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Resume

Dette paedagogiske bachelorprojekt henvender sig til den, der gnsker at vide mere om
mennesker med demens, pa bosteder, med Downs syndrom. Bachelorprojektet gnsker at
pleedere for diskussionen, og ngdvendigheden i, at forsta og reflektere over begreber og
paedagogiske metoder. Heri beskrives demens, og hvilke grader og former for demens der
findes. Det historiske nedslag omkring udviklingsheemning i Danmark har vi beskrevet, for at
fa forstaelsen af udviklingen i Danmark pa handicapomradet. Vi fastlegger en beskrivelse af
Downs syndromet, og det ekstra kromosom 21, som er kendetegnet ved Downs syndrom.
Dette ekstra kromosom er arsagen til Downs syndromet, og den ggede risiko for demens.
Endvidere beskrives symptomatologien af demens hos mennesker med Downs syndrom, samt
diagnosticeringen. Herunder beskrives de D’er (depression, delir og demens) som varende
demenslignende tilstande, som der skal undersgges for. Ud fra vores forstaelse af Downs
syndrom og demens kommer vi ind pa de peedagogiske tiltag, som er med til at hgjne
livskvaliteten og dermed skabe et veerdigt liv for mennesket. Her anvender vi livshistorier
som et paedagogisk redskab, samt satter fokus pa livsplakater og reminiscens arbejdet.
Livsplakater er et redskab som kan stgtte dialogen mellem mennesket med demens og
personalet, men ogsa mennesket med demens, til at statte til at huske sin livshistorie. Hertil
kommer arbejdet med de pargrende, som kan bidrage til menneskets livshistorie og livsplakat.
Vi har taget etiske overvejelser med i projektet, idet at man skal veere opmaerksom pa, at alle
mennesker har selv- og medbestemmelse - der ligger ligeledes etiske overvejelser i arbejdet
med livshistorien. Dette menes med, at vi som paedagoger skal veere opmarksom pa ikke at
overskrider menneskets selv- og medbestemmelsesret. Afsluttende vil vi inddrage livskvalitet,

ved hjelp af Siri Naess og Maslows behovspyramide.
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Problemformulering

Hvad skal vi som padagoger veere opmarksomme p3, i arbejdet med mennesker med
Downs syndrom, som udviser tegn pa demens, og hvilke tiltag kan bruges i det

paedagogiske arbejde, for at veere med til at sikre den enkelte beboer et veerdigt liv?

Indledning

Vi vil belyse det stigende antal af demente og disses situation i Danmark, samt fokusere pa
mennesker med Downs syndrom og demens i botilbud.

Der er i dag ca. 80.000 mennesker med demens i Danmark, hvilket svarer til, at ca. 5% af alle
blandt normalbefolkningen, over 65 ar, har demens. Hos mennesker med Downs syndrom er
der ca. 22%, som har demens, hvilket betyder at der ses en overhyppighed af demens, hos
&ldre mennesker med Downs syndrom. (Sundhedsstyrelsen, 2015a) Landsforeningen for
udviklingsheemmede (LEV) skgnner, at der er mellem 300-500 mennesker med nedsat
funktionsevne, som er diagnosticeret med demens. Mennesker med Downs syndrom befinder
sig i en hgjrisikogruppe, i forhold til at udvikle demens. Alzheimers ses hos omkring 80% af
mennesker med Downs syndrom, og sygdommen opstar hos mennesker med Downs syndrom
i en tidlig alder af ca. 40-45 ar. (Sundhedsstyrelsen, 2015a) Mennesker med nedsat
funktionsevne har i forvejen fysiske og/eller psykiske udfordringer som kraever paeedagogiske
indsatser og det kan pa baggrund af dette, veaere vanskeligt at opdage samt diagnosticere
demens.

Idet mennesker med nedsat funktionsevne, serligt mennesker med Downs syndrom, bliver
&ldre, sker der en stigning i antallet af &ldre med nedsat funktionsevne. Dette gar, at der er
brug for flere ressourcer og viden pa omradet, da brugergrupper hurtigt bliver mere
omsorgskraevende. Vi har ud fra disse oplysninger, fundet det speendende at se pa
paedagogens rolle i botilbuddet, nar beboeren bliver dement. Vi satter samtidigt
spgrgsmalstegn ved, at der pa baggrund af disse dokumenteret stigninger ikke er et gget fokus
pa netop dette pd paeedagogseminariet og hos andre relevante faggrupper.

Igennem hele vores liv berer vi vores identitet, og en forstaelse af os selv, i samspil med
andre. For mennesker med demens kan denne egen forstaelse forsvinde, og det kan veere
sveert at finde mening i samspillet med andre. Vi skaber som mennesker relationer gennem
hele livet, bliver anerkendt og inkluderet i ens forskellige arenaer, for dermed at gge vores
livskvalitet og selvrealisering. En del af disse roller kan tabes pga. alderen og sygdommen.

(Sendergaard, 2004) Nar man f.eks. kommer pa plejehjem, er man omringet af nye mennesker
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og nye omgivelser - man forlader altsa de kendte omgivelser og personer, som fagrhen har
bekreeftet ens person og ens identitet. Modsat dette er mennesker med Downs syndrom som
oftest allerede bosat pa en institution - her er det et spgrgsmal om at afvikle, og bruge nye og
andre padagogiske tiltag. | forhold til disse tiltag har vi valgt at have fokus pa livshistorie,
idet det er et redskab, der kan styrke mennesket med demens, til at fremkalde minder og veere
med til at huske sin fortid. Ud fra dette vil vi komme ind pa reminiscens, som bruges pa
baggrund af menneskets livshistorier. Afslutningsvis vil vi belyse livskvalitet.

Paedagoger laerer i dag ikke om demens pa padagogseminariet, der opstar derfor en mangel pa
viden omkring demens og hvilke tiltag, man kan arbejde med i praksis, nar man har en beboer
som udviser begyndende demens. Dette er et skisma, hvor vi vil vaere med til at give
kommende padagoger en bredere viden omkring demens, sa padagogerne tveaerprofessionelt

kan komme ind pa dette omrade.

Metode

Med udgangspunkt i et humanistisk videnskabsteoretisk afseet, har vi valgt at bruge
terminologien mennesket med demens, idet vi farst ser mennesket og ikke kun diagnosen.
Humanvidenskaben er en videnskab, hvor man beskaftiger sig med menneskets andsliv, hvori
man ser pa forstaelsen og tolkningen af menneskets levevis og andsliv. (Hjorth & Kristensen,
2004) Vi ser pa de optimale udviklingsbetingelser, for det enkelte menneske med demens.
Mennesket er et unikt veesen, som skal vare i centrum, og skal danne sig selv eller have hjalp
til dette, for at blive et helt menneske. Dette er maden, vi ser beboerne, vi arbejder med.

Vi er i vores projekt bevidste om, at der er et naturvidenskabeligt teknisk element i arbejdet
med forskellige tiltag, hvor formalet er at komme med forklaringer, for bedst muligt at kunne
forudsige virkningen af de implementerede tiltag. Endvidere er der et emancipatorisk
samfundsvidenskabeligt element i at ville frigare mennesket fra fordomme, hvilket gares pa
baggrund af en humanistisk hermeneutisk tilgang, hvor vi mener, at mennesket skal forstas

som verende unikt. (Madsen, 1998)

Vi har valgt at gare brug af en kvalitativ interviewmetode, i besgget af plejeboligtilbuddet for
demente Dyruphus, og i vores interview af demenskoordinator Majken Longhi. Vi havde
forberedt spargsmal, og ud fra disse, skabte vi en dialog og faglig sparring. Vi valgte den
kvalitative undersggelsesmetode, for at sgge en dybere og mere specifik viden omkring
emnet. Modsat dette er den kvantitative undersggelsesmetode, som forholder sig til det

generelle. (Kvale & Brinkmann, 2011) Herunder falder vores valg af brugen af
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spargeskemaer, selvom vi i dette projekt ikke fik svar fra flere mennesker, men fra
enkeltpersoner. Vi valgte at sende et spgrgeskema til Trine Bay Isager, som arbejder pa
bostedet for seniorer Vestereng i Svendborg. Vi sendte ligeledes et spgrgeskema til
radgivningscenteret for demente og pargrende Kallerupvej, efter vores besgg, for at fa

specifikke udtalelser omkring brugen af livsplakater, samt et pargrendeperspektiv.

Vi har taget et kursus pa 10 moduler, som hedder ABC Demens, som er udarbejdet af
Videnscenter for Demens. ABC Demens er malrettet personale, der arbejder med pleje og
omsorg for demente. Dette gav os en grundviden omkring demens, pleje og omsorg.
Yderligere har vi tilmeldt os som demens ven, for at veere med til at statte mennesker med

demens, der har brug for hjalp.

Vi har leest litteratur om emnet og brugt tidsskrifter, hjemmesider og avisartikler for, at fa en
bred teoretisk viden. En del af vores litteratur er fra Nationalt Videnscenter for demens, for at
fa teori og fakta omkring vores emne, fra en palidelig kilde. Vi har valgt at beskrive
historikken omkring udviklingsh&mmede, for at skabe en forstaelse for, hvornar
nedveerdigende terminologier blev erstattet med mennesker med udviklingsheemning. Vores
projekt er delt op i to dele, da vi i den farste del veelger at beskrive og reflektere over demens
- bade som en overordnet sygdom, og hos mennesker med Downs syndrom. Heri beskrives
historikken omkring mennesker med funktionsnedsettelse, grader af handicap, Downs
syndrom samt symptomatologien og diagnosticeringen af demens hos mennesker med Downs

syndrom.

Vi har valgt at bruge Siri Neess, da hun anskuer livskvalitet som veerende subjektivt.
Endvidere har vi valgt at bruge Maslows behovspyramide, for at fa et overordnet perspektiv
pa livskvalitet, samt for at belyse problematikken omkring mennesker med demens og

livskvalitet.

Historisk nedslag

| 1800 tallet ansa man de udviklingsheemmede, som en byrde af afvigende idioter, som skulle
gemmes vaek. Handicap og fattigdom ansas som to sider af samme sag, da det var de fattiges
adfeerd og manglende evne til at fa, og beholde et job der var sat fokus pa og ikke det faktum
at de var fattige. (Kirkebak, Det historisk flyttelige handicapbegreb, 2013) Dette blev gjort,
for at beskytte de andre i samfundet. Der blev derfor etableret store anstalter, og centrale

institutioner, hvor i disse mennesker blev indskrevet. | starten af 1900 tallet blev der indfart
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tvangssterilisation, og kastration, af udviklingsh&mmede som igen havde til formal, at
beskytte samfundet. Man mente, at der ikke matte ske en degenerering, da man havde en
opfattelse af, at de udviklingsheemmede var skadelige og farlige for samfundet, og at
sandsynligheden for, at de videreferte deres handicap var for stor. (Bgttcher & Dammeyer,
2014)

| 1933 indfartes socialreformen, med fokus pa at afhjeelpe de sociale problemer, som
samfundet ikke kunne tage hand om. Hvis man opfyldte de opsatte kriterier, havde man ret til
at modtage ydelser, uden at miste rettigheder. Dette skete gennem en gget kontrol af
kommunerne, da man mente at de ikke levede op til ansvaret, vedrgrende de svageste
mennesker. (Schou & Pedersen, 2012)

| 1950'erne faldt synet pa normalisering, og integrering, med intentionen om at udbrede
velfaerden. De andssvage gik nu under navnet psykisk udviklingsh&emmede. Dette skulle
galde alle samfundsborgere, uanset livsbetingelserne. Chefen for den daveerende
andssvageforsorg, og foregangsmand for normalisering blandt udviklingsheemmede, N.E.
Bank-Mikkelsen mente, at de udviklingsh&emmede skulle have "et liv sa neer det normale som
muligt”. (Holm, Holst, Olsen, & Perlt, 1997) Bank-Mikkelsens normaliseringssyn var ikke
rettet mod en normalisering af den enkelte udviklingsh&emmede, men mod en normalisering af
deres samfundsmaessige vilkar. (Holm, Holst, Olsen, & Perlt, 1997) 1970 blev artiet, hvor de
store centralinstitutioner blev erstattet af sma decentrale enheder, som 14 tet op af normale
boliger. (Bgmler, 2002)

12006 grundlagde FN’s handicapkonvention menneskerettigheder for personer med handicap.
Handicapkonventionen herer til en reekke af FN’s menneskerettighedskonventioner, hvor der 1
alt er 8. Handicapkonventionen blev lavet med henblik pa, at sikre mennesker med handicap
mulighed for, at have de samme menneskerettigheder som alle andre. (Kirkebak, Det
historisk flyttelige handicapbegreb, 2013) Dette betyder bl.a., at alle handicappede har krav pa
samme behandling, som alle andre mennesker, nar det kommer til f.eks., bolig, sundhed,
uddannelse og retssikkerhed. Hertil naevnes det, at diskrimination, pa grund af et handicap, al
form for udelukkelse og begransninger, som derved begranser eller ophaver ligelig
anerkendelse, skal undgas. (Kirkebak, Det historisk flyttelige handicapbegreb, 2013)
Paedagogens roller er her at sikre det enkelte menneskes handlekompetencer, og skabe rum for
at forgge disse. Efter vores historiske forstaelse, vil vi se pa graderne af handicap ud fra
WHO.
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Grader af handicap

Betegnelsen, psykisk udviklingsheemning, deekker over betegnelser som, mental retardering,
oligofreni, generelle og vidtgaende indlzringsvanskeligheder, andssvaghed og evnesvaghed.
(Bgttcher & Dammeyer, 2014) Disse betegnelser kan virke nedladende. Derfor bruges
betegnelserne psykisk udviklingsheemmede, og som vi som oftest bruger i vores projekt,
mennesker med nedsat funktionsevne. Dette defineres ud fra World Health organization
international classification of handicaps. (Bettcher & Dammeyer, 2014)

IQ under 70 = Psykisk udviklingsheemmet
Fire sveerhedsgrader - debilitet, let og sveer imbecilitet og idioti.

