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FORMANDEN HAR ORDET

Det er menneskeligt

at fejle!

Ja, i mange virksomhedskulturer er fejl lige-
frem blevet en dyd; en slags levende bevis pa
at man er midt i en proces, hvor man udvikler
sig og bliver bedre og bedre til det, man ger.

Men i virkelighedens verden er det bare
- med mine teenageres udtryk “mega nedern’,
nar man opdager, at man har klokket i det. I
hvert fald nar det drejer sig om at melde en vig-
tig dato ud, og man ikke alene skriver forkert,
men ligefrem far en forkert dato udgivet i et
medlemsblad. Sddan et rigtigt blad af papir som
ikke lige kan opdateres, sa ingen opdager noget.

Lige preecis sddan en fejl har jeg lavet, og
jeg leegger mig hermed fladt ned og beklager.
Jeg har forsggt at rette op pa fejlen bade i min
julehilsen pr. mail og via Facebook. Men nu
far1sa ogsa rettelsen her: FORZLDREKURSUS
2020 ligger den 29. februar - 1. marts 2020 pa
Brogarden i Middelfart. Og det var: 29. februar
- 1. marts 2020.

Jeg héber, at rigtig mange af jer vil melde jer
til. Det bliver SA godt, og det er altid bedst, nar
vier mange! Husk at I kan sege kursusgebyret
deekket via jeres kommune. Landsforeningen
har - i begreenset omfang - mulighed for at
hjeelpe, hvis der gives afslag fra kommunen.
Vi skal dog se dokumentation for, at der er sggt
og givet afslag. Mere om dette pa foreningens
hjemmeside.

Husk ogsa, at der den 29. februar er gene-
ralforsamling, hvor man er meget velkommen
- uanset om man deltager pa Foreeldrekursus
eller ej. Vimangler folk i bestyrelsen, og det er
her, man stiller op og bliver valgt ind. Man kan
faktisk ogsa veelge at sende en lille videoprae-
sentation af sig selv og stille op uden at veere
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til stede rent fysisk ved generalforsamlingen.
Det er selvfglgelig bedst at veere der selv, men
det kan jo ikke altid lade sig gere.

N3, men saledes udviklet og modnet af min
fejl (jeg foler mig allerede lidt steerkere) vil jeg
gd videre med dette forord.

I dette artis forste medlemsblad kan du
blandt andet leese om Downs og demens. Ma-
ske ikke lige det mest oploftende emne, men
ikke desto mindre et meget vigtigt et, synes jeg,
da de tidlige symptomer pa demens - ligesom
symptomerne pa s& mange andre diagnoser -
desveerre alt for ofte overses hos mennesker
med Downs syndrom, og derfor bliver der ikke
satinditide. Symptomerne bliver simpelthen
fejlagtigt tilskrevet det ekstra kromosom.

LEV har i efterdret sat fokus pa dette, og vi
har faet lov at dele deres glimrende artikler
her i bladet.

Du kan ogsa leese artikler fra lokalforenin-
gerne, stort tema om Downs syndrom og de-
mens, foreningen har stottet et nyt projekt
samt Idreetsskolen for Udviklingsheemmede
har modtaget en pris.

Der sker heldigvis en masse gode ting rundt
omkring i de lokale foreninger, og Landsfor-
eningen yder gkonomisk stette til flere af disse
arrangementer. Er du i tvivl, om der sker noget
i dit lokalomrade, kan du fx tjekke det ud pa
Landsforeningens hjemmeside, hvor der er
en kalender. Her kan du ogsa finde navne og
kontaktoplysninger pa repreesentanter for den
lokale forening i dit neeromréde.

Godt nytar alle sammen.
Vi ses snart, ikke?

AF GRETE FALT-HANSEN



Handicapradets handicappris 2019

Af Sgren Stenkilde, forstander

Idreetsskolen for Udviklingsheemmede fik tirs-
dag den 3. december fint og overraskende besgg
af socialborgmester Mia Nyegaard, administre-
rende direkter i socialforvaltningen Nina Eg
Hansen, Troels K. Gramst fra Handicapradet,
formand for Idreetsskolens bestyrelse Jorn Jen-
sen, KIFU og mange flere! Her fik skolen over-
rakt den arlige Handicappris fra Kebenhavns
Kommunes Handicaprad!

Tirsdag var FN's internationale handicap-
dag. Og dermed den helt rigtige dag til at ud-
dele Handicapradets handicappris.

Handicapprisen, der er pé 6.000 kr., er en
anerkendelse af en ildsjeel, der har ydet en
seerlig indsats for mennesker med handicap i
Kgbenhavns Kommune.

Socialborgmester Mia Nyegaard var i Gren-
dalscenteret for at overraekke prisen og en stor
check til Idreetsskolen for Udviklingsheemmede.
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Skolen er pa rigtig mange mader et banebry-
dende dagtilbud til psykisk udviklingsheem-
mede borgere, da skolen startede for 25 &r siden.

Socialborgmesteren gav prisvinderne, for-
stander Sgren Stenkilde og eleverne disse ord
med pa vejen:

I har her pa Idreetsskolen for Udviklings-
heemmede siden 1994 ikke bare ydet en seerlig
indsats for borgere med handicap i Kebenhavn.
I har vendt op og ned pa rigtig mange menne-
skers liv. Da I startede som Idreetsdaghgjskole
for udviklingsheemmede for 25 ar siden i lo-
kaler pa Tingbjerg Skole, var mange af jeres
nye elever ikke vant til at rgre sig. Det var en
anden tid. Skal vi sige en mindre aktiv tid?”

