrre problem tilbage til
den aktivitet, han var i gang med.

Det bliver ved gennemsyn af videobandene klart for os, at morgenbadet hovedsageligt bestar i, at
han skyller kroppen grundigt, men ikke vasker sig. Han putter shampoo i haret og skyller det straks
ud igen.

En gennemgang af registreringerne af humgr og stemningsleje i dagbogsnotaterne i
Bostedssystemet, tyder pa, at det forbedrede overblik, som rutinerne giver ham, har betydning for
hans humgr om morgenen.

Han virker udhvilet og frisk, nér han kommer ud til morgenmad. Han fortaller flere gange de andre
beboere om sine piktogrammer og strukturtavlen, og foreslér flere af dem, at f4 et lignende system.

4.d analyse af observationerne.

Det ser umiddelbart ud som om, det har positiv effekt, at der er foretaget en oprydning og en
visualisering af beboerens systemer og rutiner. Stgrre betydning har det imidlertid nok haft, at hele
grundlaget for &ndringerne har varet hans egne rutiner. At vi f.eks. ikke har &ndret rekkefglgen i
rutinerne, sa de passer til vores egne normer og som vi oplever det mest effektivt, men har
respekteret hans méde at strukturere pa. Samtidig @ndrer vi faktisk med projektet pa nogle systemer
og indfgrer nye systemer, og kan ggre det med godt resultat. Beboeren ikke blot accepterer
piktogrammer og strukturtavle, men tager det til sig som sit eget system. Dette understgttes af hans
forslag til de gvrige beboere, om at fa indfgrt noget lignende. Han genkender systemet og oplever
blot at det er blevet kvalificeret.

Vi ser stadig at han lgbende tjekker sine ting. Imidlertid opfatter vi det ikke som et problem, vi skal
lgse, men snarere som en del af hans livskvalitet, at have ting han skal ordne og holde gje med.

En anden arsag til at han tjekker, kan findes i demensudviklingen. Jane Verity beskriver behovet for
at tjekke som et klart demenssymptom i det fgrste stadie. Vi oplever, at vi ved ikke at modarbejde,
men i stedet ggr det mere overskueligt for beboeren, at opfylde behovet, kan begrense omfanget af
det til et niveau, hvor han stadig kan gennemfgre og afslutte sine rutiner.

5. KONKLUSION.

I det fglgende afsnit vil vi redeggre for dels vores erfaringer med observation gennem
videoovervagning som metode til at identificere og fastholde beboerens egne systemer og rutiner,
og dels for vores opfattelse af systemer og rutiner som en hjalp til den demente til at fastholde
livskvalitet.

5.a Metoden

Vi har nu afsluttet projektet. Det betyder imidlertid ikke at vi er faerdige med at underspge, hvilke
rutiner beboeren selv har opbygget. Vi har kun observeret pa to tidspunkter, nemlig morgen og
aften, og vi mangler stadig at udvikle en indsats, der kan hjzlpe ham til at gennemfgre hele rutinen
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omkring morgenbadet (tandbgrstning og barbering). Arbejdet med at stgtte op omkring gvrige
rutiner vil fortsatte.
De erfaringer vi indtil nu har gjort os er fglgende:

o Vi bliver meget opmarksomme pé beboerens egen indfaldsvinkel til at udfgre opgaver. Vi
bliver samtidig bevidste om, hvor let vi kan komme til at kassere hans rutiner med baggrund
i vores egne rutiner og normer. Det sker udelukkende ud fra et gnske om at hjalpe ham til at
gennemfgre opgaverne lettere og mere Jogisk. For at holde dette fokus, kraves en stadig
bevidsthed om, formélet med observationerne (at gge beboerens mulighed for at skabe sin
egen livskvalitet)

e Observationerne er fri af vores tolkning og ubevidste sortering af, hvad der er relevant
viden, sdledes at vi opnar et analysemateriale, hvor intet er skjult eller glemt.

e Metoden er tidskrevende, og en grundig forberedelse, hvor der realistisk tages hgjde for
dette er npdvendig. Vi kan ikke forcere processen, men ma konstant tage hensyn til at
beboeren skal vare en aktiv medspiller, da metoden ellers mister sit fundament og dermed
sin betydning.

e Uden velvilje og forstaelse for den ngdvendige indsats i hele organisationen (ledelse og
kolleger) forudser vi, at det bliver vanskeligt at foretage bade analyse og at indarbejde
beboerens rutiner og behov for stgtte til dem i medarbejdergruppen En grundig information
til hele medarbejdergruppen om projektets forlgb og resultat er en ngdvendig forudsztning
for at det lykkes.

o Metoden kraver beboerens og eventuelle pargrendes accept af, at der installeres
overvagningskamera. Vi skal derfor veere meget pracise i vores argumentation, og vi skal
vare meget opmarksomme pa at overholde vores etiske forpligtigelser.

5.b Systematik som grundlag for livskvalitet i en demensudvikling.