Lettere grad: 1Q-omrade 50-69. Medfarer sedvanligvis indleringsvanskeligheder i

skolen. Mange voksne kan arbejde, klare sig socialt og bidrage til samfundet.
« Middelsver grad: 1Q-omrade 35-49. De fleste kan i nogen grad klare personlige
forngdenheder. Voksne behgver statte for at klare sig i samfundet.
« Sverere grad: 1Q-omrade 20-34. Behgver vedvarende stgtte og hjalp.
o Svereste grad: 1Q-omrade under 20. Kan ikke klare forngdenheder, kontinents,
kommunikation eller mobilitet. Kraever vedvarende pleje. (Bgttcher & Dammeyer,
2014)
En 1Q-score siger dog ikke meget i sig selv, og det er derfor vaesentligt at se pa menneskets
mulighed for tilpasning, og mulighed for deltagelse i samfundet. (Bgttcher & Dammeyer,
2014)

Gennem en lengere arraekke har man fundet frem til, at udviklingsheemning forekommer pga.
en biologisk afvigelse og ikke pga. sociale afvigelser, som darlig opvaekst, som forskere
tidligere havde formodninger om. Der er kommet en stgrre viden omkring genetisk betingede
syndromer. Nogle af disse syndromer kan blandt andet veere Downs syndrom, Zellweger

syndrom, Edward syndrom, Cornelia de lange syndrom. (Bgttcher & Dammeyer, 2014)

For at beskrive demens hos mennesker med Downs syndrom, fandt vi det relevant ferst at se

pa demens som en overordnet sygdom.
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Demens

Der var i 2015 9,9 millioner nye tilfeelde af demens, svarende til et nyt tilfeelde hvert 3
sekund. Dette betyder, at der pa verdensplan er 46.8 millioner mennesker med demens, og at
dette vil fordobles hvert 20. ar. (Alzheimer's Disease International, 2015)

Ifalge Videnscenter for demens, kendes antallet af demente i Danmark ikke med sikkerhed.
Man kan beregne antallet pa to mader: se pa antallet af mennesker med demensdiagnosen
eller lave en stikprgveundersggelse, og undersgge et repraesentativt udsnit af befolkningen.
Denne prognose er udarbejdet af Alzheimers Disease International, som har samlet resultater
fra vesteuropzisk befolkningsundersggelse, heriblandt to danske, af forekomsten af demens i
World Alzheimers Report 2015. Dette er kombineret med data fra Danmarks Statistik,
omkring starrelsen af @ldrebefolkningen. (Nationalt videnscenter for demens, U.a.c)

Prognose for antal demente i Danmark
2014-2040:

201

2020

[
=]
[
n

2030

[
[
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(3]

2040

(3]

83.830 94.265 107.883 123.857 139.375 151.368

(Nationalt videnscenter for demens, U.&.c)

Det stigende antal demente er noget, som hele samfundet alle bliver bergrte af, enten fordi der
er en sandsynlighed for, at en af vores naermeste vil fa denne diagnose, eller at vi selv vil. Vi
skal derfor tage stilling til det stigende antal demente, og arbejde hen imod at skabe et veerdigt
liv for mennesker med demens. Daverende siddende sundhedsminister i regeringen,
etablerede i 2007 det nationale videnscenter for demens, for bl.a. at gere op med det tabu, som
er omkring demens. (Lghde & Lakke, 2016)

Lars Lekke afholdt i maj i ar (2016) et demensmgde pa Marienborg, sammen med sundheds-
og &ldreministeren, for at tale om en handleplan for at gare Danmark til et demensvenligt
land. Der er afsat 470 mio. kr. til netop dette. Denne handleplan vil blive prasentere i efteraret
2016, og det vil veere et Igfte frem mod 2025. (Lehde & Logkke, 2016) Det primare ved denne
handleplan er, at den er udarbejdet i samarbejde med fagfolk inden for fagomradet, som har
kendskab til malgruppen med demens, og deres pargrende. Der er iser fokus pa de pargrende

— Lars Lokke og Sophie Lohde beskriver 1 deres kronik Vi vil sikre demente mennesker et

Side 9 af 68



bedre liv”, at demens kraver en staerk parerende. De nevner ligeledes, at det udfordrende ved
demensen ligger i opsporingen og udredningen, og at det kan vere svert som pargrende at
registrere symptomerne. Den tidlige opsporing er vigtig, da op mod 75 procent af de
mennesker, som sattes i medicinsk behandling, opnar en gavnlig effekt pa symptomerne og
dermed opnar starre livskvalitet. (Lghde & Lgkke, 2016)

Alzheimerforeningen har oprettet Demens ven (Alzheimers foreningen, U.4.)— her kan man se
en kortfilm omkring demens, og herefter blive demensven. Nar man bliver demensven
modtager man en bog med tips til, hvordan man er demensven, samt en demensven pin. Nar
man er demensven, har man givet en handsraekning til mennesker med demens, og er en
hjelpende hand — f.eks. ved at veere talmodig og hjelpe, nar man mgder den demente i
opgangen, i butikken, eller pa arbejdspladsen. (Alzheimers foreningen, U.4.) Dette er ogsa for
at ggre op med det tabu, der er omkring demens, og gere Danmark mere demensvenlig.

Vi vil hernast beskrive forskellige former for demens. VVores viden omkring dette kommer fra
vores ABC Demens kursus.

Former for demens

Der findes forskellige former for demens, og forskellige arsager. Falles for alle er, at det
skyldes forskellige hjernesygdomme, og dermed en forandring i hjernen, som pavirker
forskellige kognitive funktioner. Demens er derfor ikke en naturlig fglge, af at blive gammel,
men sker pga. sygelige forandringer i hjernen. Der findes mange forskellige sygdomme, som
kan vere arsagen til demens, og bade forlgh, og symptomer kan variere. Det kommer an pa,
hvilke omrader af hjernen, der er pavirket. (Jacobsen, 1999) Demens er ikke en betegnelse for
en enkelt sygdom, men en betegnelse for en reekke symptomer, som kan opsta af forskellige

arsager. Vi vil her beskrive de 4 former for demens, som vi oftest steder pa.

Den hyppigste demensform er Alzheimers, som rammer mere end 50% af demensramte, og
som sker i de dybe omrader af tindingelappen omkring hippocampus, som efterhanden
spreder sig mod pandelappen og isselappen. Symptomerne pa Alzheimers er;
hukommelsestab, tab af overblik og demmekraft, sveert ved at orientere sig, rumforstyrrelse,
sveert ved at finde ord, tab af almen viden, mangel pa initiativ, mangel pa indsigt og psykiske
forstyrrelser. Alzheimers kommer langsomt og vil oftest have et 6-10 ars forlgb. Der findes
ingen behandling, men man kan fa medicin mod symptomerne. (Nationalt videnscenter for

demens, U.a.a)
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Vaskulaer demens kaldes ogsa for blodpropdemens og kan forarsages af type 2 diabetes,
forhgjet blodtryk, forhgjet kolesterol, rygning og alkohol. Dette er den naesthyppigste form for
demens og rammer ca. 20% af demensramte. Symptomerne pa vaskular demens er;
hukommelsestab, mangel pa koncentration, evnen til planlegning forsvinder,
sprogforstyrrelse, rum- og retningsforstyrrelse, mangel pa initiativ, langsomme bevagelser,
gangbesver, langsomt mentalt tempo, bliver let rart, har let til tarer og depression. Vaskulaer
demens sker pludseligt, og her findes der heller ingen behandling. Man kan dog forebygge en
forveerring ved at behandle arsagerne (forhgjet blodtryk, kolesterol osv.) (Nationalt
videnscenter for demens, U.a.a)

Frontotemporal demens gar ind og pavirker pandelapperne og den forreste del af
tindingelapperne og @&ndrer personens vaeremade. 40% af alle tilfaelde er arvelige og sker
hyppigst tidligt i livet, omkring 55-65 ars alderen. Symptomerne pa frontotemporal demens
er; &ndret personlighed, endret adferd, &ndret sprog, behgver ikke at ramme hukommelsen,
manglende situationsfornemmelse, impulsivitet, overspisning, mangel pa indlevelse i andres
liv, ligegyldighed mht. sociale normer og mangel pa takt og tone. Frontotemporal demens
begynder med en &ndring i personligheden — her er der 3 forskellige undertyper, som hver
iseer giver et forskelligt forlgb. Den mest almindelige er e&ndringen i personligheden. De to
andre former er progressiv afasi, hvor sproget &ndres, og semantisk demens, hvor personen
mister viden (hvad forskellige begreber betyder). Her findes der heller ingen behandling, og
symptomerne kan heller ikke behandles. Her er det kun miljget, som kan tilpasses personen.
(Nationalt videnscenter for demens, U.4.a)

Lewy body demens sker pga. en proteinaflejring i nervecellerne (ogsa kaldt Lewy bodies,
heraf navnet) og mangel pa signalstoffet acetylkolin, som hjernen bruger til at kommunikere
indbyrdes med. Det begynder i hjernestammen og spreder sig. Lewy body sker efter 70-ars
alderen og forlgbet varer ca. 6-10 ar. Symptomerne pa Lewy body er: vekslende
opmarksomhed og vagenhed, synshallucinationer, langsomme og stive bevagelser,
sgvnforstyrrelser med livlige mareridt, rum- og retningsforstyrrelser, hukommelsesproblemer
0g nedsat evne til at planleegge. Det er et langsomt og et gradvist forlgb, hvor der sker en
forveerring af hukommelse, overblik, problemlgsning og andre kognitive funktioner. Der

findes ingen behandling, men personer med Lewy body demens, kan have gavn af medicin
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mod Alzheimers. Man skal dog vaere opmarksom pa, at antipsykotisk medicin kan give
alvorlige bivirkninger. (Nationalt videnscenter for demens, U.4.a)
Ud fra dette fandt vi det relevant at se pa graderne af Alzheimers demens, da det er den

demensform, som mennesker med Downs syndrom far.

Grader af demens

Udviklingen af Alzheimers demens forlgber sig i 3 faser.

| startfasen (mild demens) ses de farste tegn pa mentalt svigt i form af hukommelsessvigt.
Mennesket kan glemme at spise, drikke, handle, miste orienteringsevnen, have sproglige
vanskeligheder, og sveart ved at udfgrer enkelte ggremal. (Engedal, 2014)

| den naeste fase (moderat grad) far mennesket svaert ved at bruge de tilleerte mestringsevner,
bliver let forvirret, kan fa vrangforestillinger, synshallucinationer, darligere hukommelse, og
nogle kan ikke klare personlig pleje.

| den sidste fase (alvorlig fase) sker de neurologiske og motoriske symptomer. Her er der tale
om inkontinens, manglende motorisk styring, balancesvigt og gangproblemer. | denne fase er
mennesket totalt afheengige af pleje, og har brug for hjelp hele dggnet. (Engedal, 2014)

Inden demensdiagnosen stilles er det relevant, at se pa andre arsager til en endret adfeerd.

De tre D’er

Det kan vere vanskeligt at skelne demens fra andre sygdomstilstande, som er praeget af
kognitive sveekkelser, og som pavirker bevidstheden. De hyppigste forvekslingsdiagnoser til
demens er delir og depression.

Delir er en tilstand, som pludseligt forarsager en sveekkelse af bevidstheden, desorientering,
forvirring og uro. Arsagen til dette er oftest somatiske sygdomme som urinvejsinfektion,
lungebetandelse, lavt blodsukker og vaeskemangel. (Nationalt videnscenter for demens,
U.a.b) Hvis personalegruppen observerer en &ndring i adferden, kan man i Odense kommune
lane en delir taske, som sundhedspersonalet kan anvende. Denne indeholder udstyr til at
tjekke for somatiske sygdomme, inden man mistaenker demens.

Ved bade demens og depression kan der opsta svigtende hukommelse og koncentration,
nedsat initiativ, rastlgshed, gradlabilitet, angst og vrede. Hos &ldre mennesker kan de
kognitive problemer som f.eks. manglende koncentration, vare mere fremtraeedende end
tristhed. (Nationalt videnscenter for demens, U.a.b)

Det er samtidigt essentielt at have fokus pa mennesket og ikke kun symptomerne.
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Mere end demens

Som tidligere naevnt, sa er demens defineret af forandringer i hjernen. Modsat dette mener
Allen Power, som er geriater og plejehjemslaege, at demens er mere end forandringer i
hjernen, som en fglge af sygdommen. (Power, 2015) Han mener, at selvom man kan finde
karakteristiske proteinaflejringer i hjernen, ndr man undersgger mennesker som lider af
Alzheimers, sa er der lige sa stor forskel pa hjerne og sind, som der er pa hjerne og sygdom.
Den biomedicinske tilgang har en tendens, til at beskrive demens som en raekke symptomer,
ligesom da vi tidligere beskrev fire former for demens, hvor vi havde fokus pa symptomerne.
Nar man netop har dette fokus pa symptomerne, bliver mennesket defineret ud fra, hvad han
eller hun kan eller ikke kan, ud fra kognitive opgaver. (Power, 2015) Dette fokus ger, at
mennesket bliver defineret ud fra og underlagt deres biologi. Birgit Kirkebak beskrive, at
ulempen ved diagnosticeringen er, at seette lighedstegn mellem diagnose og adferd. Dette
kaldes en biologisk deterministisk opfattelse. (Kirkebak, 2010) Det er derfor essentielt at se
mennesket der, hvor han eller hun er, og hele tiden have personens erfaringer og livshistorie
for gje, og ikke se symptomerne, og dermed have en forforstaelse for, hvad personen kan
udfare. Sgren Kirkegaard beskriver i et digt: “A¢ man, naar det i Sandhed skal lykkes En at
fare et Menneske hen til et bestemt Sted, farst og fremmest maa passe paa at finde ham der,

hvor han er, og begynde der” (Kierkegaard, 1982)

Vi var pa besgg hos plejecenteret Dyruphus, hvor vi spurgte ind til personalets
arbejdsmetoder, og vi spurgte lgbende ind til, hvordan de handterer konflikter, maltider,
morgenrutiner osv. Felles for alle svar var: “Jamen, det er meget individuelt”. Nar vi spurgte
videre ind til dette, forklarede de, at det var, hvad der gav mening for den enkelte person pa
det givne tidspunkt, og at de ud fra dette vurderede, hvilken tilgang der var bedst.

Dette bunder i en anerkendelse af brugerens kunnen og behov, uden at have fokus pa
symptomerne, og definere mennesket ud fra disse.

For at se nermere pa Downs syndrom, vil vi farst se pa gennemsnitsalderen af mennesker

med funktionsnedseettelse.

Zldre mennesker med funktionsnedsaettelse

Gennemsnitsalderen for mennesker med funktionsnedsattelse er steerkt stigende, hvilket er et
godt tegn for normaliseringen blandt brugergruppen. (Salem & Jargensen, 2014) Det betyder
dog ogsa, at behovet for boliger og tilbud til ldre mennesker med funktionsnedsettelse er
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stigende. Dette kan veere en udfordring for kommunen at efterkomme. Der er i de seneste
artier sket en forbedring af levevilkar for mennesker med funktionsnedszattelse, hvilket
medfarer en hgjere incidens! og praevalens? af aldershetingede sygdomme, herunder demens.
(Salem & Jargensen, 2014) Ifglge LEV forventes antallet af mennesker med
funktionsnedsattelse pa over 65 ar at stige med 2356 personer svarende til 27% fra 2010 til
2020. (Ditlevsen, 2012) Kommunerne papeger selv hovedudfordringer som: Boliger, bade
antal og indholdsmeessigt, og demens - seerligt den personalemassige udfordring og
samspillet mellem somatiske ydelser og den sociale indsats. (Ditlevsen, 2012)

Den stigende tendens er noget, som har gjort sig geeldende i de seneste 50 ar, hvor den
gennemsnitlige levetid for mennesker med funktionsnedseettelse er steget meget mere end den
gvrige befolkning. (Salem & Jagrgensen, 2014) Denne stigning er sket inden for alle grupper af
udviklingsheemning, men er mest markant for mennesker med udviklingshaemning i let grad.
Det er dog en stor andel af gruppen af mennesker med funktionsnedsattelse, som bliver
demente, ca. 3-4 gange sa mange som i den gvrige befolkning. Demensen starter oftest
tidligere hos denne brugergruppe (40 ar eller tidligere). Vi kender i Danmark ikke det praecise
antal af mennesker med funktionsnedsettelse, men der estimeres at veere 80.000-

110.000. (Salem & Jgrgensen, 2014) Som vi beskrev i indledningen, ses der en
overhyppighed af demens hos mennesker med Downs syndrom, og vi har derfor valgt at se
narmere pa, hvorfor dette ger sig geeldende.