Dengang var hjemmerullede smeger, usund
mad og drikke hverdag for mange af eleverne,
som kom ude fra bostederne. Mange var over-
veegtige og i darlig form. Nogle kunne knap nok



lgbe, mens de fleste var halvstive og usmidige.
I dag viser Idreetsskolen et helt andet fokus pa
sundhed, krop og styrke, understregede borg-
mesteren.

“Hos jer var det en anden sag. Hos jer var-
mede man op og strakte ud. Hos jer fik man
kneeene op og benene pa nakken. Hos jer fik
man styrke og smidighed i kroppen. Stille og
roligt, skridt for skridt. Altid fremad eller til
siden - aldrig tilbage. Man lgb lidt leengere
end ugen for. Man lgb lidt mere efter bolden.
Kastede lidt leengere og greb flere bolde. Og
man havde ikke helt s& ondt i skroget, nar man
stod op om morgenen”.

Mia Nyegaard brugte sin egen erfaring med
alt fra hdndbold til yoga.

“Jeg ved, hvor meget det betyder for livskva-
liteten, ndr man har brugt sin krop og er treet pa
den gode made. Man bliver et andet menneske.

Og det er der vitterligt mange af jeres elever,
der er blevet. Ikke til andre mennesker — men

til neesten helt nye mennesker. Fordi de har
faet en masse til bade krop og sjel hos jer. Jeg
ved ogsd, at rigtig mange af jeres elever har
haft sveert ved at holde op. Det handler om per-
sonlige sejre. Det handler om at leere nye ting,
Flytte sine greenser. Overvinde noget som man
troede var uovervindeligt. Og ndr man som her
hos jer tilmed ger det sammen med andrei et
feellesskab, sd fdr man en masse ekstra med. Alt
det sociale, alle de nye venner. Et helt seerligt
feellesskab hvor det er fuldsteendig lige meget,
hvor man kommer fra, eller hvem man ellers er”.

Hun afsluttede med ordene:

For her er alle lige interesserede i det, [ har
sammen og ger sammen. Det synes jeg er fan-
tastisk. Og Idreetsskolen er et fantastisk sted.
Som i den grad fortjener anerkendelse af den
helt seerlige indsats, I yder for mennesker med
handicap i Kebenhavns Kommune. I har tilmed
gjort det i 25 ar. Stort tillykke med Handicapra-
dets handicappris.

Du er altid velkommen til at tage billeder til bladet.
Men brug dit kamera og ikke mobiltelefonen.

Billeder, taget med mobiltelefon, er oftest grumsede, uskarpe og
har darlige farver - iseer hvis de er taget indendeors.

Serg for at kameraet er sat til at tage billeder i hgj oplgsning,
og send billedfilen i jpg-format til redaktoren - undlad at seette
billederne ind i tekstdokumentet.
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Det var et chok for Anes forceldre at opdage, at deres datter var ved at blive
dement. De ville rigtig gerne have kendt mere til sygdommen pd forhdnd — og
ikke mindst hort mere fra Anes bosted om hendes tilstand. Heldigvis er Ane nu
kommet hen et sted med den rigtige hjeelp og stotte — ogsa til de pdrorende

Selv om Ane har Downs syndrom, og
derfor steerkt foraget risiko for at fa en
demenssygdom, s kom det alligevel
helt bag pa hendes forzeldre, hvor
skidt det stod til.

Personalet pa Anes botilbud havde

nemlig ikke sagt noget om de forste

tegn. De provede bare at handtere
dem - blandt andet ved ikke at
tage Ane med pa botilbuddets
ferietur og ved at slukke for hendes
komfur, sa hun ikke skulle komme
til skade eller saette ild pa huset,
nar personalet var gaet hjem.

Forst efter en langvarig kamp er
Ane endt et sted, hvor hendes
forzeldre er helt trygge ved den
hjeelp, hun far.

EN SELVSTANDIG DAME

Ane har altid veeret meget

selvstaendig og selvkerende.
Hendes foreeldre, Anna-Grethe
og Jens Ingemann Nielsen, har
da ogsa haft fokus pa, at Ane
ikke skulle behandles anderle-
des end hendes storebror.

Hun startede i en normal ber-
nehave, far hun siden kom

i Dronninglund Skole, hvor
der var specialklasser for
bgrn med szerlige behov.

- Ane kunne mange ting
selv. Hun tog selv bussen til
skolen. Hun var mobil. Kom
hjem, sagde hej, gik ned i
fritidsklubben. Kom til at

lzere en masse at kende. Gik til spejder
og dans, selv om hun var den eneste,

der var handicappet, forteeller Anna-
Grethe.

Anna-Grethe og Jens Ingemann gjorde
sig umage for, at Ane ikke skulle vaekke
opmaerksomhed som noget specielt.

- Jeg kan huske en anden mor sige, at vi
var harde over for Ane, fordi vi sagde, at
hun skulle spise paent og opfere sig or-

dentligt. Men det synes vi jo, at alle skal.

Ane korte pa mange méader under
radaren i forhold til hjeelp og stette fra
kommunen. Familien havde eksempel-
vis aldrig beseg af en sagsbehandler.
Derfor var der heller ingen hjeelp at
hente til Ane efter folkeskolen. Det var
helt op til Ane og hendes foraeldre at
finde ud af, hvad der skulle ske. Det
endte med, at Ane kom pé Limfjords-
skolen i Lagster. En kostskole, hvor hun
havde eget vaerelse og lzerte en masse
béade praktiske og kunstneriske fag. Hun

malede en del og var ogsa i udlandet
med teateropvisning.