Vi havde inden vi gik i gang med projektet en formodning om, at man ved at stgtte beboeren i at
fastholde egne rutiner kunne udsztte eller minimere demenssymptomernes virkning pa hans
livskvalitet. Denne formodning synes at have en god holdbarhed nér livskvalitet forstis som evnen
og mulighederne for selv at planlegge og tilrettelagge sin hverdag i stort omfang:

e Han er1hgj grad "herre i eget hus”. Selv om vi har korrigeret og @ndret lidt i nogle rutiner,
ser det ud til, at han kan tage dem til sig som sine egne rutiner

o Hans nattespvn pavirkes ikke i samme grad af frustrationer over ikke at kunne gennemfgre
rutiner.

e Han har lettere ved at vende tilbage til en rutine, nér han har foretaget de ngdvendige tjek.
Strukturtavlen synes her at fungere som et godt holdepunkt. En nerliggende tolkning er
desuden, at strukturtavlen i sin konkrete udformning er en made for ham at fastholde sin
identitetsopfattelse.
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e Hans mentale og sociale overskud er synligt gget (som nér han f.eks. foreslar de gvrige
beboere at benytte piktogrammer)

o Ndr vi har respekt for beboeren og tager udgangspunkt i hans gnsker, vil han gerne medvirke
til en udvikling eller ndring af de rutiner, han har, s& l&nge han blotkan se formalet med
det. Nar empatien er til stede, er udvikling hos en udviklingsha&mmet med progredierende
demens stadig mulig.

6. PROJEKTET ER SLUT - HVAD SKER DER NU?

Vi har nu gennemfgrt en proces, som vi synes pa mange méder har varet vellykket. Vi er i gang
med at tilegne os en metode, som kan kvalificere vores padagogiske indsats overfor
udviklingshemmede beboere med progredierende demens. Vi er blevet opmarksomme pa, hvor
stor betydning det har for beboerens livskvalitet, at kunne fastholde egen systematik og rutiner.
Endelig kan vi se, at vores respekt for og anerkendelse af beboerens egen systematik er det fgrste og
vigtigste skridt, vi ma tage fgr vi kan yde en indsats, der reelt stgtter beboeren. Vores antagelse om,
at det er beboeren der skal lere os, hvordan vi skal hjzlpe ham, synes i hgj grad at holde stik.

Som vi anfgrte i afsnit 5 har vi afsluttet dette projekt, men vi befinder os stadig i den proces, hvor vi
skal blive opmarksom pé beboerens gvrige strategier til at overskue hverdagen, hvor vi skal holde
fast i alt det, der virker for ham og med baggrund i det stgtte ham i at ggre det uoverskuelige
overskueligt. Videoobservation vil derfor stadig vaere en metode, vi med fordel kan anvende nér
han @ndrer adferd i det videre forlgb.

Vores ambition er nu, at metoden videoovervégning, skal blive et naturligt redskab i vores faglige
arbejde med udviklingsha&mmede der har eller viser tegn pa en demensudvikling.

Derfor foreslar vi, at sdvel metode som faglig tilgang ggres til et tema i hele organisationen Byen i
Byen. Formélet er at undersgge, hvordan vi sammen kan skabe bade de organisatoriske og de
faglige rammer, der skal vare til stede. Vi tenker bade pa viden om demens, om anvendelse af
videoobservationer og pa prioritering af de ressourcer, som er ngdvendige for at sztte nye projekter
i gang.

Vores gnske kunne vare, at observationen s&ttes i vark, nar en ny beboer flytter ind i Byen i Byen.
Argumentet herfor er, at vi lige fra indflytningen klader os selv fagligt p, til at kunne yde den
stgtte, beboeren har behov for, for at kunne fastholde egne rutiner bedst og leengst muligt.

Samme prioritet som observationerne og samarbejdet med beboeren har, skal samarbejde med
pargrende og tidligere botilbud have, idet de kan fortelle om, hvordan beboeren har levet for
indflytningen, hvad der er vaerdifuldt og vigtigt, og hvilke kompetencer han besidder. Faren er
netop, at vi ikke selv far gje pa disse kompetencer, og at de méske forsvinder, fordi der ikke er
nogen der efterspgrger dem eller hjaelper beboeren med at fastholde dem.



7. VIDEOOVERVAGNING - METODEBESKRIVELSE.
For at overskueligggre processen, er den her sat i skematisk form.
Skemaet bygger pa komponemmodel}en.5

-

Kompo- | Planlzgning 1. Video- Analyse 2. video- Analyse og
nent overvagning overvagning | Implemen-
tering
Mal- Beboeren, Beboeren Medarbejdere Beboeren Beboeren,
gruppe | pargrende, pé projektet pérgrende,
tidligere botilbud personalet i
botilbud
dagtilbud.
Aktivi- | Beskrivelse af Videokameraet | Der analyseres | Videokamera- | Der analyseres med
teter beboerens szttes til pAde | med henblik pd | et sattes atter | henblik pé at afggre
ressourcer og udvalgte at beslutte, til pa de .om de nye tiltag
kompetencer tidspunkter ogi | hvordan man udvalgte g@r aktiviteterne
gennem den aftalte bedst stgtter tidspunkter og | mere overskuelige
beboerens periode beboeren i at i den aftalte for beboeren.
livshistorie. Registrerings- | fastholde rutiner | periode. Evt. &ndringer
Tilladelse til skemaer og systematik i | Registrerings- | foretages og der
overvagning fgres i samme hverdagens skemaer fgres | aftales med
Evt. udarbejdelse | periode ggremal. De 1 samme beboeren og dennes
af registrerings- ngdvendige periode pargrende, hvordan
skemaer. justeringer stgtten fremover skal
Beslutning om foretages i vare. "
varighed af samarbejde med Der informeres og
overvagning. beboeren. Der aftales med boenhed
aftales hvor og dagtilbud
lenge ny
overvagning
skal vare.
Resulta- | Identifikation af | Materiale til En ny situation, | Materiale til En overskuelig hverdag,
T er tidspunkter for kommende som atter skal ny der bygger pa beboerens
videoovervégning | analyse observeres analyse egne ressourcer og med
tilpasset stgtte.

% Komponentmodellen findes nzrmere beskrevet pi Center for Evaluering, Arhus Amts hjemmeside:
www.ceps.suite.dk/index. h tm
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