Downs syndrom

Downs syndrom er den mest almindelige kromosomsygdom, hvor kendetegnene er mental
retardering, s&rlige fysiske kendetegn og @get hyppighed af sygdomme i en reekke
organsystemer. Downs syndrom skyldes en hel eller delvis triplikation af kromosom nr. 21.
Pa dette kromosom ligger genet for amyloid presursor-protein, hvor en mutation kan give
autosomal dominant nedarvet Alzheimers sygdom. (Salem & Jagrgensen, 2014) Her ser man
neuropatologiske forandringer i hjernen, som er lig med Alzheimers sygdommen hos nasten
alle med Downs syndrom over 30 ar, og i nogle tilfelde kan dette observeres helt ned i 10- ars
alderen. (Engedal, 2014)

Der lever mere end 2.000 mennesker med Downs syndrom i Danmark, hvoraf 1.270 er over

30 ar. (Jgrgensen, 2013) Der blev i 2004 foretaget en forbedring af fosterdiagnoser, og

! Antallet af nye sygdomstilfelde i en befolkningsgruppe
2 Andelen af en befolkning der har en bestemt sygdom ud af den samlede befolkning
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forbedret praenatal diagnostik, som kan give en tidlig diagnosticering af Downs syndrom i 13.
graviditetsuge, hvilket har medfert, at der fades feerre mennesker med Downs syndrom — men
grundet den stigende levealder, forekommer der en stigning af demente i de kommende artier.
(Jergensen, 2013)

Alzheimers udvikles hos omkring 80% af mennesker med Downs syndrom
(Sundhedsstyrelsen, 2015a) og er derfor en problemformulering, som vi som padagoger er
tvunget til at tage stilling til, samt have en viden omkring symptomatologien af demens hos

mennesker med Downs syndrom.

Symptomatologi af demens, hos mennesker med Downs Syndrom

Symptomerne hos mennesker med Downs syndrom, som skyldes Alzheimers, ses oftest ved
hukommelsessvaekkelse, serligt ved indlering, samt en svaekkelse af sproglige ferdigheder.
(Salem & Jargensen, 2014) Et startsymptom kan vare svaekkelse af orienteringssansen, og en
&ndring i dggnrytmen. Man oplever ligeledes i starten af forlgbet, et tab af tidligere
erhvervede funktioner, som bl.a. kan ses i pa- og afkleedning, personlig hygiejne, huslige
gegremal, rumorientering og en @ndring i personligheden, ved en mere aggressiv eller apatisk
adfeerd. (Salem & Jorgensen, 2014) Mennesker med Downs syndrom udvikler i 80% af
tilfeldene epilepsi, ved en begyndende demens. Hos normalbefolkningen, som far demens,
ligger dette pa 10%. Ligeledes optraeder Afasi og Parkinsons ogsa hyppigere, end hos
mennesker med Downs syndrom. (Sundhedsstyrelsen, 2015a) Senere i forlgbet opleves der
tegn pa depression, sgvnforstyrrelser, vejrtraekningsproblemer, gastrointestinale® sygdomme,
syns- og hgrenedszttelse, og veegttab, som kan skyldes dysfagi* , nedsat appetit og
malabsorption®. | den sidste fase er de fleste mutisktiske® og har ingen kontakt til

omgivelserne, er sengeliggende, inkontinente og har epilepsi. (Salem & Jgrgensen, 2014)

$ Mave og tarm
4 Sveert ved at spise, drikke og synke
s Forstyrrelser i neringsoptagelsen
¢ Er nonverbale
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Faserne kan ses pa Figur 1:

=l

Typisk klinisk forlgb af Alzheimers sygdom hos personer med Downs syndrom med moderat mental
retardering [18] (individuelt athangigt af forudgiende funktionsniveau).

Fase 1, tidligt Fase 2, moderat Fase 3, svar

Apati Yderligere forvierring af symp-  Yderligere forvaerring af
Sgvnbehov om dagen tomer udviklet i fase 1 symptomer udwikiet i fase 2
Tab af faerdigheder Visuel-rumlig desorientering Epileptiske anfald
Irritabilitet Apraksi Myoklonier

Nedsat hukommelse Cangforstyrrelser Ophaevet gangfunktion
Tab af sproglige kundskaber Sengeliggende

Urininkontinens

Disse symptomer kan vare vanskelige at identificere hos mennesker med nedsat funktion,
iseer de begyndende symptomer, som ses i fase 1. Man skal her vurdere brugerens kognitive
feerdigheder, og vaere serligt opmarksom pa brugerens tab af tidligere erhvervede praktiske

feerdigheder, og endringer i personligheden. (Jgrgensen, 2013)

Trine Bay Isager, som arbejder som peedagog pa Vestereng, som er et bosted for mennesker

med Downs syndrom med demens, svarede pa denne problematik saledes:

“Der kan veere flere: bl.a. kan de have sveert ved at samarbejde omkring en
scanning af hjernen (ville veere ngdvendigt med narkose, hvilket man yderst
sjeldent gar). Der kan veere andre somatiske eller psykiske
problemstillinger der spiller ind, og som kan veere svaere at udrede.
Personernes adferdsaendringer skal males i forhold til tidligere funktioner,
og det kan vaere svaert, hvis man ikke har kendt vedkommende laenge eller

der er mangelfulde overleveringer”

Nar man skal udredes for demens, sker dette oftest pa baggrund af en henvisning fra
omsorgspersoner eller pargrende, og deres observationer. (Salem & Jargensen, 2014) Her er
det paedagogens rolle, at vaere opmarksom pa brugerens adferd — dette kan gares ved hjzlp af
et observationsskema, som laves over en leengere periode. Her kan man bruge
vurderingsskemaet i det paedagogiske arbejde, til systematiseret observation af symptomerne.
Nar man skal udrede for demens hos mennesker med Downs syndrom, kan den kognitive
vurdering veere sveer at udfgre, og det kan derfor vaere svert at vurdere, om den manglende

kognition skyldes Downs syndromet eller demensen.
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Efter vores forstaelse af hvad demens er, hvordan det opstar og behandles, vil vi sette fokus

pa mennesker med funktionsnedszattelse.

Diagnosticering af demens, hos mennesker med Downs syndrom

| Odense kommune er der tilknyttet demenskoordinatorer, som har til formal at stgtte bosteder
og plejehjem, nar der er mistanke om demens. Vi har interviewet Majken Longhi, som er den
eneste demenskoordinator, som ogsa er padagog. Hun specialiserer sig derfor i mennesker
med Downs syndrom med demens. Nar man f.eks. pa et bosted observerer &ndringer i
adfaerden hos en beboer, sa kontaktes Majken, og hun kommer ud til stedet for bade at
undervise i demens, og for at hjeelpe personalegruppen til at udfylde et vurderingsskema og
planlegge det videre forlgb. Vurderingsskemaet er malrettet mod mennesker med nedsat
funktionsevne, og dokumenterer omsorgspersonens observationer. Der observeres pa de
motoriske, intellektuelle, falelsesmassige, basale funktioner, samt de seedvanlige symptomer
ved demens. Det er ideelt, at man udfylder skemaet far demenssymptomerne satter ind.
Majken navner, at hun anbefaler, at man starter med at udfylde skemaet allerede i 30-ars
alderen, hos mennesker med Downs syndrom. Herefter udfyldes det hvert halvar, medmindre
beboeren har faet diagnosen demens, sa skal skemaet udfyldes hvert kvartal. (Bilag 1) Nar
Majken kommer ud pa et bosted eller plejehjem, vil hun hjaelpe personalet med at udfylde
vurderingsskemaet for farste gang. Dette skema er ikke et diagnosticeringsskema, men kan
fungere som baggrund for en henvisning til oligofreniteamet pa psykiatrisk enhed pa Odense
Universitets Hospital, hvor overlaege Ulla Agerskov udreder demens.

Her vil der screenes for demens ved hjealp af et screeningsinstrument for demenssymptomer,
som er et skema, der udfyldes af leegen. (Bilag 2)

Nar demensen er konstateret, vil der ikke veere noget videre forlgb hos leegen, da det ikke kan
medicineres. Her forteeller Majken, at man i stedet vil bruge paedagogiske tiltag, for at fremme
beboerens livskvalitet. Hun papeger, at det er vigtigt at fjerne de opgaver, som beboeren ikke
leengere magter, men sgrge for at have en erstatning. Dette papeger vigtigheden i, at man som
paedagog har kendskab til, og viden om, demens. Vigtigheden af demensdiagnosen hos
mennesker med Downs syndrom bestar i, at man efterfalgende kan udelukke andre somatisk

sygdomme, og kan fokusere pa demensen.
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Som vi beskriver i indledningen, ser vi en problematik i, at undervisning omkring demens er
mangelfuld pa peedagogseminariet. Trine Bay Isager fra Vestereng beskriver den manglende

viden omkring demens:

“Jeg kan merke, at der er et stigende behov for viden om aldring/demens i
det paedagogiske felt (oplever det iser i kraft af mit arbejde for VISO). Jeg
synes at mange padagoger er dygtige til at arbejde med de fgrnavnte
fokusomrader [rammer, stimuli, relationer, struktur og genkendelighed i
hverdagen, tilpasset kommunikation, hjelpemidler], men ofte mangler de
viden om hvad der konkret sker i demensforlgb (hvad sker der i hjernen,
hvordan pavirker det personen) samt de psykiatriske problemstillinger der
ofte opstar. Der mangler ogsa mere viden om, hvordan medicin pavirker
samt viden om somatiske problemstillinger. Derfor tror jeg, at der vil

komme mere fokus pa efterudd indenfor dette”

Vi har valgt at inddrage en praksisfortelling, som beskriver problematikken omkring brugen

af vurderingsskemaet, nar den samme padagog udfylder skemaet.

Praksisfortalling

Pa bostedet oplever et team, at en nonverbal beboer med Downs syndrom med low arousal er
begyndt at vaere langsommere, tisser i sengen, glemmer sine ting og ikke kan finde rundt. Da
kontaktpersonen for beboeren ikke er pa dette team, kommunikerer det modsatte team det
videre. Kontaktpersonen pa modsatte team udfylder et vurderingsskema og finder ikke
resultaterne anderledes, end sidst det blev udfyldt. Hun observerer ikke de samme a&ndringer i
beboerens adfaerd. Kontaktpersonen har altsa ikke den samme opfattelse, som det modsatte
team og har ikke observeret, at beboeren er blevet darligere.

Vurderingsskemaet er et brugbart observationsskema, men der kan opsta forskellige
problematikker, iser hvis personalegruppen ikke er enige. | dette tilfeelde havde padagogerne
forskellige tilgange til beboeren - det ene team satte stgrre krav til beboeren og observerede
derfor et tab af feerdigheder, hvorimod det andet team agerer mere servicerende og derfor ikke
udfordrer beboeren.

Majken Longhi beskriver under interviewet problematikken omkring pedagogernes fokus pa

udvikling og manglende fokus pa afvikling.
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Afvikling

Vi er som paedagoger vant til at skabe rum for udvikling og udarbejde handleplaner. Det kan
veere svert at opleve, at alt ens udviklingsarbejde forsvinder i takt med, at en beboer far
demens. Paedagogens rolle bliver nu at “afvikle”. Hvis man slar ordet afvikle op i den danske
ordbog (Den Store Danske, U.4.) star der “gradvis afslutte”. Dette kan vare en svar ting at
forholde sig til, men det er virkeligheden hos mennesker med demens. Disse forlgb vil veere
meget forskellige med forskellige udfald, men feelles for de fleste forlgb er, at det er de
paedagogiske aktioner, som star i stedet for medicineringen.

Det handler ikke om at fastholde beboeren i de ting, de fgr har kunnet, og hjelpe med, at
koordinere aktiviteter. Hvis en beboeren, fgr sin demens har holdt af at komme pa festivaler,
og det har veeret med til at give beboeren livskvalitet, sa er det ikke et selvfalge at holde disse
rutiner/traditioner. Her skal vi som paedagoger guide til, at finde andre aktiviteter, som
beboerens nu kan magte. Dette kan f.eks. vere at tage til en enkelt intimkoncert med fa
mennesker, i stedet for en festival med overnatning.

Nar der sker en forverring af demensen, opstar der et tab af evner og falelsen af sorg,
depression, angst, irritabilitet og rabeadfaerd. Selvom mennesker med Downs syndrom
oplever et tab af feerdigheder, er det essentielt, at der til stadighed er en falelse af at kunne
mestre noget. Her er der brug for struktur, og jeg-stattende narveer. Der sker en &ndring af
menneskets behov og dggnrytme. (Center for Oliofrenipsykiatri, 2015) Center for
Oligofrenipsykiatri har opsat nogle punkter for at skabe en tryg base, samt vedligeholdelse af
hukommelse og selvfalelse, hos mennesker med nedsat funktionsevne og demens, og naevner

bl.a. ogsa vigtigheden i, at reducere opgaverne:

Den trygge base:
o Skab genkendelighed, struktur og overblik.
« Sprg for skeermning og teet pa/neerhed og kendte kontaktpersoner i det omfang, det er
muligt.

« Undga konflikter — om lidt er det glemt.

Vedligehold hukommelsen og selvfalelsen ved at leegge serlig vaegt pa:
o Traning af hukommelse “opretholdelse af daglige rutiner”, poste et brev, dekke bord.
« Skab en gradvis reduktion af opgaver, men med bibeholdelse af dele af velkendte

opgaver- giver fglelsen af genkendelighed/gammelt jeg/godt selvveerd.
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o Skab glaedesbringende aktiviteter ved fysisk aktivitet og musik.

o Gatur, lav vafler, dans og har musik

e Sanseintegration

o Fotoalbum og livshistorier (enkle) fortalt igen og igen, gerne visuelle. (Center for
Oliofrenipsykiatri, 2015)

Som navnt er det essentielt at frontpersonalet, og de pargrende, er opmaerksomme pa
endringer i funktionsniveauet og adfeerdsmgnstre, hos mennesker med Downs syndrom. Nar
man observerer en manglende lyst hos beboeren til, at udfgre opgaver, som de tidligere har
kunnet udfare, eller en social tilbagetreekning, sa er det, man skal undersgge, hvad der kan
ligge sig til grund for dette. Nar der er tale om at finde erstatninger, og der kompenseres for
de ting, som ikke lzengere kan lade sig gere, kan man her ga ind, og bruge beboerens
livshistorie. Dette kan skabe en forstaelse for beboerens adfaerd. Hvis man f.eks. har en
beboer, som bliver ved med at stjele sko, og ved, at han har en baggrund som skomager, sa
har man en forklaring pa adfeerden, og kan herefter komme med interventioner. Dette kunne
f.eks. veere, at give ham gamle sko, han kan pudse eller fjerne sngreband fra. Dette skaber en
genkendelighed for mennesket, og ved gradvist at reducere de vante ggremal, som ikke
leengere kan udfares, erstattes disse med daglige ggremal, som mennesket magter. Dette gar,
at det stadig giver mening, og kan hjlpe til at treene samt opretholde hukommelsen. Her gar
man ogsa ind, og ser brugerens ressourcer som varende positive og udnytter dem. Man har
som dement stadig brug for udfordringer og dermed en form for udvikling - man skal derfor
arbejde med udvikling i et afviklingsperspektiv. (Lange, 2013) Den paedagogiske udfordring i
dette er at skabe en vaerdig hverdag, hvor beboeren fgler sig anerkendt og respekteret. | takt
med, at demensen skrider fremad, og flere feerdigheder og funktioner tabes, handler det mere
om at fastholde samveeret, i et neerveerende og anerkendende miljg, for at skabe et veerdigt liv

for mennesket.

Praksisfortzelling:
En beboer pa bostedet er i den sidste fase af demensen. Hun er inkontinens, skal have hjzlp

til mad, drikke, bad og hygiejne. Hun udviser apatisk adfserd men nar hun befinder sig i
feellesarealerne og der er mange mennesker, har hun svart ved, at handtere stgjen og
bevaegelserne. For at kunne kapere med dette, aflaster hun sig selv ved at rabe. Nogle fra

personalegruppen er begyndt at flytte hende ned i hendes egen lejlighed for at aflaste hende.
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Andre fra personalegruppen mener, at det er synd at ekskludere hende og at hun skal veere en
del af feellesskabet.