Efter et par &r i det socialpaedagogiske
kollektiv i Ranum flyttede Ane sammen
med tre andre ind i et parcelhus i Aalborg
- der var nemlig ingen bofzellesskaber i
Dronninglund. Det var til at starte med
ikke uden problemer, for naboerne
var ikke vilde med det nye botilbud pa
koteletgrunden. Det zendrede sig dog
ret hurtigt, da Ane og de andre beboere
inviterede til §bent hus. S& kunne de se,
at de pa ingen made var farlige.

Ane boede ti &r i huset, inden hun flyt-
tede i egen lejlighed i et bofaellesskab
midt i Aalborg. Hver dag gik Ane pa vae-
restedet Perlen - et sted med en masse
musik, teater, glasarbejde mm.

- Ane var utrolig glad for det. Hun var
med i et band, deltog i Handicap Melodi
Grand Prix, rejste og spillede over hele
landet til hendes tilstand begyndte at
ga tilbage, siger Anna-Grethe.

"Ane Kunne mange ting
selv. Hun tog selv bussen il
skolen. Hun var mobil. Kom
hjem, sagde hej, gik ned |
fritidskiubben."
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BEGYNDENDE DEMENS

Ane har Downs syndrom. En hgj andel af
personer med Downs udvikler demens
- og det kan allerede ske i en ung alder.
Men det vidste Anes foraeldre intet om.
For en seks-syv ar siden blev de dog
opmaerksomme pa nogle forandringer
hos Ane, der i dag er 51 ar. For eksempel
kunne hun pludselig have sveert ved at
hjeelpe med at deekke bord, nar hun var
hjemme hos foraeldrene.

I samrad med deres laege besluttede de
at fa Ane MR-scannet, og den viste tegn
pa begyndende demens - og i @vrigt
0gsa en blodprop, som ingen faktisk
havde registreret, at hun havde haft.

- Laegen viste os scanningen — her
blodprop, her begyndende demens.
Hun mente ikke, at det ville give mening
at give medicin for demensen. Det var
en padagog paé botilbuddet, der lige
havde vzeret pa et demenskursus, dog
ikke enig i. Han mente, at hun skulle
have medicin. Han ringede til os og
sagde, at vi skulle teenke pa dit og dat.
Men jeg ville ikke have medicin - ogsa
pa grund af risikoen for bivirkninger
som epilepsi og maveforgiftning.

- Det gav en darlig stemning mellem os
og botilbuddet. Vi opfattede, at vi var
darlige foreeldre, og blev faktisk kaldt
“de maerkeligste foraeldre i Nordjylland”.

Anes demens har formentlig vaeret pa
vej i et godt stykke tid, for Anna-Grethe
og Jens Ingemann bliver opmaerk-
somme pa den. | hvert fald har man pa
hendes botilbud i leengere tid vidst, at
der var noget galt. De sagde bare ikke
noget til forzeldrene.

- En dag vi besggte hende og skulle
lave mad, sa opdagede vi, at der ikke
var strem pa komfuret. Vi tjekkede forst,
om der var gaet en sikring, men det var
der ikke. Forst da Jens Ingemann trak

Down & Up 1/2020

"L&@gen viste 0S scanningen
- her blodprop, her

begyndende demens. Hun
mente IkKe, at det ville give
mening at give medicin for
demensen."

komfuret ud fra veeggen, kunne vi se, at
det slet ikke var sluttet til.

- Det var noget af et chok for os. Det
slog os hardt. Jeg synes, at vi skulle have
vidst det.

Og det er ikke fordi, at Anna-Grethe

og Jens Ingemann ikke kan forsta, at
personalet godt ville sikre sig mod et
uheld. Men de ville gerne have hgrt om,
at de overhovedet sd det som en risiko,
der skulle tages hgjde for.

Det var ogsa ved en tilfldighed, at Anes
foreeldre opdagede, at Ane ikke skulle
med pa botilbuddets sommerferie.

- De syntes, at Ane var traels, ikke ville
samarbejde og gik sine egne veje, sa de
havde besluttet, at hun ikke skulle med
pa ferieturen, husker Anna-Grethe.

NY BOLIG

Ganske kort tid herefter kom det frem,
at bostedet gerne ville af med Ane. Hun
fik det gradvist darligere, og de mente,
at hun skulle vaere et sted med degnbe-
manding. Og det var Anes handlekom-
mune, Brgnderslev Kommune, enig

i. Deres indstilling var, at Ane skulle
traekkes 'hjem’til et af kommunens egne
tilbud. De kom op med et par mulighe-
der - et som ifglge Anes mor lignede et
feengsel med lange gange med lukkede
dore og et andet tilbud, som hun heller
ikke var begejstret for.

Til gengaeld vidste Anna-Grethe og Jens
Ingemann godt, hvor de mente, at Ane
skulle bo: | Valmuehaven i Sulsted, som
ligger i Aalborg Kommune. De var ble-
vet anbefalet Valmuehaven som et godt
sted for Ane af en tidligere medarbejder
i kommunen. De havde ogsa pa egen
hand besegt botilbuddet - til stor vrede
i Bronderslev Kommune, for det kunne
man ikke bare sadan lige gore. Men de
var sikre pa, at Valmuehaven ville vaere
det helt rigtige for Ane.

Brgnderslev Kommune besluttede trods
protesterne, at Ane skulle flytte ‘hjem!
Anes foreeldre ankede afgerelsen - og
tog Ane hjem at bo hos dem. Hun
kunne ikke veere i sit gamle botilbud
laengere - men hun skulle pa ingen
made til et af de to tilbud i Branderslev.

