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Der er indhentet skriftligt samtykke fra veerger til brug af billeder i
bogen. Billeder derudover er hentet fra offentlige tilgaengelige platfor-
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Forord

I Danmark er levealderen stot stigende — det har den veeret de sidste
mange ar. Tal fra Danmarks Statistik viser, at gennemsnitslevetiden er
79,04 ar for maend og 83,48 ar for kvinder. ' Levealderen er ogsé sti-
gende for mennesker med udviklingsheemning - serligt for dem med
Downs syndrom - takket veere leegevidenskaben og fremstillingen af
penicillin tilbage i 1944. I begyndelsen af 1900-tallet dode mennesker
med Downs syndrom ofte i konfirmationsalderen. Ifolge dagbladet In-
formation var gennemsnitslevealder i 1970%erne, for mennesker med
Downs syndrom, steget til 30-40 &r - og i dag bliver de ofte 60-70 ar
gamle. Den stigende levealder betyder, at aldersbetingede sygdomme,
som demens, optraeder hyppigere i den brede befolkning savel som hos
mennesker med Downs syndrom. I dag er omkring 90.000 danskere
ramt af demens - et tal, der anslas at veere stigende til 164.000 menne-
sker i 2040.>

Seerlig risiko for mennesker med udviklingshceemning
I normalbefolkningen rammes 5 % af befolkningen pa over 65 ér af
demens - risikoen stiger betydeligt med alderen. For mennesker
med udviklingsheemning er tallet er helt oppe pa 22 % for de, der

er over 65 ar — der er tale om en overhyppighed.’ Det, at mennesker

1 Berlingske 13. feb. 2015
2 www.videnscenterfordemens.dk

3 www.sst.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-udviklingshaemning
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med udviklingshaemning, har en foreget risiko for at udvikle demens,
skyldes, at de i forvejen har en sarbar hjerne. Mennesker med udvik-
lingsheemning har medfedte eller tidligt erhvervede hjerneskader, for-
skellige syndromer og i det hele taget en forsinket eller decideret haem-
met kognitiv udvikling. Ifelge Videnscenter for Demens er risikoen
for, at mennesker med Downs syndrom udvikler Alzheimers demens,
helt oppe pa imellem 75-90 % blandt dem pé 65 ér eller aldre, grundet
trisomi 21 - symptomerne viser sig ofte allerede fra 30-ars alderen.*
Ifolge sundhedsstyrelsen skenner Landsforeningen LEV, at der
pt. er omkring 300-500 mennesker med Downs syndrom, der har
Alzheimers Demens i Danmark.’ En tidlig opsporing og indsats er
afgorende for at sikre, at mennesker med udviklingsheemning far den
optimale padagogiske stotte og bistand her og nu samt fremadrettet.
Den Nationale Demenshandlingsplan frem til 2025 setter netop
fokus pa tidlig opsporing.® Det kan dog veere udfordrende at spotte
demenssymptomer hos mennesker med udviklingsheemning, da de,
som tidligere neevnt, i forvejen har et fysisk, socialt og psykisk nedsat
funktionsniveau. Faglig viden, skarpe iagttagelser, overleveringer og
viden om den enkeltes livshistorie spiller en altafgerende rolle for
tidlig opsporing og diagnosticering. Det familieere netvaerk og de
professionelle medarbejdere er neglepersoner i denne proces med at

iagttage og identificere eventuelle opstiende demenssymptomer.

4 www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme/
neurodegenerative-demenssygdomme/demens-ved-downs-syndrom/forekomst-af-

demens-ved downs- syndrom/

5 www.lfs.dk/571
6 www.sum.dk
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Formand for Alzheimerforeningen Birgitte Volund udtaler:

”En demensdiagnose har store menneskelige omkostninger -
men det betyder en verden til forskel at fa en tidlig diagnose, s&
borgeren kan fa den rette stotte” ’

Tidlig opsporing og diagnosticering er altsa essentiel bdde for menne-
sker med udviklingshaemning samt for borgere inden for normalom-

radet.