I denne praksisfortaelling kan man se, hvor sveert det kan veere at afvikle. Det at flytte
beboeren ned i hendes lejlighed ger, at hun ikke forbliver i et miljg som hun ikke leengere
magter. Dette tyder ogsa pa en mangel af viden omkring demensomradet, da man ikke
lzengere kan gare som man normalt ville. At have en beboer med Downs syndrom og demens

kraever andre tankegange og et fokus pa afvikling.

Vi lerer som paedagoger ikke om personlig pleje og afvikling, sa vi mener, at det er essentielt
at have en tveerfaglig personalegruppe. Man har som social- og sundhedsassistent flere
kompetencer, nar det kommer til den sidste fase i demensen. Den sidste fase af demensen
handler om at aflaste beboeren, og serge for, at mennesker har det sa godt som muligt, i sine
sidste dage. Der vil ligeledes vaere en del somatiske falgesygdomme som blerebetendelse,
liggesar mm. som sundhedspersonalet er bedre rustet til at opdage og behandle.

Uanset hvilket fag der er tale om, mener vi, at det er essentielt at se pa mennesket. Vi vil

derfor se naermere pa personbegrebet.

Personbegrebet

For Immanuel Kant, som er tysk filosof (f.1724- 1804), var det ngdvendigt at besidde
rationalitet, og have evnen til at teenke og raesonnere logisk, for at kvalificere sig som en
person. (Alzheimer Europe, 2013) Ydermere skulle man veere i stand til, at formulere dette til
andre mennesker. Som dement har man svart ved logisk teenkning og reesonnement, og man
er ikke i stand til at kommunikere dette ud til andre. Ud fra Kants kriterier kan den demente
ikke kvalificere sig, som vaerende en person. (Alzheimer Europe, 2013)

Man kan som pargrende, til et menneske med demens, let komme til at se den demente som
’levende dod” og tenke: "Hun er ikke den mor, jeg plejede at kende” eller "Han er ikke den
mand, jeg giftede mig med”. Selvom det er modsigende at sige ’levende ded”, sa beskriver
det den falelse af forvirring, der er omkring, at ens nermeste far demens. Personen er ikke
dad, sa man kan ikke sgrge over tabet, og huske dem for deres individualitet og identitet. Der
er oftest nogle overlevende elementer i menneskets personlighed, som kan vere tilstreekkelige
til, at pargrende faler, at de stadig er hos dem. Ikke desto mindre er vigtigt at understrege, at
demens ikke er lig med dgden. Dette er relevant fra et etisk og et personligt synspunkt. En

dement i den sidste fase skal ikke ses, som man fgr i tiden har gjort, som en simpel grantsag.
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Matthews, som er filosofiprofessor, forklarer denne tilstand ved at sammenligne den demente
I sidste fase med et keeledyr, som vi yder omsorg for, selvom de mangler karakteristiske
menneskelige niveauer af identitet. Han teenker her pa tankegang omkring omsorg, som
veerende fysiologiske behov, som at sgrge for god hygiejne, mad, vand og bopel. Det vigtige i
omsorgen er, at bidrage til menneskets opretholdelse af selvfglelse og selvrespekt. Dette
betyder at forgge de resterende elementer af bevidst selvidentitet, ved at tale om menneskets
fortid, og dermed opmuntre deres egen reminiscens. (Matthews, 2006)

Tom Kitwoods anskuelse af omsorg falger Matthews i den forstand, at han mener, at
omsorgen er blevet forsteerket pa grund af en etisk holdning for respekt til mennesket med
demens. Forskellige personbegreber, som har til formal at beskrive et menneskes sygdom,
som f.eks. &ldre dndssvage og mongol er en nedvardigende term, som fjerner fokusset fra
personen. Kitwood mener, at vores referenceramme ikke skal veere person-med-DEMENS
men PERSON-med-demens. (Kitwood, 1999) Kirkebak pointere, at den viden vi indsamler
og producere omhandler personen som vi har et fagligt ansvar for. Det er disse mennesker vi
har et ansvar overfor og ”’dem” som har behov for “vores” statte. (Kirkebzak, 2010) Hun
mener, at vi ligeledes har brug for ”dem” for at forsta os selv og vores faglige identitet.
Problematikken i dette er, at ”de” skal kunne forsta “dem selv” i vores beskrivelse af dem.
(Kirkebaek, 2010) Dette haenger sammen med Kitwoods referenceramme. Psedagogens rolle er
her, at indse menneskets egen forstaelse og maden hvorpa man gnsker at blive set.

Dette stemmer overens med menneskets ret til selv- og medbestemmelse

Selv- og medbestemmelse

I grundloven star der, at den personlige frihed er ukraenkelig (Lov om social service, § 71 stk.
1.) Dette betyder, at alle mennesker har ret til selv at bestemme over eget liv, og derfor har
mulighed for at sige nej til alle former for stette, medmindre det er bestemt ved lov. Derfor er
alle former for magtanvendelser, en kraenkelse af den personlige frihed. Man har, som
paedagog, magten over hvilken hjelp, der skal tilbydes, og hvordan den skal gives. Modsat
dette kan det veere en kreenkelse ikke at hjeelpe, da dette kan lede til omsorgssvigt. |
serviceloven (Lov om social service, § 124) star der, at selvbestemmelsesretten har til formal,
at mindske magtanvendelser og andre former for indgreb i selvbestemmelsesretten,
medmindre det er absolut ngdvendigt. Ligeledes star der, at disse indgreb aldrig ma erstatte

omsorg, pleje og socialpaedagogisk bistand. (Lov om social service, § 124)
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Demente kan i denne sammenhang veere udfordrede, hvis de ikke leengere kan treeffe
fornuftsmassige beslutninger. | arbejdet med demente stader vi ofte pa en problematik
omkring den personlige frihed - det ses ofte, at demente forlader bosteder eller plejehjem og
ikke kan finde hjem igen. Ifalge serviceloven 8§ 125 kan kommunalbestyrelsen vurdere, om
der skal anvendes en personlig alarm eller GPS, hvis der er en risiko for, at mennesket
forlader botilbuddet og dermed udsatter sig selv for personskade. (Lov om social service, §
125)

Nar vi arbejder med mennesker med nedsat funktionsevne, arbejder vi oftest med beboere,
som har sveert ved at udgve personlig selvbestemmelse. (Husted, 2015) Jargen Husted naevner
I sin bog: etik og veerdier i psedagogers arbejde, doktrinen om informeret samtykke. Dette
omhandler, at vi som professionelle paeedagoger tilbyder et indgreb, som vi skenner er bedst
for beboeren pa baggrund af vores professionelle viden, samt relationen til beboeren.
Beboeren skal herefter tage stilling til dette pa baggrund af egen viden om sig selv. Altsa,
beboeren ved bedst. Husted mener at dette, skal bygge pa relevante informationer, og at vi
som padagoger skal give alt relevant information, for at beboeren skal kunne treeffe det
autonome valg. Her opstilles tre betingelser for, at beboerens autonome valg respekteres: For
det farste skal beboeren have en forstaelse for sin situation, have overblik over mulighederne
samt konsekvenserne disse kan give. Mennesker med nedsat funktionsevne og demens kan sta
I en situation, hvor dette ikke bliver opfyldt. Husted pointerer en problematik omkring dette -
at omsorgsgiveren har en tendens til at mene, at disse mennesker aldrig har nsevnevardig
autonomi, hvorimod normalt fungerende mennesker altid har. For det andet skal mennesker
veere fri for tvang, og ikke fale sig presset, og for det tredje ma der ikke manipuleres eller
vildledes. Hvis disse tre betingelser er opfyldt, er menneskets valg autonomt og deres eget.
(Husted, 2015)

Nar den professionelle mener, at de pa baggrund af deres opgave i at fremme mennesket samt
deres ekspertise har ret til at bestemme, kaldes dette paternalisme. (Husted, 2015) Der findes
to former for paternalisme; ved hard paternalisme tager den professionelle beslutningen for
mennesket og dermed ogsa fra mennesket. Dette sker ofte selvom mennesket selv kan traffe
valg. Denne slags beslutninger kan ikke retfeerdiggeres med etiske grunde. Den blgde
paternalisme sker, nar den professionelle vurderer, at mennesker ikke selv kan traffe et valg
og pa baggrund af dette tager beslutningen for mennesket. Selvom der er tale om at ville
mennesket det bedste, naegtes mennesket sin selvbestemmelsesret, og man risikerer at

overfgre ens egen habitus og veerdier. (Husted, 2015)
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Paedagogens opgave er her at se det enkelte menneske, hvor han eller hun er. Husted anser
mennesket som verende den bedste dommer over eget liv, og at vi som padagoger skal se
beboerens individuelle tilstand, og ud fra dette finde de bedste interventioner - dette afhaenger
af, om beboeren veelger at tage imod disse, som vi naevnte tidligere i doktrinen. (Husted,
2015)

Ligesom Husted mener Morten Dige, som er filosof, at mennesket ved bedst selv, og at vi
selv ved, hvordan vi bedst realiserer vores dramme. (Dige, 2010) Derfor mener han, at den
personlige autonomi skal respekteres. Dige mener, at man i arbejdet med mennesker med
funktionsnedseettelse, skal respektere den personlige autonomi der hvor den findes, og hvor
den giver mening for beboeren. Mennesker med funktionsnedsettelse kan som oftest ikke
tage langsigtede og komplekse beslutninger, men kan til stadighed bestemme over sin
dagligdag. Dige mener ligeledes, at selvbestemmelse er noget, som kan optraenes, ligesom
andre evner. Dette kraever at man praktiserer dem ved, at lade beboeren tage stilling til
forskellige valgsituationer. Problematikken hos plejepersonalet kan vare, at man ser den
personlige autonomi som en statisk enten-eller-egenskab, hvor den burde ses som en
dynamisk egenskab. (Dige, 2010)

Etiske overvejelser

| det at skulle gé ind og overtage der, hvor beboeren ikke selv magter det eller ikke har de
rette kompetencer, indgar der nogle etiske overvejelser. Peedagogens profession omhandler
nemlig det, at treeffe beslutninger hvor det skannes at det er for brugernes bedste (blad
paternalisme). Disse understgttes af vores paeedagogiske faglighed, samt beboerens situation.
Der skal tages forskellige former for beslutninger - nogle skal tages i feellesskab med
personalegruppen, og andre skal tages individuelt. Men feelles for alle er, at de ideelt skal

baseres pa erfaring, evidens og etik. (Aabro, 2010)

Feellesnavner for Husted og Dige er, at de begge mener, at mennesket ved bedst selv, samt at
autonomien skal respekteres. Vi skal som paedagoger, ikke mindske den personlige
selvbestemmelse. Vi besidder som padagoger flere ressourcer, mere viden og magt. Dette gar
magtforholdet asymmetrisk - dette forhold fungerer kun, hvis brugere bliver mgdt med
anerkendelse, en forstaelse for selvbestemmelse og det at veere medakter i eget liv. Dette
gares for at undga et negativt magtforhold, hvor beboeren faler sig mindreverdig. Ifalge
Husteds farste betingelse skal man have en forstaelse af egen situation, samt have overblik
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over ens muligheder, hvilket kan veere sveert for en beboer med demens. Den problematik
Husted papeger, stemmer overens med Diges syn pa, at se den personlige autonomi som en
dynamisk egenskab. Dette betyder, at selvbestemmelsen skal implementeres i hverdagen. Men
i arbejdet med mennesker med demens, kan for mange muligheder og spargsmal skabe
forvirring. Personalet pa Dyruphus fortalte, at de havde et marte meo forlgb omkring
morgensituationerne, hvori de fandt ud af, at et simpelt spergsmal som “har du sovet godt? ”
skabte en forvirring. Her skulle beboeren tage stilling til et spargsmal som det farste pa dagen.
Dige postulerer, at selvbestemmelse er en evne, som kan traenes - dette mener vi ikke gare sig
geeldende for mennesker med Downs syndrom og demens, hvilket kan ses i det ovennavnte
eksempel fra Dyruphus. Det kan forveerre situationen, hvis man kontinuerligt satter beboeren
i valgsituationer, som ikke magtes.

Vi mener, at selvom det er essentielt at have selvbestemmelse for gje, sa kan det gavne at
bruge den blgde paternalisme, og ud fra en professionel vurdering guide i beslutningen, eller
begreense valgene der, hvor beboeren ikke magter det. Vi har som paedagoger en forpligtigelse
til, at streebe efter at gare, hvad der er bedst for den givne bruger. Dette ger at vi som
paedagoger har nogle etiske overvejelser samt kendskab til situationen og beboeren. Den
paedagogiske profession medfarer et etisk grundlag for den interne selvjustits, hvilket kan
opretholdes iblandt professionen. Hvad accepteres hos ens kolleger, og hos en selv? Og
hvordan forbliver vores profession troveerdig? (Aabro, 2010)

| den naeste del af opgaven, vil vi satte fokus pa paedagogiske tiltag i arbejdet med demente.

Tiltag i arbejde med demente

Der findes forskellige tiltag i arbejdet med demente, som kan relateres til mennesker med
Downs syndrom. Man kan f.eks. bruge sanseintegrationer, sansehaver, musik og massage.
Disse er tiltag, som kan styrke beboerens sanser og selvfglelse. Vi har valgt at have fokus pa

livshistorier og reminiscens og igennem dette livsplakater.

Livshistorie

Livshistorie er en forteelling om livet, som afspejler maden vi ser os selv pa, samt maden vi
vil have andre skal se os pa. Livshistorier er derfor en selvfremstilling, og den kan derfor ikke
udferes for andre, men i samarbejde med mennesket som historien handler om. (Gistafsson,
2014) . Fordi livshistorien oftest er udarbejdet ved hjelp af pargrende, vil den som oftest veere
faktabaseret, f.eks. hvor man er opvokset, egtefelle, barn, tidligere beskeftigelse osv. Det er

derimod sverere at beskrive brugerens interesser f.eks. musik, hobbyer, livretter osv.
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Livshistorien skal derfor ikke ses som den objektive sandhed, men som et fundament for
erindringsprocessen. (Sundhedsstyrelsen, 2015b)

Mette Sgndergaard vurderer at livshistorier er objektive fakta og subjektive oplevelser, som
bliver til fakta for mennesket. (Sendergaard, 2004) Det er essentielt at have fokus pa
mennesket med demens’ livshistorie, helt fra barndommen. Som tidligere navnt, sa husker de
fleste mest fra de tidlige ar i deres liv. Ens foraldre er noget af det sidste et menneske med
demens glemmer, eller aldrig glemmer. Derfor skal man have fokus pa at stille relevante
spargsmal til livshistorierne, som mennesket med demens kan forholde sig til. Det at bruge
livshistorie i aktiviteter, kan give mennesket med demens en falelse af meningsfuldhed, i den
udvalgte aktivitet. (Sgndergaard, 2004)

Sendergaard mener, at der skal veere fantasi i aktiviteter, i forhold til arbejdet med mennesker
med demens. Dette kan veere lige fra at mennesket med demens skeerer et stykke ost eller
tager sokker pa. Disse ting er med til at styrke livshistorien i hverdages aktiviteterne, ved at
finde en genkendelighed i, at det er noget man farhen har gjort. (Sendergaard, 2004)
Dyruphus arbejdede med livshistorier, i samarbejde med pargrende, ved hjalp af et
livshistorieskema. Her er der spgrgsmal omkring vaner, familie, interesser, oplevelser som har
pavirket mennesket positivt og negativ, om mennesket tidligere har kunnet udtrykke falelser,
og om demensforlgbet. (Bilag 4) Dette hjelper til en videregivning af menneskets historie,
som kan bruges i det psedagogiske arbejde. Eftersom dette skema bliver udarbejdet i
samarbejde med pargrende, er det essentielt at pointere, at det ikke ngdvendigvis er den
faktuelle sandhed.