Da Ane havde veeret hjemme i 172
maned ringede telefonen hos Anna-
Grethe og Jens Ingemann Nielsen. Det
var deres svigerdatter, og hun havde
gode nyheder: "Du ma hellere saette dig
ned! Ankestyrelsen har afgjort, at Ane
kan flytte ind i Valmuehaven - og der er
plads med det samme”

Hun flyttede ind den 5. juni 2016. Da
familien skulle temme hendes lejlighed,
havde personalet lukket dgren - ingen
sagde farvel.

- Uden sgn og svigerdatter var vi ikke

kommet igennem - det har vaeret noget
af en kamp! siger Anna-Grethe.

"



Ane med Kaj, der ogsa bor i Valmuehaven,
nytarsaften 2018.
Th: Ane, sommeren 2013.

Og ikke bare var foraeldrene glade, det
var Ane ogsa. Hun faldt til med det
samme. Godt hjulpet af, at der boede
en, som hun kendte fra veerestedet
Perlen.

FOKUS PA DE SMA TING

Ane bor nu i en gruppe med fem andre
—ialt bor der 12 personer i Valmueha-
ven. Anna-Grethe fortaeller om en stem-
ning som en stor familie. Og en stor ro.

- Det er et stort knus af beboere og
personale. Man faler sig velkommen.
Det hele kgrer gnidningslgst. Og man er
tryg som foraelder.

Bedt om at seette lidt ord pa, hvad ste-
det ger sa godt, siger Anna-Grethe:

- De er gode til at snakke med beboerne
og os. De er gode til at finde smé ting til
at aflede beboerne. For eksempel ville
Ane ikke rigtig spise pa et tidspunkt. Sa
fandt de frem til, at hvis Ane havde en
iPad foran sig, havde hereboffer pé og
lyttede til musik, sa ville hun godt spise.
Pa et tidspunkt ville Ane heller ikke
vaskes, og hun har ellers altid veeret me-
get renlig. Sa fandt de ogsé pa at seette
en hgjtaler ud pa badevaerelset, sa hun
kunne here musik derude. Det hjalp.

12

- Personalet kender de sma signaler,

og beboerne far ikke lov til at sidde og
rokke. Og sa er de gode til at lave en
fest ud af alverdens ting. Pa et tidspunkt
fandt de ud af, at botilbuddet skulle til
Mallorca - selvfglgelig ikke i virkelighe-
den, men der blev lavet sma palmer og
andet, s& det mindede om.

BARE VI HAVDE VIDST DET

Nar Anna-Grethe og Jens Ingemann nu
teenker tilbage pa forlabet med Ane og
hendes begyndende demens, foler de,

at de har haengt lidt bagefter i forhold til,
hvad der egentlig var ved at ske med Ane.
Ikke mindst foler de sig for lidt inddraget
af personalet i Anes tidligere bosted.

-Viville gerne have haft, at de havde
taget en snak med os om, at det gik sa-
dan og sddan med Ane. Ingen havde for
eksempel fortalt os, at Ane var begyndt
at g& hjemmefra og glemte at tage
jakke pa. For hun kom altid hjem. Ingen
gjorde os opmaerksom pa det.

Da de fandt ud af, at Ane havde begyn-
dende demens, opsagte de en masse
viden, gik blandt andet til et foredrag,
som to fra Valmuehaven holdt. Siden har
de fundet ud af, at de to faktisk havde
veeret ude for at foretage en udredning
af demens hos Ane — mens hun boede
pé det tidligere bosted. Uden at de
anede noget om det.

- Det giver god mening at vaere lidt for-
beredst, sa det ikke bliver et stort chok.
Det, vi har oplevet med Ane, havde vi
aldrig troet ville ske, for eksempel at hun
ikke kunne kende os. Havde vi vaeret
bedre klaedt pa, sa havde vi bedre kun-
net se tegnene i god tid. Og sa havde vi
maske veeret lidt mere vagne i bestemte
situationer.
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Arbejdet med hdndtering af demens bor faktisk
starte, for sygdommen overhovedet seetter ind.

Men ndr demensen er begyndt at udvikle sig, er
hovedfokus at sikre tryghed og skabe gleedesstunder
for borgere med udviklingshandicap — samt stotte
dem i at opretholde deres funktioner og give dem
oplevelsen af selvsteendighed leengst muligt.

Og sd er inddragelse af pdrerende helt essentielt.
Det forteeller forfatter til ny bog om 'Mennesker
med udviklingshemning — og demens'.
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Tidlig

opsporing af
demens er
aigoerende

Tidlig opsporing og indsats over for
demens er afgerende for at sikre, at men-
nesker med udviklingshandicap far den
optimale paedagogiske stotte og bistand.

- Det er vigtigt for, at de bliver medt, hvor
de er. Med forskellige former for stotte
kan man kompensere for, hvad den
enkelte har sveert ved. Det siger Anette
Vinther Mortensen, der i &r har udgivet
bogen “Mennesker med udviklingshaem-
ning — og demens". Og hun fortszetter:

- Et andet vigtigt element ved tidlig op-
sporing er, at personen med udviklings-
haemning i tide kan flytte det rette sted
hen. Eventuelt fra et opgangsfeellesskab
til et botilbud med degndaekning, hvor
der er medarbejdere, som ved noget om
demens. Man skal helst flytte, mens man
er sa rask og frisk som muligt. Ellers bliver
det ekstra svaert at falde til et nyt sted.

Desveerre er opsporing og indsats ofte
pa bagkant af den konkrete udvikling for
en med udviklingshandicap og demens.
Det kan til tider vaere lidt af et detektivar-
bejde at skelne imellem, hvilke dysfunk-
tioner der skyldes den psykiske eller
fysiske funktionsnedsaettelse, almindelig
aldring eller demens. Og det er sddan
set 0gsa en af de vigtigste grunde til, at
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Anette Vinther Mortensen har skrevet
bogen. For der mangler ganske enkelt
viden om emnet, pa trods af at behovet
er stigende.