Min hensigt med bogen
Det undrer mig, at der ikke findes serlig meget viden eller tilgaenge-
lig litteratur om mennesker med udviklingsheemning og demens, da
jeg netop, kva min profession, oplever et stort og tiltagende behov for
dette. Denne bog er tilteenkt som et brugbart redskab i den tidlige op-
sporing savel som i den aktuelle og fremadrettede paedagogiske faglige
indsats i forhold til mennesker med udviklingsheemning og demens.
Det er min hensigt og overbevisning, at bogens faglige indhold er med
til at udbrede viden og dermed kvalificere den professionelle psedago-
giske relation fremadrettet i arbejdet med mennesker med udviklings-
hemning og demens. I overensstemmelse med De Forenede Nationers
Konvention fra 2012, mener jeg endvidere, at det er yderst relevant at
dele og fremme faglig viden internationalt og globalt til uddannelse

og opkvalificering af fagfolk for derigennem fremadrettet at fremme

7 Opleeg, temadag m. “Veerktojskassen” v. Videnscenter for Demens pa Hotel Hvide
Hus I Aalborg d. 31. januar 2019
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og sikre vilkar, veerdighed og rettigheder for mennesker med handi-
caps.® Jeg har valgt at saette et seerligt fokus pa mennesker med Downs
syndrom og Alzheimers demens, da chokerende mange af disse men-
nesker rammes af denne type demens. Bogens faglige indhold er dog
ogsa gyldigt og relevant i forhold til mennesker med andre typer af
udviklingsheemning og demens. Endvidere er storstedelen af bogens
indhold brugbart i forhold til den brede normalbefolkning, da de 8
demenssymptomer er almengyldige. Bogen formidler altsd konkret
faglig viden om de 8 demenssymptomer, der kan opsta i et demensfor-
lgb, saledes at professionelle medarbejdere bliver klaedt pa til at skeerpe
deres faglige blik gennem en oget faglig forstaelse. Ved at leese bogen
bliver professionelle medarbejdere, savel som parerende, klaedt pa til
at veere en aktiv del af den tidlige og essentielle opsporing. Det er min
erfaring, at en tidlig diagnose er central for, at mennesker kan modtage
den rette indsats det rette sted. De faglige observationer er essentielle
at formidle videre til leeger og psykiatere, der har kompetencerne til
at stille en diagnose. Bogen formidler endvidere faglige neurologiske
forklaringer pa neuralt forfald, de 8 demenssymptomer, tegn i adfeerd,
faser i demensen, konkrete praksiseksempler og faldgruber. Indimel-
lem har jeg nedskrevet enkelte forslag til konkrete neuropadagogiske
handlestrategier, der kan kompensere for de tilstodende dysfunktio-
ner, som demensen skaber. Jeg har fravalgt at fokusere pé at formidle
handlestrategier, da de er meget individuelle og ikke kan eller skal ge-
neraliseres men derimod vurderes individuelt. Det er mit hab, at denne

bog vil bidrage til rettidig diagnostik samt optimere og kvalificere den

8 Konvention — om rettigheder for personer med handicap’, s. 8 artikel 1
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faglige viden og peedagogiske indsats profylaktisk inden for special-
omradet, normalomréadet samt pa et bredt udsnit af uddannelsesinsti-
tutioner. Bogen kan altsa ogsa generere viden inden for aldreomradet,
selvom jeg har valgt at seette fokus pa borgere med udviklingsheemning
og demens - de 8 demenssymptomer er almengyldige.

K. E. Logstrup har gennem sin "Etiske fordring” berert det store
etiske ansvar samt definitionsmagten, som bl.a. paedagoger altid beerer

med sig i deres daglige virke.

"Den enkelte har aldrig med et andet menneske at gore, uden at
han holder noget af dets liv i sin egen hand. Det kan vere meget
lidt, en forbigaende stemning, en oplagthed, man far til at visne,
eller som man veekker, en lede, man uddyber eller haver. Men
det kan ogsa vaere forfeerdende meget, sa det simpelthen star til

den enkelte, om den andens liv lykkes eller j.”

Logstrups citat understreger vigtigheden af, at de professionelle nogle-
personer bliver klaedt fagligt pé til fremadrettet at tage ansvar for at op-
spore demens pa et tidligt stadie, sa de dermed kan spille en afgorende
rolle i processen med diagnosticering og opkvalificering af den paeda-
gogiske indsats. Det er mit héb, at faglig viden og oplysning kvalificerer
den professionelle medarbejder til at identificere og forsta borgernes
tegn, saledes at den professionelle, via relationen, bliver i stand til at

kompensere og facilitere optimal paedagogisk bistand pa daglig basis

9 ”Den etiske fordring” (1956) via https://www.kristendom.dk/troens-
hovedpersoner/k.-e.-1%C3%B8gstrup-1905-1981
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