Gustafsson vurderer, at nar man arbejder med livshistorier, sa opstar der nogle etiske
dilemmaer ved, at man kan gare fortelleren sarbar i sin forteelling. Dette skal man vere
opmarksom pa som personale. (Glistafsson, 2014) Det er nemlig intimt at beskrive sin
livshistorie, da det skaber en dbenhed omkring ens liv, og mennesket dermed bliver sarbart.
Derfor skal man som paedagog og i andre professioner, vurdere, om man bliver for
greenseoverskridende, nar man forsgger at komme ind pa menneskets livshistorie, som kan
veaere et etisk dilemma. (Gustafsson, 2014)

| arbejdet med mennesker med Downs syndrom og demens, kan man statte dem i at fastholde
erindringer, samt at bevare falelsen af dem selv igennem livshistorier. Man kan ligeledes fa en
forstaelse af adfaerden, ved at satte sig selv i personens sted, og ud fra dette se pa beboerens
reaktioner og megnstre. Mennesker med Downs syndrom og demens kan som oftest ikke selv

bidrage til udarbejdelsen af deres egen livshistorie. Der kan ligeledes vaere mangelfulde
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informationer omkring personen, hvis de hele livet har boet pa institutioner, og
overleveringen har vaeret mangelfuld. (Servicestyrelsen, 2008) For at veere pa forkant med
dette, kan livshistorien udarbejdes tidligt i livet.

En made at arbejde med livshistorier pa, er igennem livsplakater.

Livsplakater
Kallerupvej har, siden januar 2013, arbejdet med et projekt om familiefortzellinger pa
livsplakater. De har faet midler i 4 ar af satspuljen til, at afpreve om livsplakater kan styrke de
gode stunder, og skabe samarbejde i familierne. (Bilag 3)
De mener, at det skrevne ord ikke altid er let tilgeengeligt, og valgte derved at lave plakater.
Fakta omkring livsplakater:

o Plakaten er synlig.

o Statte til hukommelsen, fellesskab, dialog og viden om den enkelte familie.

« Kan optimere kontakten til personalet.

« Plakaten kan vaere med til at formidle egen og familiens identitetsforstaelse. (Bilag 3)

Vi var ude at besgge Kallerupvej radgivnings- og kontaktcenter for demensramte og
pargrende, hvor de fortalte, at de arbejder med livsplakater og prever at skabe forstaelse for
vigtigheden i at arbejde med dette for familie og pargrende. De tog ud til institutioner, med
demente borgere, for at udbrede deres viden videre omkring livsplakater.

| et spargeskema til Kallerupvej spurgte vi, hvilken effekt de har observeret i brugen af

livsplakater. Hertil svarede de:

“Stolthed over at synliggere sit liv. Jeg er vigtig nok til at komme pa en
plakat. Lettere at fastholde fokus og blive pa sporet. Kan gare en person

med demens mere rolig [og] at blive mindet om [sin] identitet.

Kan vende tristhed til gleede. Bruges som afledning ved forvirringstilstande,
vrede og sorg. Oplysning til personalet om, at der er et menneske (med en
sygdom), man hjalper og ikke en dement pa stue 4. Synlig for enhver og

mere tilgengelig livsforteelling”

De fortzeller ogsa, at man f.eks. kan tage livsplakaterne med, hvis en beboer har et leengere

forlgb pa sygehuset, for netop at gare opmaerksom pa mennesket. Her fortaeller de:
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“[Jeg] har talt med medarbejder pa Gerontopsykiatrisk pa OUH. [Det] har
her veeret et godt redskab til indlagte borgere som statte til kommunikation.

Livsplakater er med til at gare det nemmere for personalet, pargrende og venner, at skabe en
dialog, og derigennem styrke eller vedligeholde relationerne til mennesket med demens.
Livsplakaterne, som bliver hangt op, fungerer ligeledes som en pamindelse om, at det er et
menneske man arbejder med, ens datter, eller sgn og far eller mor. Dette blev vi bekraftet i af
Kallerupvej, som arbejder i livsplakater. Dette kan ses i svarene fra Kallerupvej (Bilag 5) som
pointerer, at livsplakaterne kan bruges til at vende aggressiv eller trist adfeerd, til gleede og
genkendelse.

Livsplakater er oprindeligt et psedagogisk redskab, som bliver brugt af forskellige
professioner, pa bosteder, der arbejder med mennesker med demens. Kallerupvej gnsker, at
livsplakater vil blive brugt af mange flere bosteder, med mennesker med demens, idet det er et
redskab til at arbejde med livskvalitet, som Kallerupvej har haft gode erfaringer med.

En made at udnytte livshistorien pa er igennem reminiscensarbejde.

Reminiscens

Som naevnt i vores indledning, sa bearer vi vores identitet og selvforstaelse igennem hele livet,
og at denne forstaelse forsvinder i takt med, at man far demens. Mennesker med demens kan
derfor have gavn af, at man arbejder med brugerens livshistorie, og en made at gere det pa er
gennem reminiscens. Reminiscens er en psykosocial pleje- og omsorgsmetode, som har veeret
anvendt i plejen af mennesker med demens siden starten af 1980’erne. (Sundhedsstyrelsen,
2015b)

Robett Butler arbejdede i 1960’erne med life review, hvor personen igennem terapi forseger
at opnd en erkendelse af eget liv, som vearende betydningsfuldt, og som har stor vaerdi for
identitetsdannelsen - herfra udsprang reminiscensmetoden. Butler arbejdede med &ldre
demente, og observerede at perioden omkring personens barndom, og tidlige voksenliv, bar
vaesentligt flere minder, hvilket stemmer overens med forskningen omkring auto
selvbiografisk hukommelse. (Sundhedsstyrelsen, 2015b)

Selvbiografisk hukommelse, defineres som et neurokognitivt system, som gar, at vi bevidst
kan genkalde vores fortid. Denne evne er central for at kunne indga i samfundet med
forskellige forpligtelser, roller og ansvar. Hvis man har sveert ved at huske, eller genkalde sin
fortid, kan man have svart ved at planlaegge sin fremtid. Mange psykiske lidelser, som f.eks.
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depression, PTSD, borderline personlighedsforstyrrelse og skizofreni, er forbundet med en
forstyrrelse i den selvbiografiske hukommelse. (Pedersen, 2016)

Mennesket med demens kan derfor have gavn af, at have fokus pa deres tidlige levear for
derigennem, at fremkalde livsminder. Her kan man arbejde med den enkelte persons
livshistorie - dette skal dog ikke ses som en terapeutisk form. Livshistorien udarbejdes med
den demente, og denne kan danne grobund for arbejdet med reminiscens.
Reminiscensmetoden skal ses som en proces, hvori der sgges efter at frembringe minder og
erindringer, som kan skabe rum for, at brugeren kan bibeholde sin fglelse af identitet og
dermed gge livskvaliteten. (Sundhedsstyrelsen, 2015b)

Livshistorien skal derfor ligge som grundlag for reminiscens arbejdet - dette kreever, at

personalet har kendskab til brugerens livshistorie.

Mader at arbejde med reminiscens pa:

Der findes 4 forskellige mader at arbejde med reminiscens pa.

Individuelt:

Der arbejdes oftest individuelt, hvis personen ikke fungerer godt i grupper. Her bruges en
“trigger” som kan findes i personens livshistorie, 0g bruges til at stimulere en samtale. Man

kan ogsa bruge genstande fra personens hjem eller lejlighed.
Grupper:

Disse grupper kaldes erindringsgrupper, hvor man samler 4-6 personer med samme
livshistorietreek, men ikke ngdvendigvis samme grad af demens. Dette skal veere
paedagogstyret, hvor paedagogen skal stimulere til samtale og skabe rum for, at brugerne kan
dele deres erindringer. Peedagogens rolle er ligeledes, at skabe et trygt rum og skabe

succesoplevelser.
Planlagt reminiscensarbejde:

Dette kan vaere i erindringsgrupper, men kan ogsa ske i andre aktiviteter - f.eks. ved at sende

en genstand rundt om bordet efter frokost, som kan inspirere til samtale.
Spontant reminiscensarbejde:

Disse gjeblikke opstar hvis en beboer, spontant kommer til at mindes noget. Her er det igen
paedagogen, som spiller en vigtig rolle ved at opfange de spontane gjeblikke.
(Sundhedsstyrelsen, 2015b)
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Mennesker med demens kan som sagt have gavn af, at man arbejder med
reminiscensmetoden, men det er essentielt at have fokus pa brugerens subjektive sandhed. Det
er disse minder, og erindringer, der er betydningsfulde for brugeren, og som er med til at
skabe fglelsen af identitet, der kan bruges i reminiscensarbejdet. Vi mener derfor, at arbejdet
med livshistorier er et fundamentalt psedagogiske redskab, i arbejdet med den demente borger
- men man skal pa samme tid se den enkelte beboer, og gennem relationen til beboeren, finde
frem til, hvad der er meningsfuldt at arbejde med, for at skabe livskvalitet.

Fundamentet for udarbejdningen af livshistorier, og derigennem reminiscensarbejdet, ligger

der er forarbejde med de pargrende.

Samarbejde med pargrende

Der er sagt omkring demens, at der ikke findes nogen tilstand, hvor de pargrende lider, mindst
lige s& meget som den sygdomsramte. (Engedal, 2014) Man har som pargrende, brug for
information og masser af stgtte. Der findes i dag mange pargrendeforeninger i kommunerne
f.eks. Kallerupvej, som vi var ude at besgge. Som tidligere naevnt, mener Lars Lakke og
Sophie Lghde, at demens kraver en steerk pargrende. Ud af de mange demente danskere er
der omkring 400.000 pargrende til en dement - og i takt med, at antallet af demente stiger, vil

antallet af pargrende ogsa stige. (Jepsen, 2015)

Nar mennesket som har faet demens, er kommet pa et bosted eller plejehjem, skal man som
personale veere opmaerksom pa, at der kan opsta en falelsesmaessig reaktion, fra bade familien
og venner. Det kan veare fglelsen af, at de ikke har slaet til i forhold til deres familiemedlem
eller ven. Men ogsa tabet af det menneske, de kendte engang, som eventuelt opfarer sig
anderledes nu, eller som har problemer med at huske de pargrende eller venner. (Sendergaard,
2014)

Kallerupvej i Odense, som vi var ude at besgge, ger meget for pargrende og den
demensramte. Pargrende giver udtryk for, at Kallerupvej er et fristed, hvor der er et socialt
miljg, hvor man kan mgde andre pargrende og mennesker med demens, der er i samme
situation som en selv, men ogsa giver en aflastning fra hverdagen. Fallesskabet betyder
utroligt meget, hvor alle bruger hinanden til at give livet ny mening (Gommesen &
Gommesen, 2013) Man tenker i det meningsfulde liv pa Kallerupvej, hvor fallesskabet har

stor betydning. Dette er ud fra overvejelser omkring, hvordan man kan skabe sig en ny
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identitet, nar man har faet demens og, delvis eller helt, har mistet sin gamle identitet pa grund
af demenssygdommen. Der indgar ligeledes overvejelser omkring, hvordan man kan fastholde
livskvaliteten, sa livet giver mening, bade hos mennesket med demens, men ogsa hos
pargrende, som skal til at forholde sig til at deres aegtefalles/ foreeldres sygdom. Kallerupvej
har fokus pa, at det er essentielt at teenke i meningsfulde faellesskaber, hvor man laver noget,

der giver mening for en (Thomsen & Kabel, 2015)

Pargrende til mennesker med Downs syndrom

Nar et menneske med Downs syndrom far demens, sker det ofte i en tidlig alder - derfor er det
oftest et foreldresamarbejde eller saskendesamarbejde. Foraeldre/sgskende til en med Downs
syndrom, er som oftest vant til botilbud, bade som beboere og som pargrende. Det kan som
foraeldre veere sveert, at ens barn far demens, nar man selv er alderssvarende til at fa det. Trine
fra Vestereng beskriver, at det er meget forskelligt, hvor meget pargrende er involveret. Men
normalt er der et stort samarbejde, med pargrende, nar der skal tages beslutninger omkring
livsforlengende behandling osv. Demens er ogsa de pargrendes sygdom, da det kan vare
sveert for de pargrende at acceptere, og forsta, hvad der sker af afvikling hos deres
familiemedlem, som har faet demens. Det kan vare svert for pargrende, at se deres
familiemedlem bliver hjeelpelgst, i takt med at demensen udvikler sig.

Alzheimer foreningen har beskrevet nogle gode rad til pargrende, omkring hvordan de kan
statte deres familiemedlem bedst muligt, men ogsa, for at pargrende selv kan blive stattet i,

hvordan de takler deres familiemedlem med diagnosen demens:

Veer opmarksom og fa opmaerksomheden. Fa gjenkontakt og Iyt aktivt. Aflaes

kropssprog og mimik.

« Hvad giver mening for den demente lige nu. Ggr hvad du kan for at finde om bag
ordene. Er personen tilbage i fortiden, sa bliv eventuelt dér og fa jer en snak om
dengang.

o Formulér dig enkelt. Tal tydeligt og langsomt. Laeg meerke til din egen mimik og dit
kropssprog.

« Ver fleksibel. Maske er det bedre at ggre noget andet, end det, du havde planlagt? Fa
det bedste ud af det, der er i nuet.

« Humor kan veere med til, at forlgse en sveer situation. At fa et godt grin sammen, kan

l@se op og give energi.
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e Tag en pause i ny og n&. Bevar roen.

(Alzheimer foreningen, U.4.)

Nar mennesket med Downs syndrom far demens, kan der som sagt ligge en sorg hos de
pargrende i, at ens barn har faet demens i en tidlig alder. Der ligger ligeledes et tab i
udviklingsmuligheder og feerdigheder. Vi naevnte i vores afviklings afsnit, at det kan veere
sveert som paedagog at afvikle i stedet for at udvikle - dette gar sig ogsa gaeldende for de
pargrende, som nu skal vere vidne til, at deres familiemedlem gradvist bliver darligere. Her er
de gode rad fra Alzheimers foreningen, et godt udgangspunkt, for pargrende at reflektere over
deres tilgang til mennesket med demens.

Vi vurderer, at det er essentielt, at have ligesa meget fokus pa de pargrende, hvis disse er en
del af menneskets liv, som man har pa selve mennesket med demens. Det vil gavne pargrende
og personalet at fa vejledning i hvordan man tackler at skulle forholde sig til den nye
situation, nar et familiemedlem far demens.

Vi vurderer, at mange af de tiltag, man ger hos almindelige mennesker med demens, ogsa kan
bruges hos mennesker med Downs syndrom med demens. Men man skal reducere
aktiviteterne, sa de passer til det enkelte menneskes behov og ressourcer. Nar dette gares, kan

det geres pa baggrund af brugerens tidligere interesser for at skabe sterre livskvalitet.