Der kommer nemlig flere og flere men-
nesker med udviklingshandicap og
demens. Det skyldes forst og fremmest,
at mennesker med udviklingshandicap
bliver stadigt aeldre. Seerligt menne-
sker med Downs syndrom er i risiko

for at udvikle demens med alderen.

85 procent over 65 ar har risiko for at
udvikle demens, mens det for andre med
udviklingshandicap er 22 procent. For
normalbefolkningen er det fem procent.
Det viser tal fra Sundhedsstyrelsens
hjemmeside.

OMVENDT BEHOVSPYRAMIDE
Anette er uddannet socialpaedagog

og har i de seneste 16 ar arbejdet med
netop udviklingshaemning og demens.
Til daglig arbejder hun pa botilbuddet
Valmuehaven i Sulsted ved Aalborg - et
botilbud for mennesker med udviklings-
hamning, der ogsa har faet en demens-
diagnose.

Hun forklarer, at hvis sygdommen udvik-
ler sig, og hjeelpen traekker ud, kan det
ikke bare ggre en flytning meget sveerere

LEV OKTOBER 2019 ®

at komme igennem. Anden relevant
hjeelp som medicin, der kan lindre visse
symptomer ved demensen samt forhale
den degenerative proces, bliver maske
heller ikke givet. Og hele aspektet i
forhold til at kleede parerende pa til at
héndtere det, de risikerer at made, vil jo
0gsa traekke ud.

- Det er lige sa vigtigt for pargrende at
kende til sygdommen, som det er for
personalet. Skaerpet opmaerksomhed

om dagligdags situationer kan forhindre
vrede og frustrationer hos borgeren. Men
man skal ogsa vaere klar over, at hos man-
ge pargrende er det et felsomt emne.
Mange vil have forsvarsmekanismer, der
traeder i kraft, for det er i forvejen hardt
at have en sgn eller datter med udvik-
lingsheemning. De pargrende er en stor
ressource, men kan samtidig ogsa veere
en sarbar gruppe.

- Med demens er du hele tiden i fare

for at ryge i utryghed, da verden til
stadighed bliver mere og mere frem-
medgjort for borgeren. Og det vigtigste
for mennesker med demens er tryghed.
Da de for eksempel kan have sveert ved
at forsta ord, ma andre metoder tages

i brug. Det kan veere billeder, musik,
konkrete ting, der giver tryghed, derefter
kommer behov for mad. Nar en borger
er utryg og angst, vaegrer han eller hun
sig fra at indtage mad eller vaeske. Det er
narmest en omvendt behovspyramide
for mennesker med demens - behovet
for tryghed og sikkerhed kommer for de
basale behov. Kompensér og vaer skarp
pa at tilpasse den paedagogiske stotte

sa tidligt som muligt, sa der ikke bliver
stillet krav til borgeren, som hun ikke kan
indfri. Undga ubehag, nederlag. Ogsa
for at opretholde borgerens funktioner
bedst muligt — og for at give borgeren en
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"Nar vi lige rammer det helt
riglige emne - de essentielle
interesser - kan det sztte lys
i oinene pa borgeren"

oplevelse af livskraft og mestring, siger
Anette Vinther Mortensen.

START I TIDE

Men i virkeligheden skal indsatsen
vedrgrende demens starte for, den over-
hovedet bliver en konkret udfordring,
mener Anette Vinther Mortensen.

- Jeg anbefaler, at man ude pa botil-
buddene udfylder et "Trindvold skema”
for den enkelte borger. P4 skemaet
registrerer man personens funktions-
evne i forhold til helt dagligdags ting
som at spise, tage toj pa, tale og meget
mere. Og hvis man har et skema at
sammenligne med, fra for en borger
far begyndende tegn pa demens, sa er
der et godt sammenligningsgrundlag.
Skemaet kan ikke bruges til at stille en
diagnose ud fra, men det kan vaere en
god hjeelp for lgen.

Anette Vinther Mortensen anbefa-
ler derfor ogs3, at skemaet udfyldes

Hvad er demens

lebende, sa man kan se, om situationen
er stabil eller for nedadgéende. Skemaet
er udviklet pé botilbuddet Trindvold ved
Kolding, og det er udarbejdet specifikt

i forhold til mennesker med udviklings-
handicap. Det vil sige mennesker, der i
forvejen har en hjerneskade. For det er
selvfalgelig helt centralt at holde adskilt,
hvad der er handicap, og hvad der er
demens.

- Egentlig burde man starte med at
udfylde skemaet allerede ved 20-25 ars
alderen. Det kunne vaere godt. Men jeg
tror ikke, at det bliver udfyldt i botilbud-
dene, for det begynder at ga ned ad
bakke. For mennesker med Downs syn-
drom kan det starte allerede i 30'erne
eller 40'erne, forklarer Anette Vinther
Mortensen.

LIVSHISTORIEN

Ud over at udfylde et demensskema — i
tide - sa anbefaler hun ogs3, at den
enkelte person med udviklingshandicap

Demens er en faellesbetegnelse for en reekke sygdomistilstande karak-
teriseret ved vedvarende svaekkelse af mentale funktioner. Demens er
saledes ikke en specifik sygdom, idet mange forskellige sygdomme kan

medfgre demens.

Demens anvendes om kognitiv svaekkelse, der udvikles i voksenalderen
— i modsaetning til medfedt mental retardering. Demens opstar ofte sent
i livet og har tidligere vaeret opfattet som et normalt aldringsfeenomen,
jf. betegnelserne senil demens, senilitet eller alderdomssvaekkelse. Men
da demens altid skyldes sygdom, er sadanne betegnelser forzeldede.

Kilde: videnscenterfordemens.dk
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Anette Vinther Mortensen

fér fortalt sin egen livshistorie. For det
er et helt centralt paeedagogisk redskab
over for en person med demens.

- Ofte kan man komme ind til det, der
gor en person glad, ud fra viden om
hans livshistorie. Sa hvis peedagogen pa
et tidspunkt bliver borgerens hukom-
melse, kan det vaere af afgorende
betydning at kende den historie. Nar vi
lige rammer det helt rigtige emne - de
essentielle interesser, kan det saette lys i
ojnene pa borgeren. For eksempel med
Ane (se artikel side 18, red.). Hun har
spillet i et band. Nar vi naevner bandet
for hende, er der en erindring, som ger
hende rigtig glad, eller ndr Ane horer
musik eller ser et band spille, lyser

hun op af glaede, bliver mere aktiv og
kommer i kontakt med sig selv og egen
identitet i nuet. Som min gode kollega
siger: "Det er i livshistorien guldet lig-
ger!”

Anes foreeldre har i gvrigt lavet hendes
livshistorie. Sa ligger den der - skrevet
ned og med billeder. Sa personalet hele
tiden har adgang til viden om hendes
hidtidige liv.
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Aneties fem gode rad til handtering
al demens hos mennesker med
udviklingshandicap

1) Startitide — Det er en god idé at udfylde et Trindvold-

skemna (jf. 5. 24) for demensen saetter ind. Det giver
mulighed for at falge borgerens kognitive udvikling.

2) Tidlig opsporing — Nar demensen szetter ind, skal den

diagnosticeres hurtigst muligt, sa der kan kompenseres
bedst muligt. For eksempel med flytning til degndaekket
botilbud.

Livshistorie — Borgerens livshistorie er et vigtigt element

i at skabe lys i market, for med historien kan man ramme
de emner, som har saerlig positiv betydning for borgeren.
Livshistorien skal skrives ned, sa historien bliver tilgeenge-
lig for bade personale og pararende.

Tryghed - Undga ubehag og usikkerhed. Tryghed og sik-
kerhed er helt afggarende elementer i tilgangen til en per-
son med demens. Det er essentielt kontinuerligt at arbejde
med at skabe glaedesstunder for borgeren, der booster
livskraften og den psykiske robusthed.

Pargrende — Demens er pa mange mader belastende for
de pargrende. Men de pérgrende er 0gsa en stor ressource,
sa det er vigtigt at inddrage dem.

viden om demens
for personer med
udviklingshzmning

"Hvad er demens?” er en hjem-
meside malrettet personer med
udviklingshzemning og kognitiv
funktionsnedszettelse. Siden findes
pa alle nordiske sprog samt engelsk.

Websitet er udviklet i samarbejde
mellem Aldring og helse i Norge
samt Nordens Velfaerdscenter. Lees
mere pa Hvaderdemens.dk.

Mennesker med Downs syndrom fedes
med et ekstra kromosom nummer 21.
P3 dette kromosom er nogle szerlige
gener lokaliseret, som er associeret til
aget risiko for at udvikle Alzheimers|
demeps.

Bogen: Mennesker med
udviklingsh@mning - oy
tlemens

Der mangler ganske enkelt viden pa special-
omradet om udviklingshaemning og demens.
Det forteeller Anette Vinther Mortensen - og
det er den vigtigste arsag til, at hun har skrevet
bogen "Mennesker med udviklingshaemning -
ag demens’’

Bogen er derfor malrettet pargrende, paedago-
ger og ergoterapeuter. Anette Vinther Morten-
sen arbejder pa at fa bogen ud pa paedagogud-
dannelserne. Samtidig er den en mulighed for at
formidle al den viden pa omradet, man i mange|
ar har samlet pa bostedet Valmuehaven i Sulsted
ved Aalborg, hvor Anette arbejder som social-
paedagog.

Bogens formal er at kleede bade medarbejdere
ag parerende pa til at veere en aktiv del af den
tidlige og meget vigtige opsporing af demens.
Og sa har Anette videreudviklet den eksisteren-
de demensteori om De 5 Ater til De 8 Aer — det
vil sige en model, der illustrerer de otte demens-
symptomer: Apati, Amnesi, Apraksi, Agnosi,
Adfaerdsforstyrrelser, Afasi, Arousal og Anatomi-
ske forstyrrelser.

med udvikling

- og demens

Af Anette Vinther Mortensen

ISBN: 978-87-93846-11-1

Udgivet af forlaget Historia

Bogen kan bestilles pd www.historia-books.dk

elleri en almindelig boghandel
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Det er vigtigt

med storre viden hele
vejen rundt om mennesker
med udviklingshandicap
og demens — hos leegerne,
peedagogerne og i
kommunerne. Leege Lise
Cronberg Salem gor, hvad
hun kan, for at undervise,
rdbe op og udrede

Laege Lise Cronberg Salem har specia-
liseret sig i behandling og udredning
af mennesker med udviklingshandicap
og demens. Faktisk er hun ansvarlig for
at udrede alle i malgruppen i Region
Hovedstaden.

Selv om det langsomt bliver bedre, s&
oplever hun ogsa, at mange fagprofes-
sionelle - bade paedagoger og leger
— ikke ved ret meget om demens hos
personer med udviklingshandicap.