Livskvalitet

Vi navnte tidligere i projektet normaliseringsbegrebet. Med dette kom der en forestilling om,
at alle selv har ansvar for egne livsbetingelser og livskvalitet. (Holm, Holst, Olsen, & Perlt,
1997) 1 1989 afholdte LEV en konference med temaet “Et godt liv”’, som blev abnet med et
indleeg af Bank-Mikkelsen med navnet “Udviklingsheemmedes livskvalitet - hvem
bestemmer?”. Her papegede Bank-Mikkelsen dilemmaet omkring det, at paeedagogens
definition af livskvalitet blev overfort til brugeren. Han mente derfor, at man hverken kan
eller skal, finde en definition af begrebet livskvalitet, da alle mennesker har forskellige behov
og gnsker, og at livskvalitet ikke er noget man far eller har, men noget man selv skaber
(Holm, Holst, Olsen, & Perlt, 1997) Som padagoger er livskvalitet noget vi arbejder hen
imod. I serviceloven § 1. Stk. 2. star der: Formalet med hjeelpen efter denne lov er at fremme
den enkeltes mulighed for at klare sig selv eller at lette den daglige tilveerelse og forbedre

livskvaliteten. (Lov om social service, 8§ 1. Stk. 2)
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Siri Neess

Siri Naess er en norsk psykolog, og samfundsforsker og anser livskvalitet som verende et
subjektivt og et psykologisk fenomen, og ikke som et materielt og objektivt fanomen. Hun
betegner det ligeledes som et psykisk begreb, som en oplevelse, en vurdering, eller en falelse
- dette kaldes en intrapsykisk tilstand, som ikke er observerbar. Naess mener, at individet har
et behov for hele tiden at veere i forandring, og at livskvaliteten er knyttet til oplevelser og
derfor er en indre tilstand. Ud fra dette har hun opsat centrale parametre, som skal opfyldes
for at opna livskvalitet. (Naess, Moum, & Eriksen, 2011) Disse parametre er overordnede og

gelder for alle mennesker. De 4 begreber som skal veere tilstede for at have livskvalitet er:

1: at man skal have en aktiv interesse for at deltage i livet ved eget engagement, kan anvende
egne evner og kompetencer, har frihed til at veelge samt have selvkontrol over sit eget liv.

2: har samhgrighed - har gode mellemmenneskelige relationer, har mindst ét gensidigt forhold

til et andet menneske og har en samhgrighedsfalelse og et gruppetilhgrsforhold.

3: har selvfglelse, selverkendelse, kan klare dagligdagens opgaver, faler sig nyttig og tilfreds

med sin egen indsats.

4: har en grundstemning af gleede, faler tryghed og en gleede ved livet. (Neess, Moum, &
Eriksen, 2011)

Disse parametre forholder sig primaert til menneskets egen opfattelse af, hvad der giver
livskvalitet. Der er ligeledes ikke fokus pa de ydre vilkar som f.eks. boligforhold, arbejde,
gkonomi osv. Vi kan som paedagoger bruge disse parametre til, at forholde os til beboerens
livskvalitet og dermed skabe de rigtige rammer for at opna disse. Herved kan vi stgtte og

vejlede beboeren i at styrke egne handlemuligheder, og dermed beboerens livskvalitet.

Problematikken i Siri Neess™ fire parametre er, at de fleste af disse er det, som man som
demente, Igbende mister. Man har sveert ved at anvende, samt opretholde, egne ferdigheder
0g kompetencer lengere, og kan miste sin aktive interesse for livet. Som tidligere navnt, er
det her padagogens rolle at finde de oplevelser og garemal i hverdagen, som personen kan
magte og derved opna en aktiv interesse for livet og livskvalitet. Hvis en beboer med demens
for har haft gleede af at deekke bord, men ikke magter opgaven mere og bliver forvirret, sa kan
dette forenkles ved f.eks. at placere de ting, der skal bruges pa en bakke, gare opgaven
mindre, og lade beboeren ngjes med at sette glas pa bordet osv.
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Nar det kommer til samhgrighedsfalelsen, sa taler Siri Naess om relationer, gensidige forhold
og gruppetilhgrsforhold. Det kan veere svert at opretholde, og skabe nye relationer, nar man
har hukommelsesvanskeligheder. Her kan inddragelsen af livsplakater spille en stor rolle, ved
at fastholde beboerens samhgrighedsfalelse i og med, at beboeren bliver mindet om pargrende
og omgangskreds. Her hjelper regelmassige besgg ogsa. Hvis beboeren glemmer at have haft
besgg, kan man lave en gaestebog, hvor de besggende skriver, hvornar de har veret der, og
hvad de har lavet under besgget. Efterfalgende kan man laese i den med beboeren. For at
skabe et gruppetilhgrsforhold kan man finde en aktivitet, som giver mening og gleede for
beboeren i feellesskab med andre. Man kan dog sta i den situation, at samhgrighedsfalelsen
ikke lzengere giver mening for beboeren og at store forsamlinger kan virker forstyrrende. Hvis
den demente er i den sidste fase, er dette heller ikke leengere relevant og kan have brug for at

blive skaermet fra omgivelserne.

Hvis beboerens aktiviteter og daglige ggremal reduceres, og dermed geres udferlige, sa
skabes der rum for selvfalelse hos beboeren. Nyttighedsfglelsen heenger sammen med, at
kunne udfarer tidligere ggremal som har givet mening og livskvalitet. Dette skaber en
sammenhang i hverdagen, og en falelse af at vaere nyttig. Dette kan veere sma ting, hvis en
beboer tidligere har haft en stolthed i, at lsegge vasketgj sammen, og ikke lengere magter en
stor opgave, s kan denne reduceres til kun at leegge karklude sammen. Her bibeholder

beboeren en aktivitet som gar, at der stadig feles en stolthed over at veere nyttig.

Alt dette bunder ud i en grundstemning af glaede ved livet. Der vil til stadighed veere nedture i
takt med, at demensen forveerres og beboeren ikke l&engere magter nogle former for opgaver. |
denne fase, kan det veere nok for beboeren at fa lov at sidde med en karklud, hvis dette stadig

giver mening.

Alt dette sker med beboeren som medskaber, og kraever overvejelser og refleksioner af
paedagogen. Mennesker med funktionsnedsattelse har brug for mere/sarlig statte til, at
udtrykke gnsker og behov. Her skal paedagogen undersgge, hvordan beboeren bedst muligt er
aktivt deltagende i eget liv. Maslows behovspyramide kan vare med til, at tydeliggare

menneskets biologiske behov.

Maslows behovspyramide
I 1960 opstod der en humanistisk bglge, som ogsa betegnes som “en tredje kraft” eller ”en

tredje vej” 1 USA. Den blev kaldt en tredje vej, da humanistisk psykologi anséd den som nye
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muligheder, vk fra den dominerende behavioristiske og psykoanalytiske psykologi. Fokusset
var nu, at psykologien skulle koncentrer sig om mennesket som bevidst, meningssggende og
veelgende person, og ikke som en genstand for ubevidste leeringsprocesser og falelser.

(Madsen, 1998) Abraham Maslow har ligeledes et humanistisk menneskesyn. (Madsen, 1998)

Maslows behovspyramide er en hierarkimodel, og en videreudvikling af den amerikanske
filosofs William James™ (1842-1910) selvmodel. | modellen beskrives fem menneskelige
behov i et hierarki. | modellen kan subjektet arbejde malrettet, mod at virkeliggere egne
behov - men kan ogsa gare det modsatte. Subjektet kan andre i hierarkiets orden ved at
beslutte sig for, at det er "nok™, at de fysiologiske behov realiseres, og ikke de sociale behov.
Hvis mennesket lever i fattigdom og derfor har fokus pa at skaffe mad, vand og et sted at
sove, er muligheden for at realisere sig selv emotionelt der ikke. Nar denne model bruges i
human- og samfundsvidenskaben, sa er det som oftest for at vise, at mennesket kan arbejde
bade for og imod maksimering af egne behov. Formalet med denne er oftest et gnske om at
skabe en rangorden og adskille niveauer for at afspejle, hvordan hvert enkelt niveau bidrager

til det overordnede mal om selvrealisering. (Sonne-Ragans, 2012)

Abraham Maslow, som er russisk-amerikansk psykolog vurderer, at vi som mennesker
arbejder ud fra forskellige behov, og nar det ene er daekket, leder vi efter noget nyt. Maslows

behovspyramide er opsat i et hierarki af ngdvendighed:

Maslows behovspyramide

olse:
evner ::i"l-'ﬁtﬂ Behov for viden,
forsticlse og 2stetk.

Behov for ogtelse

Behov for kompetence, kreativ udfoldelse anerkendelse,
opmaerksomhed og respekt. ¢ ’

Bethov for samherighed og kaerfighed

Sikkerhedsbehoy

" Behov for hed, stabili
g mrm”’ stabilitet, beskyttelse, orden,

Fysiologiske behov
MANGELBEHOV Behov for f.eks. sovn, mad, sex m.m.

(Kromann & Ngrgaard, 1997)

Vi vil her beskrive pyramiden nedenfra og op.
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Fysiologiske behov: Her er der tale om de basale behov sasom vand, mad og tag over
hovedet. Nar dette behov er dakket, flyttes fokus pa de naste behov. Hvis dette niveau ikke
deekkes (hvis man fx er sulten eller terstig), kan man ikke teenke pa andet — heller ikke de

andre niveauer.

Sikkerhedsbehov/tryghed: Dette er behovet for sikkerhedsmaessige og falelsesmassige

ngdvendigheder. Fx behovet for fast arbejde, penge, forsikring osv.

Sociale behov: Behovet for at fale, at man harer til en social gruppe, veere en del af et
feellesskab og opleve keerlighed. Det handler ligeledes om at fgle en accept fra andre og fele

sig inkluderet.

Egobehov: At opna anerkendelse fra sin omgangskreds, have status, selvrespekt og selvtillid.
Egobehovet handler om at vaere et unikt menneske og fa agtelse og paskannelse for den, man

er, og det man laver.

Selvrealisering: Ved dette niveau virkeliggeres ens mal. Her er der fokus pa de personlige
udviklingsmuligheder og dermed udvikling af sig selv. Hvis de 4 andre niveauer er dakket,
kan man sgge nye udfordringer for at fa sin trang til udvikling stillet. Maslow beskriver de
mennesker, som befinder sig her, som mennesker med en frisk personlighed, som handler ud

fra egen vilje. (Madsen, 1998)

Hvis der opstar eller opleves en mangel i de sidste tre niveauer (fysisk, tryghed og social
niveau), skal man her sztte en eller flere interventioner ind, for at sgrge for at fa disse deekket.
Dette gar dem homgostatiske, da der opstar en indre ubalance, som farst forsvinder igen, nar
ens behov igen er daekket — modsat de to gverste niveauer, som aldrig kan udfgres til fulde.
Maslows pyramide er overordnet for alle mennesker, men man kan have sveart ved at se
mennesker med funktionsnedsattelser, og demente komme op i toppen af pyramiden. De
fysiologiske behov tilfredsstilles, oftest pa bostedet, hvilket sikkerhedsbehovet ogsa gar. |
form af, at mennesker med Downs syndrom, som oftest har brugt det meste af deres liv i
botilbuddet, sa har de en tryghed i fortsat at veere i hjemmet, blandt personalet de kender, og
de vante rammer flyttes ikke. Dette kan veere et stgrre problem hos en normalt fungerende,
som far demens og skal flytte pa plejehjem. Her kan der selvfglgelig ske en mangel, hvis man
er utilfreds med sin bo- eller arbejdssituation. Udviklingsheemmede har oftest et socialt
netvaerk — bade pa bostedet, veaerkstedet, ved pargrende og forskellige subkulturer sasom
aftenklubber.
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Man kan opleve, at selvrealiseringen, hos mennesker med Downs syndrom, langsomt
forsvinder i takt med, at demensen skrider frem. De kan fa sveert ved at udvikle sig, og marke
behovet for at nd mal og dremme, som de tidligere har haft. De har maske haft interessen for
f.eks. musikgruppen Kandis, hvor de ferhen havde et behov for at have alle Kandis CD’er, 0g
komme med til alle deres koncerter. Nar disse behov forsvinder pga. demens, er det essentielt
at bruge livshistorier til at styrke den demente med at fremkalde det tidligere behov. Nar
beboeren ikke selv kan opna selvrealisering, skal vi som padagoger veere behjalpelige til at
udforske deres behov og dermed opretholde og styrke livskvaliteten - dette kan gares ved

hjeelp af livshistorien og reminiscensarbejde.

Nar man har demens, kan man have svert ved at merke ens basale behov, sasom at glemme
at spise, drikke eller decideret overspise. Der er derfor andre elementer, som skal tages i
betragtning, inden der er tale om Maslows farste behov - det fysiologiske behov. Man har
som dement brug for tryghed og simple omgivelser, far man kan tenke pa at spise og drikke.
Maslows behovspyramide beskriver dog vigtigheden i, at bunden af pyramiden (alt det
plejemassige) skal fungere, far man kan bevage sig leengere op i pyramiden. Dette kan vi
relatere tilbage til Mette Sgndergaards vurdering af, at hvis mennesker med demens har

smerter kan motivationen og initiativet forsvinde. (Sgndergaard, 2014)

Ser man den dementes situation ud fra Siri Neess’ idealbilleder af livskvalitet, s& kan man
opna livskvalitet hvis der arbejdes mod, at finde tiltag som giver mening for beboeren, hvor
den demente ifglge Maslows behovspyramide, ofte vil have en ubalance og mangel i de

nederste niveauer, og derfor ofte vil ligge pa et lavt niveau.

Som naevnt mener Siri Nass, at menneskets behov altid er i forandring og udvikles efter alder,
gemyt, og de sociale og kulturelle forhold (Holm, Holst, Olsen, & Perlt, 1997) Disse behov er
aldrig de samme, og man kan derfor ikke sammenligne behov. Modsat dette sidestiller
Maslows behovspyramide den enkeltes behovstilfredsstillelse, og ser livskvalitet som et
definitorisk begreb. Dette betyder, at livskvalitet ikke har generelle retningslinjer, og bliver et
uprecist begreb. Ligeledes kan mennesket selv a&ndre i behovspyramiden, hvis man selv
beslutter sig for dette. Denne beslutning ligger maske ikke hos den demente, eftersom behovet

for selvrealisering kan vaere mindsket.
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Konklusion

Vi har i projektet papeget det stigende antal demente, samt overhyppigheden af demens hos
mennesker med Downs syndrom, idet der ses Alzheimers hos 80% af mennesker med Downs
syndrom. (Sundhedsstyrelsen, 2015a) Vi er pa baggrund af vores empiri kommet frem til,
hvor essentielt det er, at personalet er opmarksomme pa, hvornar der sker en &ndring i
mennesket med Downs syndroms funktionsniveau og adferdsmgnstre, for at kunne
pabegynde en observation af disse. Disse observationer er vigtige for at kunne udelukke
somatiske sygdomme eller fa diagnosen demens. Det er derfor essentielt, at personalet
observerer beboerens adfeerd, og udelukker ting som delirium og depression, inden mistanken
falder pa demens. Frem for alt, sa skal diagnosen ikke ga fer mennesket. Selvom der sker en
afvikling, skal mennesket ikke opfattes som varende uden menneskelig identitet. Som
Kitwood beskriver, skal vores padagogiske referenceramme veere PERSON-med-demens, for
at beboeren kan bibeholde sig selv og have et verdigt liv. For at skabe rum for et veerdigt liv,
er det vigtigt at have etiske overvejelser omkring paedagogens brug af blgd paternalisme, hvor
man gar ind og tager beslutninger pa beboerens vegne og i denne sammenhang serger for, at
beboerens selv- og medbestemmelse er i centrum, iser nar vi som padagoger er ngdsaget til

at overtage beslutninger, som beboeren ikke leengere selv magter.