- Der er et stort behov for viden. For det
pahviler det paedagogiske personale og
de pargrende at vaere meget opmaerk-
somme pa borgerens tilstand. Og det
péhviler dem at henvende sig til prakti-
serende laege, der sa kan henvise til en
hukommelsesklinik, siger Lise Cronberg
Salem, der selv har mange ars erfaringer
med behandling af mennesker med
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AF ARNE DITLEVSEN B FOTO: PRIVAT
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En borger med
powns, der

bliver dement,
holder ikke op

udviklingshandicap og demens - blandt
andet bergrte hun ogsa emnet i sin
ph.d. Til dagligt er hun tilknyttet Hu-
kommelsesklinikken pa Rigshospitalet.

Lise Cronberg Salem ger det klart, at
henvisningskravene faktisk ber veere
mindre strenge for mennesker med ud-
viklingshandicap end for andre. For det
kan veere svaerere at spotte og derfor
vigtigere, at fagpersoner kommer ind
over sa tidligt som muligt. Ogsa selvom
nogle leeger ikke synes, at det er rele-
vant at udrede demens hos mennesker
med udviklingshandicap.

- Jeg har mgdt modstand fra laeger, som
ikke mente, at det var relevant og bare
til ungdigt besveer, for patienten var jo i
forvejen mentalt handicappet. Heldigvis
er det aftagende. Der er nye tendenser
pa vej, sa det bliver mere ligeveerdigt.

De nye tendenser gaelder dog ikke altid i
kommunerne.

- Jeg oplever, at mange kommuner
gerne vil visitere en med Downs og
demens til et alment plejehjem. Det er
helt forkert. Der er risiko for, at dette
kan speede deres sygdom op, og der
er fagligt intet grundlag for det. De har
fortsat behov for seerlig paedagogisk
statte, som man ikke far pa det almene
plejehjem.

MALRETTET UDREDNING

For Lise Cronberg Salem er det vigtigt
at give mennesker med udviklingshan-
dicap en lige sa god udredning som alle
andre. Men udredningsmetoderne er
forskellige.

- Bestemte undersagelser bruger jeg
ikke pa udviklingshaemmede. Det
kan dreje sig om lumbalpunktur med



henblik pa spinalveaeske-undersggelse eller
langvarige, avancerede skanninger af hjernen.
Det er de feerreste med udviklingshaemning,
der kan medvirke til dette. Og jeg laegger aldrig
personen i fuld narkose, for det er et stort
indgreb i sig selv.

En CT-skanning af hjernen foretager hun dog.
Hvis patienten selv siger fra, respekterer hun
det. Til gengeeld er det ikke noget, som hun
ensker, at mor eller paedagogen skal blande sig
i. Andre metoder til diagnosticering er seerlige
observationsskemaer - til det har hun brug

for omfattende hjeelp fra det paedagogiske
personale. Observationsperioden lgber mindst
iet halvtar.

- Det er vigtigt med udredning, sa personalet
ved, hvad de har med at gare. Sa kan borgeren
blive visiteret rigtigt - fa det rigtige tilbud, hvor
der ikke stilles sa mange krav, men mere taen-
kes i vedligeholdelse, forklarer Lise Cronberg
Salem.

Hun benytter selv en udredningsmetode, som
netop tager udgangspunkt i, at der er tale

om mennesker med udviklingshandicap. En
metode, som hun i gvrigt selv har vaeret med til
at udvikle.

FOLGER PATIENTEN HELE VEJEN

Lise Cronberg Salem folger de personer med
udviklingshandicap, hun har diagnosticeret
med demens, til de der - i gjeblikket er det op
mod 90 personer. Det er meget useedvanligt.

- Jeg afslutter dem ikke, for sa ender de i ingen-
mandsland. Det giver sa ogsa mig en masse lae-
ring, som jeg kan bygge videre pa. Jeg er meget
pa hjemmebesag og kan blandt andet hjeelpe
med medicinforbrug og rédgive personalet, for
eksempel hvis personen ikke vil sove.

Udredningsmaessigt ligger hendes arbejde i
Region Hovedstaden, men radgivningsmaessigt
nar hun meget leengere ud. Hun bliver eksem-
pelvis kontaktet af paedagoger fra Jylland,

som har brug for hjeelp til at tackle en konkret
situation. Og sa underviser hun paedagoger i
emnet, der ellers ikke er en del af peedagog-
uddannelsen.
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Lise Cronberg Salem, lzege, ph.d., har specialiseret sig i at arbejde
med mennesker med udviklingshandicap og demens.

nJeg oplever,

al mange
Kommuner gerne
vil visitere en med
DOWNS 09 demens
il et alment
pleiehjem. Det er
helt forkeri"
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Julefest i Down Aarhus

Sendag den 1. december 2019 blev den arlige
juletreesfest i Down Aarhus afholdt pa Vejlby
Lokalcenter i Aarhus. Her var der traditionen
tro pyntet flot op, og specielt det flotte juletrae
stod lysende og klar, til geesterne kom.

Der var som seedvanlig en rigtig fin tilslut-
ning til julefesten fra vores medlemmer og
familier med mere end 80 tilmeldte, hvoraf de
35 var bern. Fra festens start blev der klippet
julepynt og flettet julehjerter ved klippe-klistre-
bordet. Samtidig &bnede pelsevognen bestyret
af Kasper, og det var igen et stort tillgbsstykke.
Indenfor var der selvbetjening til de lune &b-
leskiver, smakager og andet godt med diverse
varme og kolde drikke, som det herer sig til.

AARHUS

Vihavdeiar fdet den musikalske trio "Mor-
tens Kolonihavehus” til at komme og under-
holde os med musik og sjov, og det gjorde de
rigtig godt. De spillede mange kendte numre,
som ogsa kraevede en vis fysisk aktivitet fra
publikum. Det var superfestligt og en stor suc-
ces, og selvom det primeert var musikalsk un-
derholdning i bernehgjde, sa var det bestemt
ogsa underholdende for de lidt sterre.