Ud fra vores empiri kan vi konkludere, at en god made at forholde sig til &ndringerne i
beboerens adfaerd, som peger pa demens, er gennem en demenskoordinator. Herigennem far
man som personalegruppe en viden omkring demens, og en hjelp til at lave &ndringer i de
paedagogiske tiltag, sa de tilpasses den enkelte demente beboer. Man kan opleve, at ens rolle
som padagog &ndres, i form af, at man nu skal afvikle et menneske, i stedet for at udvikle. En
hjeelp til dette findes i graderne af demensen, hvor man kan vurdere, om de fgrhen vante
geremal skal erstattes. Her er det dog essentielt at se det enkelte menneske, og vide, at alle
demens forlgb ikke er ens. Dette kan kraeve en erkendelse fra personalets side, at det bedste
for beboeren nu er at vaere sengeliggende, og ikke deltage i sociale aktiviteter. I afviklingen
skal man sgrge for at erstatte de ting, som beboeren ikke leengere magter og igangsatte nye og
andre paedagogiske tiltag, og dermed stgtte mennesket med Downs syndrom og demens. Vi
skal som paedagoger ligeledes sarge for, at opretholde og styrke beboerens identitet. Dette kan
geres ved hjelp af livshistorier, som kan bruges i hverdagen. Her kan der gares brug af
livsplakater som er synlige for bade beboeren samt personalet. Man kan styrke livshistoriens
effekt ved hjeelp af reminiscensarbejde, som kan implementeres i hverdagen. Denne kan ogsa

bruges til at skabe et feellesskab, ved at arbejde med reminiscens i grupper. Dette blev vi
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opmaerksomme pa i vores empiriindsamling pa Kallerupvej, hvor de bade udarbejdede
livsplakater og lavede genkendelige aktiviteter for alle, og organiserede ture ud af huset for
demente og pargrende. Da de pargrende spiller en stor rolle, skal man som peaedagog vere
opmerksom pa pargrende og venners falelsesmassige reaktioner. Der kan vaere mange
grunde til, at der opstar falelsesmaessige reaktioner, som blandt andet kan veere fglelsen af
ikke at sla til, eller falelsen af tabet af mennesket med demens. Derfor er det vigtigt som

personale at vaere opmarksomme pa, at stgtte pargrende og venner i processen.

Allen Power papeger forskellen pa hjerne og sind, og hjerne og sygdom, og ikke at definere
mennesket ud fra symptomerne, men se det enkelte menneske. Her valgte vi at inddrage Sgren

Kierkegaards citat:

“At man, naar det 1 Sandhed skal lykkes En at fore et Menneske hen til et
bestemt Sted, farst og fremmest maa passe paa at finde ham der, hvor han

er, og begynde der” (Kierkegaard, 1982)

Denne tankegang madte vi hos personalet pa Dyruphus, hvor de farst og fremmest sa pa
mennesket, og hvor denne befandt sig - bade fysisk og falelsesmassigt. Som Kierkegaard
beskriver, sa skal man forsta det andet menneske, som er i en anden situation end en selv, far
man kan udgve hjzlp. Dette kan ske i en forstaelse af beboerens verdier, som kan opnas ved
hjeelp af brugen af livshistorie. Selvom der er mange saerlige omstendigheder, hos mennesker

med Downs syndrom og demens, sa er det essentielt at se det seerlige i mennesket farst.

Perspektivering
I Holland byggede man i 2009 en demens landsby De Hogeweyk, som flere byer i Danmark

har veeret inspireret til at bygge, for at stgtte demente. Der er i den danske udgave, som skal
ligge i Odense, indtaenkt et videnscenter i byen, hvor der skal forskes i forebyggelse, og i

bremsning af demensen.

Der skal vaere mulighed for at hvert enkelt menneske, med demens, kan velge en bolig, efter
den enkeltes gnsker og behov. Demenslandsbyen handler om at respektere det enkelte
menneske og dets frihed. Selvom dette fungerer i Holland, og nu implementeres i andre lande,
skal der forud for dette indga nogle etiske overvejelser. Engelske medier, som har deekket De
Hogeweyk, har sat spargsmalstegn ved menneskets frihed i landsbyen og sammenlignet den

med filmen The Truman Show, som handler om en mand, spillet af Jim Carrey, som lovligt er
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adopteret af et tv-selskab og lever i en verden, som ikke er virkelig. (Det danske filminstitut,
u.a)

| De Hogeweyk er der én aflast udgang. Vi kontaktede Demenslandsbyen stgtteforeningen
Marguritten som tager del i udarbejdelsen af demenslandsbyen. Vi spurgte ind til, hvordan
forholdene i Odense skulle vaere, De bekraftede at der i demenslandsbyen i Odense, ogsa kun
skal veere én udgang, og at beboeren kun kan forlade stedet med ledsager og GPS. Dette er for
at mindske, at beboeren forlader stedet, og ikke kan finde hjem igen. Hertil kommer der nogle
etiske dilemmaer omkring menneskets ret til selv- og medbestemmelse og brugen af magt.
Det er her essentielt at konstant reflektere og sparre omkring disse dilemmaer i

personalegruppen.

Nar mennesket med Downs syndrom, far demens i botilbuddet, kan det veere sveert for
personalegruppen at tage hand om sygdommen, og det kan ligeledes vaere sveert for beboeren,
at veere en del af det aktive miljg pa bostedet. | vores telefonsamtale med Margueritten
spurgte vi ind til, om mennesker med Downs syndrom kunne veere en del af
demenslandsbyen. Dette havde ikke veeret med i deres overvejelser, men hvis problematikken
opstod, sa var de abne overfor, at mennesker med Downs syndrom kunne vare en del af
landsbyen. Hvorvidt et menneske med Downs syndrom og demens, vil drage fordele af at
veere bosat i demenslandsbyen, vil hgjst sandsynligt komme an pa, om der vil vere et afsnit
kun til denne brugergruppe. Vi mener, at uanset om mennesker med Downs syndrom kan
vaere en del af landsbyen eller ej, s& er der brug for bosteder eller afdelinger som er rustet til at
varetage disse mennesker. Overordnet skal bosteder, byen for livet og plejehjem, kunne
magte, nar mennesker med Downs syndrom far demens. Dette kraever viden som allerede
burde starte pa paedagogseminariet, sosu-uddannelsen, sygeplejerskeuddannelsen osv. Vi
mener derfor, at der skal sattes fokus pa, at fa implementeret undervisning hos disse

faggrupper for at ruste dem til, at varetage denne voksende brugergruppe.
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Bilag:

Region
Hovedstaden

VURDERINGSSKEMA

til observation af demens vedrgrende:

Dato for vurdering:

Udfyldt af:

Indholdsfortegnelse:
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VeJledning ..cocovveiiieee e 3

Motoriske fUNKLIONEr ..........ccoveiiieiie e 5
Intellektuelle FUNKLIONEN ........cccvveiiiiie e, 6
Falelsesmaessige funktioner ..........ccccovevvvive e, 7
Folelsesmassige funktioner fortsat....................oooiiinil. 8
Basale fUNKLIONEr .........ccoooiviic e 9
Symptomer der sedvanligvis ses ved demens ....................... 10

Sammentelling/sammenligning

af flere ODSEIVALIONET ......oovveeeeeeeee et 11

Vejledning til vurderingsskema for udviklingsheemmede

Anvendelsen af skemaet
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Vurderingsskemaet er malrettet personer med udviklingsheemning. Skemaet sikrer observation af
@ndret adferd og funktionsevne og giver et feelles grundlag for vurderingerne af personens

funktionsniveau.

Skemaerne er dokumentation for observationerne og et supplement i udredningen. Hvis diagnosen
demens er stillet, vil besvarelserne beskrive, hvorledes demensen udvikler sig, og er en feelles

vurdering af, hvor der skal kompenseres.

Ideen til udarbejdelse af vurderingsskemaet er fra: Gottfries-Brane-Steen skalaen (GBS) 1982,som var
malrettet normalomradet og var ikke konstrueret med henblik pa at fungere som diagnostisk

instrument.

Hvilke omrader observeres i skemaet?
» Motoriske funktioner.

Intellektuelle funktioner.

Falelsesmaessige funktioner.

Basale funktioner.

YV V VYV V

Saedvanlige symptomer ved demens.

Der er under hvert afsnit flere spargsmal. I alt 33 spargsmal.

Skemaet afsluttes med et samlet skema, hvor resultaterne kan indfares af flere demensskemaer udfart

over tid pa samme person.

Resultaterne vil give et overblik over, hvorledes personens funktionsevne har g&ndret sig.

Hvem observeres?

Det er vigtigt at observere den udviklingshemmede med skemaet fgr demenssymptomerne satter ind
og &ndrer personens funktionsniveau. Derfor skal alle, iser personer med Downs syndrom, som har
seerlig stor risiko for at blive demente, observeres fra 40 ars alderen og derefter hvert halve eller hele

ar. Hvis personer har faet diagnosen demens, skal skemaet udfyldes hvert kvartal.
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Der vil saledes, altid foreligge en observation, som beskriver, hvorledes personerne fungerede, far en

@&ndret adfzerd.

Huvis der er tale om demens, er det af stor betydning at se, hvilke &ndrede funktionsevner der er.

Observationerne vil ogsa veere en evaluering af de tiltag, der er iveerksat.

Hvordan udfyldes skemaet?
Nar skemaet skal udfyldes, er det vigtigt at teenke i helheder. Det vil sige, at observationerne ses som
et gennemsnit af de seneste 2 uger, netop hvad der er mest kendetegnende for pageeldende i

observationsperioden.

Personens tilstand beskrives ud fra en spgrgeformular, hvor der er et afkrydsningssystem.

Vurderingspoint kan blive noteret som 0, 1, 2, 3, 4, 5, eller 6 ved hvert spgrgsmal. Set et kryds ud for
det udsagn, som stemmer overens med tilstanden. Hvis tilstanden ikke direkte findes i udsagnene, men
ligger et eller andet sted imellem dem, sattes der et kryds ved alternativet 1, 3 eller 5. Hvis tilstanden

ikke er mulig at vurdere kan det og evt. kommentarer i punktform noteres yderst til hgjre under 9.

Hvem udfylder skemaet?
Det er personens nere relationer, der udfylder skemaet — det vil typisk vere personer fra teamet/

kontaktpersonen.

Det er en mulighed, at flere personer udfylder skemaet. Hvis der er forskellige vurderinger af
personen, kan det vere et godt udgangspunkt for at fa dreftet, hvorfor personen opfattes forskelligt og

derfor maske ogsa behandles forskelligt.

Det kan anbefales, at en nggleperson med kendskab til skemaets anvendelse er ansvarlig for skemaets

udfyldelse, fremlaeggelse og opfalgning.

Februar 2012/ Kirsten Agerskov Nielsen

Motoriske funktioner

Ved falgende variable skal den motoriske formaen males — ikke motivationen
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0 2 4 6 9
Motoriske Klarer helt Far hjeelp til Ma altid have Ma hjeelpes helt  lkke vurderba
faerdigheder ved | sig selv knapper, lynlas, tilsyn, men
af- og livrem, etc. hjeelper selv til
pakladning
Motoriske Spiser selv Behgver tilsyn og Ma altid have Ma mades Ikke vurderba
feerdigheder ved begraenset hjzlp tilsyn, men
spisning til spisning hjzelper til selv
Balance evne Faerdes Hjaelpes i gang Skal have en Hjaelpes heltog  lkke vurderba
frit stgttende hand har brug for
hjzlpemidler
Fysisk aktivitet Gar Behov for Behov for Kgrestolsbruger  lkke vurderba
ubesveeret hjeelpemidler personstgtte ved eller
ved gang gang sengeliggende
Spontan aktivitet | Normalt Lidt behov for Stort behov for Viser ingen Ikke vurderba
niveau af stimulering af stimulering af spontan aktivitet
spontan spontan aktivitet spontan aktivitet
aktivitet
Motoriske Kan klare Behov for nogen Behov for en del Ma hjeelpes helt  |kke vurderba
feerdigheder ved | personlig hjzlp ved bad, hjzlp, men
personlig hygiejne men klarer deltager aktivt
hygiejne gvrige toilette

selv

Intellektuelle funktioner
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0 1 2 3 4 6 9
7. Huske daglige Husker normalt Skal mindes om Fastholdes i Glemmer Ikke vurderbart
vaner og raekkefplger vane/rutine vaner/rutiner
rutiner
8. Rumorientering | Orienteret vedr. Ikke orienteret Ikke orienteret i Helt Ikke vurderbart
geografisk vedr. geografisk forhold til desorienteret i
placering af placering af geografisk eget hjem
boenheden og i boenhed, men er placering af
eget hjem orienteret i eget boenhed eller
hjem eget hjem
9. Tidsorientering | Orienteret i tid Delvis orienteret Ved hvilken Helt Ikke vurderbart
(hvilken i tid arstid det er desorienteret i
ugedag, dato, tid
maned, ar)
10. | Personoriente- | Kender sit navn, Kender sit navn, Kan med Helt Ikke vurderbart
ring alder og men er usikker usikkerhed desorienteret
fgdselsdag pa andre angive sit navn omkring egen
oplysninger om person
egen person
11. | Korttidshu- Intakt kort- Leederet kort- Sveert laederet Kan ikke huske Ikke vurderbart
kommelse tidshukommels tidshukommelse korttids- hvad der er sket
e i nogen grad. hukommelse, fra det ene
ojeblik til det
naeste
12. | Langtids- Intakt Leederet Sveert lzederet Kan ikke Ikke vurderbart
hukommelse langtidshukom langtids- langtids- genkalde noget
melse hukommelse i hukommelse fra langtids-
nogen grad hukommelsen
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Intellektuelle funktioner - fortsat

0 2 4 6 9
13. | Treethed Uaendrede Sover af og til om Fremstar mere Udtalt traethed, Ikke vurderbart
forhold dagen treet, men der kan vaekkes men
kraeves kun falder let i sgvn
lettere igen
opfordringer
for at holde sig
vagen
14. | Evne til at Klarer at gge Ved paskyndelse Ved Ingen reaktion pa  Ikke vurderbart
pge tempo tempoet, hvis forringes paskyndelse paskyndelse
det kraeves praestationen kan selv
tydeligt, men simple
opgaven klares opgaver ikke
gennemfgres
15. | Neerveer Neervaerende Periodevis Fraveerende i Fraveerende i Ikke vurderbart
som normalt fraveerende let grad udtalt grad
16. | Kommunikat | Ingen andring. Sveert ved at Reagerer Kan ikke Ikke vurderbart
ion Tovejskommu- forsta og finde ukontrolleret kommunikere
nikation ordene
17. | Nonverbal Forstar tiltale. Reagerer pa Reagerer Forstar ikke at Ikke vurderbart
kommunikat | Har tydeligt tiltale og af og til ukontrolleret kommunikere
ion kropssprog pa kropssprog
18. | Distraheret Kan fastholde Opmeaerksomhede Opmeerksomh Opmeerksomhede lkke vurderbart
opmarksomhed n forstyrres af og edeneri n er udtalt
en til nogen grad forstyrret og
forstyrret meningsfuld

aktivitet kan ikke
gennemfgres
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19. | Andrede Reagerer Reagerer Reagerer Der opleves ingen Ikke vurderbart
folelsesmaessi- | passende pa passende pa unuanceret pa tegn pa
ge funktioner stimuli stimuli, men de stimuli folelsesmaessige
fine nuancer ses reaktioner
ikke
20. | Fglelsesmaessig | Kan normalt Reagerer Reagerer Reagerer Ikke vurderbart
kontrol kontrollere ukontrolleret pa ukontrolleret pa ukontrolleret
sine kraftig let pavirkning
folelsesmaess pavirkning
ige
reaktioner
21. | Nedsat Er motiveret Skal motiveres Der kraeves Overhovedet ikke  lkke vurderbart
motivation for at Igse en for at starte en konstant motiveret og
opgave opgave motivation for at pabegynder ikke
starte en opgave spontant en
opgave
22. | Evne til at Formar at Harilet grad Har i hgj grad Fuldstaendigt Ikke vurderbart
fungereien opretholde e&ndret status i &ndret status i &ndret status i
gruppe status i gruppen gruppen gruppen
gruppen
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23. | Sanseindtryk Reagerer Reagerer Reagerer Udviser apati og Ikke vurderbart
"normalt” pa nuanceret pa unuanceret ingen reaktion pa
sanseindtryk sanseindtryk sanseindtryk
24. | Spvnmgnster Sover normalt Vagner Sover om Personalet Ikke vurderbart
jeevnligt, star natten fastholder
op om natten dggnrytmen
25. | Veegtstabilitet Holder sin Holder sin Har aendret Nedsat mad indtag  lkke vurderbart
normalvaegt normalveegt, spisevaner og og taber sig
men har taber sig eller
2ndret sine tager pa
spisevaner
26. | Drikkemgnster Drikker den Skal motiveres Skal i nogen Skal konstant Ikke vurderbart
normale for at drikke grad hjeelpes hjeelpes med at
maengde med at drikke drikke
27. | Synkefunktion Synker normalt Har tendens til Har udtalt Fejlsynker konstant lkke vurderbart
at fejlsynke tendens til at
fejlsynke
28. | Kontrol af bleere | Kan kontrollere Har nogle Har ofte Inkontinent Ikke vurderbart

og tarm

blere og tarm

gange ufrivillig
afgang af urin
og faeces

ufrivillig afgang
af urin og fzeces
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Symptomer der seedvanligvis ses ved demens

0 1 2 4 5 6 9
29. | Forvirring Fremstar klar og Fremstar Overvejende Helt forvirret Ikke vurderbart
orienteret mindre klar / forvirret dog hvilket umuligggr
let radvild med kommunikation
perioder
med klarhed
30. | Irritabilitet Udviser ingen Kan udvise Udviser Al kontakt Ikke vurderbart
tegn pa tegn pa nemt tegn p3 udlgser
irritabilitet irritabilitet irritation irritabilitet
31. | AEngstelig Udviser ingen Af og til Overdreven Zngstelighed er Ikke vurderbart
overdreven bekymret a&ngstelig heemmende for
a&ngstelighed hvilket kan hensigtsmaessig
beherskes adfeerd
32. | Angst Udviser ingen Kan udvise Udviser tegn Angstanfaldene Ikke vurderbart
tegn pa angst tegn pa angst, pa angst som er
men ikke kan leengerevarende
tilstanden kan afledes og ha&ammende
beherskes
33. | Sindsstemning | Normal Forekommer Udtalt Ekstremt nedtrykt Ikke vurderbart
sindsstemning af og til nedtrykthed, og ude af stand til
nedtrykt som at fungere i det
udtrykkes daglige
verbalt og
fysisk
34. | Rastlgshed Ingen rastlgshed Viser tegn pa Fremstar Fremstar Ikke vurderbart
rastlgshed tydeligt konstant rastlgs
rastlgs og kan ikke
korrigeres

Sammenligning pa flere observationer.
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2:
GBS-skala

Motoriske funktioner Dato

Dato Dato Dato Dato Dato Dato Dato

1. Motoriske feerdigheder ved af- og pakledning

2. Motoriske feerdigheder ved at Klare sig ved spisning

3. Balance evne

4. Fysisk aktivitet

5. Spontan aktivitet

6. Motoriske vanskeligheder ved personlig hygiejne

Intellektuelle funktioner

7. Huske daglige vaner og rutiner

8. Rumorientering

9. Tidsorientering

10. Personorientering

11. Korttidshukommelse

12. Langtidshukommelse

13. Treethed

14. Evne til at gge tempo

15. Neerveer

16. Kommunikation

17. Nonverbal kommunikation

18. Distraheret

Folelsesmaessige funktioner

19. /ndrede folelsesmassige funktioner

20. Folelsesmaessig kontrol

21. Nedsat motivation

22. Evne til at fungere i en gruppe

Basale funktioner

23. Sanseindtryk

24. Sgvnmgnster

25. Vegtstabilitet

26. Drikkemgnster
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27. Synkefunktion

28. Kontrol af blare og tarm

Symptomer, der seedvanligvis ses ved demens

29. Forvirring

30. Irritabilitet

31. Angstelighed

32. Angst

33. Sindsstemning

34. Rastlgshed

Side 55 af 68




Screening for demens hos personer med udviklingshzemning (DSQIID)

Del 2: A B C D
Sddan har det Som altid, men Nytsymptom Ikke relevant
altid veeret nu forveerret
1. Kan ikke vaske sig 0 N N 0
og/eller gé i bad uden
hjzlp
2. Kan ikke klade sig M 1 0 []
pa uden hjzlp
3. Klader sig upassende ] N 0 ]

(f.eks. ufuldstendigt
eller toj omvendt pd)

4. Upassende ] N ] ]
afkledning
(f.eks. offentligt)

5. Be.hov for hjzlptilat ] 0 [] M
spise

6. Behov for hjzlp tilat ] ] O] M
g4 pé toilettet

7. Inkontinent (herunder 7
uheld nu og da) . . -

8. Indleder ikke en M ] ] M
samtale

9. Kan ikke finde 0 0 | M
ordene

10. Kan ikke felge simple |7 N \ B
instrukser

11. Kan ikke folge mere
end én instruks ad U = 2
gangen

12. Stopper midt i en 0 ] H 0
opgave

13. Kan ikke lzse M (] O] (]

14. Kan ikke skrive (end [ [ [ ]
ikke eget navn)

15. Zndret sgvnmeonster ] M ] ]
(sover mere eller
mindre)

16. Végner ofte om 0 N ] 0
natten

17. Forvirret om natten M 0J 1.

18. Sover i lobet af dagen [ ] B M

19. Vandrer omkring om ] [] 0 []
natten

20. Farer vild i kendte N ] ] ]
omgivelser

21. Er ikke orienteretitid [] ] [] []
(tidspunkt, ugedag,
arstid)

Subtotal



Screening for demens hos personer med udviklingshzemning (DSQIID)

Del 2: A B C D
Sddan har det Som altid, men Nyt symptom Ikke relevant
altid vaeret nu forvaerret

22. Er utryg ved gang ] N N M

over Sma revner,
streger pa jorden eller
ujzvne overflader

23. Usikker gang, mister ] [ ] M

balancen

24. Kan ikke ga uden ] ] ]

hjelp eller
hjzlpemidler

25. Kan ikke genkende M ] 0] 0]

nermeste
(personale/pérerende)

26. Kan ikke huske navne [ ] [] M

pé nermeste

27. Kan ikke huske N ] 0

nylige begivenheder

28. Trekker sig fra 0 ] 0 N

sociale aktiviteter

29. Trzkker sig fra andre [ ] ] W 0

mennesker

30. Tab af interesse for N M ] ]

hobby og aktiviteter

31. Trekker sigindisin - [ ] [ N

egen verden

32. Tvangshandlinger M ] 0 0

eller gentagen adfaerd

33. Gemmer eller samler ] ] O] [

___genstande
34. Mister genstande M [] N N
35. Lazgger velkendte M M ] N
genstande forkerte
steder
36. Kan ikke finde ud af 7] M ] ]
at bruge velkendte
genstande

37. Virker usikker ] n N 0

38. Fremstar engstelig 0 ] M M

eller nerves

39. Virker nedtrykt [ ] 0] ]

40. Fremstér aggressiv B M ] ]

(verbalt eller fysisk)
41. krampeanfald/epilepsi [ ] 0] 0]
42, Taler med sig selv N n N n

Subtotal



Screening for demens hos personer med udviklingshzemning (DSQIID)

Scorer B og C legges sammen fra side 2 og 3

Del 3
Ja Nej
1. Har mistet nogle ferdigheder (f.eks. at berste M ]
tender)
2.  Taler mindre eller giver feerre tegn ] 0
3.  Fremstér mere treet ] ]
4. Har let til tarer, bliver lettere oprevet N N
5.  Virker generelt langsommere 0 0
6. Taler langsommere ] ]
7.  Virker mere doven ] 0]
8.  Gar langsommere ] 0
9.  Virker generelt mere glemsom ] 0
10. Virker generelt mere forvirret 0 M
Subtotal /10

Samlet score:
Del 2: AogD=0

BogC=1
Del 3: Ja=1
Nej=0
Del2+del3= _ /52 point

Kilde:

© 2007 The Royal College of Psychiatrists. Dementia Screening Questionnaire for Individuals with Intellectual
Disabilites ma fotokopieres af forskere og klinikere til eget brug uden at sgge tilladelse hos udgiver. Skalaen skal
kopieres i sit fulde omfang og folgende kilde skal fremga af alle kopier:

Deb,S., Hare,M., Prior,L., Bhaumik,S. (2007) Dementia screening questionnaire for individuals with intellectual
disabilities. British Journal of Psychiatry 190 440-444.

Skriftlig tilladelse skal indhentes fra the Royal College of Psychiatrists med henblik pa kopiering og distribuering af
skalaen til andre eller ved publikation af skalaen (i print, online eller anden form for publikation).

Oversat af Nationalt Videnscenter for Demens
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Fakta om projektet.
Familie-fortaellinger og
livskreniker pa livsplakater.

Kallerupvej — Radgivnings- og
kontaktcentret for demensramte
og pargrende i Odense, har
siden januar 2013 arbejdet med
et projekt om familieforteellinger
pa livsplakat.

Vi har sggt og faet midler i 4 ar via
satspuljen til at afpreve om
livsplakaten kan vaere med til at
styrke de gode stunder og
samarbejdet i familierne hvor et
medlem har faet en

e En Livsplakat er
synlig!

Kilde og stette til
hukommelse, feel-
lesskab, dialog og
viden om den en-
kelte familie.

« Viforventer at
den kan optimere
kontakten til
sundhedsperso-
nalet,

Livshistorie og synlighed

| mange ar har vi som
sundhedsfagligt personale
oplevet, hvor vigtigt det er ,for
mennesker med demens og for
plejepersonalet, at der er
skrevet en livshistorie om
vedkommendes liv, vaner og
@nsker.

Det skrevne ord er dog ikke altid
tidsmaessigt sa let tilgaengelig.

Derfor faldt valget pa en plakat.

Mange familiemenstre og samlivs-
former.

Vi mader familier, der er blevet ramt
af demens, ogsa i en yngre alder.

Det er blevet tydeligere, hvor vee-
sentligt det er, at fa fortalt ikke kun
én livshistorie, men en familiehistorie
— en familie kranike, der kan indehol-
de begge aegtefaellers fortzellinger.

Samtidig beskrives hvilke vaerdier,
roller og normer der tegner denne
unikke familie.

Vi har erfaret, at personalets kend-
skab til den raske aegtefaelles rolle i
familielivet fer og under demenssyg-
dommen har en betydning for samar-
bejdet. Ogsa i svaere og tilspidsede
stunder

Husk.

Processen er
meget vigtig

for den enkel-
te familie

Hvordan har familien levet sit liv.?

Er det en familie hvor den raske segte-
feelle fortrinsvis har haft ansvar, eller
har menstret @ndret sig efter demen-
sen er kommet til?

Har parret levet hver deres selvsteendi-
ge liv, har de veeret hinandens sjale-
venner, har de haft faste rollefordelin-
gerefc. ?

Hvilke forventninger har de hver isaer til
den made, de ansker stotte fra perso-
nalet?

Sadan en viden kan — taenker vi — ogsa
skabe forstéelse for de pargrendes
situation og rolle i forhold til de stettetil-
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Livshistorie

Det er af stor betydning for demente beboere, at vi som personale kender deres tidligere liv
og feerden. Det hjeelper os til at opbygge et tillidsforhold og kan i starre udstreekning medvirke

til bevarelse af den enkeltes identitet. .
Ved besvarelse af falgende spergsmal, far vi et arbejdsredskab, som i hverdagen vil vaere til

gavn for savel beboer som personale.

Fodested?

Tidligere bopzel?

Opvokset i
barndommen/
ungdommen?

Skolegang?

Tidligere
beskaeftigelse?

Foraeldrenes
beskaftigelse?

Navne pa soskende?

Nr. i
seskendeflokken?

Navn og evt.
beskzaftigelse pa
agtefaelle/
samboende?




Hvornar biev De gift?

Born, fedselsar,
arbejde?

Bgrnebern/oldebarn?

Er der kontakt til
berneborn/
oldebern?

Venner/naboer?

Hvilke interesser har
beboeren haft
gennem livet?

Trosretning?

Specielle vaner?

Oplevelser/handelser
, der har pavirket
beboerens liv
positivt?




Oplevelser der har
pavirket beboerens
liv negativt?

Seerlige ting som kan
goere beboeren glad?

Har beboeren
tidligere i livet kunnet
give udtryk for sine
felelser (glaade/sorg)?

Sovevaner?

Spisevaner
(kan lidel/ikke lide)?

Drikkevaner
(kan lidelikke lide)?

Hvilke undersogelser
er der foretaget i
forbindeise med
symptomer pa
demens?




Evt. andre
sygdomme?

Evt. andet af
betydning?

Udarbejdet sammen med pérerende:




Hvorfor arbejder i med livsplakater?

For at finde ud af om det kan hjalpe mennesker med demens at deres historier formidles pa denne made.
Kan det bedre samarbejdet mellem familierne og fagpersoner.

Vi ville ogsé gerne undersgge hvordan processen pavirker den demensramte og familien.

Hvordan arbejder i med livsplakater?

Selve processen er beskrevet i den folder i fik hos os.

Hvilke effekter har i observeret i forhold til brugen af livsplakater?

Stolthed over at synliggere sit liv. Jeg er vigtig nok til at komme pa en plakat.

Bruges som statte ved samtaler. Lettere at fastholde fokus og blive pa sporet.

Kan ggre en person med demens mere rolig at blive mindet om identitet.

Kan vende tristhed til gleede. Bruges som afledning ved forvirringstilstande, vrede og sorg.

Oplysning til personalet om at der er et menneske ( med en sygdom) man hjalper og ikke en dement pa stue
4,

Synlig for enhver og mere tilgeengelig livsforteelling

Hvilken respons har i faet pa livsplakater?

Har talt med medarbejder pa Geronto Psyk pa OUH. Har her veeret et godt redskab til indlagte borgere som
stette til kommunikation.

Giver rigtig god mening for personale pa plejecentre. Bruges meget i hverdagen som beskrevet i forrige
punkt.

Familier bruger den som synliggerelse af familiens livsmanstre og veerdier.

Hvordan har den demente borger reageret pa deres egen livsplakat?

Bruges til at huske pa stjernestunder.
Vende aggressiv eller trist adfaerd til gleede og genkendelse.

Den demensramte husker med hjertet og falelserne og plakaterne statter dette.

Stolthed!

Talergr!

Hvor stammer ideen med livsplakater fra?
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Pa demensdagene for nogle ar siden hgrte vi om et plejecenter pa Frederiksberg, som tilbgd sine beboere at
fa lavet noget lignende.

Vi gnskede at afprave pa yngre demensramte samt familier.

I mange ar har det vaeret kendt at arbejde med livshistorier som nedskrevne, men vores erfaringer var at de

ikke blev brugt sa meget. Vi gnskede derfor at synliggere historierne noget mere.

Og som sagt at bredde det ud til yngre/ tidligt demensramte.

Vi ville ogsé gerne synliggare at der er en forskel pa en plakat med tekst, valgt ud fra personens historier, og

en billedvaeg med familiefotos.

Det er vigtigt at billederne er historiefortallende.
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