S4& var det blevet tid til at danse om jule-
treeet. Men for vi gik i gang med at synge nogle
af de gode, gamle og velkendte julesange, havde
vi faet besog af dagens vigtigste geest — nemlig
julemanden. Heldigvis var han lige i neerheden
og ankom i sin flotte rede dragt med julesaek-
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AARHUS

ken fyldt med godteposer til alle bgrnene. Der
var bestemt ingen tvivl om, at han var dagens
mest ombejlede mand.

S& var det s& smat ved at veere tid til at
vende naesen hjemad for denne gang, og alle
- bade store og sma - havde haft en hyggelig
dag, og vi enskede hinanden en rigtig gleedelig
jul. Tak for en dejlig dag til jer alle.

Down & Up 1/2020

Fra bestyrelsen i Down Aarhus skal der lyde
en stor tak for jeres deltagelse i foreningens
arrangementer i 2019 - vi gleeder os til at se
jer alle i 2020. Godt nytéar!

Julefesten 2019 blev afholdt i samarbejde
med Landsforeningen Downs Syndrom.

Bestyrelsen, Down Aarhus
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NORDSJALLAND

1 =

Juletraesfest

Igen i ar blev der afholdt den traditionsrige
juletraesfest pd Maglebjergskolen i Lynge i
Nordsjeelland og som altid smukt arrangeret
af Downs-foreningen Nordsjeelland. Der er altid
meget stor interesse for denne glade eftermid-
dag, ogigenidrvaringen undtagelse. Vi ndede
helt op pé 125 glade bern, seskende, foreeldre
og bedsteforaeldre.

De glade mennesker blev mgdt af julepyn-
tede borde med alskens leekre sager, julelys og
et stort flot juletree. Der var bade chips, konfekt
og dejlig chokolade og drikkevarer til alle, og
efter at formanden havde budt alle velkomne,
sa var der lune, leekre eebleskiver. Der blev leget,
hygget og snakket, indtil det blev annonceret, at
julemanden dbenbart var i neerheden med sin
kane og ville kigge forbi, men kun efter at alle
bern have rabt pa den keere julemand, kunne
han finde vej ind til festsalen. De mange bern
fik hver sin gave af julemanden, men maétte
vente med at pakke ud til alle havde faet, og der

Down & Up 1/2020

var talt til en-to-juletree. Og sjovt nok forvand-
lede julemanden sig til ballonmand senere - og
det kom der mange fantastiske og fantasifulde
ballondyr ud af.

Bestyrelsen benyttede lejligheden til at
holde generalforsamling og kunne konstatere
god gkonomi og dermed helt sikkert endnu en
juletreesfest naeste ar - og endte med at kon-
stituere sig med samme medlemmer som i &r,
Jens (formand), Max, Ole og Henning.

Altialten dejlig dag og en sken juletreesfest
- man skal derfor veere hurtig med at melde
sig til, ndr Downs-foreningen Nordsjeelland
inviterer igen til neeste ar.

Festen kan i gvrigt kun lade sig gore pa
grund af gavmilde sponsorer, blandt andet
Landsforeningen Downs Syndrom, og alle skal
have en stor tak.

Til slut skal neevnes, at vi som altid afholder
den traditionsrige og hyggelige grundlovsdag
den 5. juni 2020 pa Granbohus i Nordsjeelland.
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NORDSJALLAND

FYN

Julehygge i Downs Fyn 1. sendag i advent

Iarvarvica. 50 samlet til en dejlig julefrokost i
Downs Fyn pa Brylle Skole, som vi er s& heldige
at 1ane hvert &r, hvilket vi er rigtig glade for.

Der blev snakket, grint og leget bade i det
store legerum, men ogsa skolens gymnastiksal
blev taget i brug til at breende lidt krudt af.

Der var mulighed for drets juleselfie og va-
nen tro, sa havde vi den arlige pakkeleg. Un-
gerne er ret gode til bade at vente pa tur og til
at spotte, om de har slaet en 6'er.

Bern i alderen 17 og ned til 2 hyggede sig
i feellesskab, nogle foretrak at leese en bog pa
skolens bibliotek.
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Alle havde medbragt en dejlig ret til det
feelles julefrokostbord.

Hermed vil bestyrelsen gerne takke for 2019
med dejlige fyldte arrangementer, og vi gleeder
os til skovturen igen i foraret.

Héber alle har haft en dejlig jul og er kom-
met godt ind i det nye ar.

For at felge vores begivenheder kan I finde
os bade pa www.dsfyn.dk samt pa Downs fyn
pa Facebook.

Med venlig hilsen bestyrelsen
Downs Fyn
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TREKANTEN

Julehygge i Downs Trekanten

Sendag den 8. december 2019 blev den arlige
juletraesfest i Down Trekanten afholdt. Vi var
s heldige, at vi igen i 4r matte lane Special-
institutionen Solen i Vejle, hvilket vi er rigtig
glade for.

I &r var vi en del feerre tilmeldte, end vi ple-
jer at veere, og det blev til, at ca. 32 deltog. Bern
ialderen 6-11 ar fik breendt en masse krudt af
i Solens store legerum.

Et af julefestens hejdepunkter var da jule-
manden kiggede forbi. Han uddelte enormt
store slikposer ud, som Downs Trekanten havde
faet doneret fra omradets butikker, dette er vi
meget taknemmelige for.

Vi sluttede af med, at Downs Trekanten gav
pizza til aftensmad, hvorefter vi ryddede op og
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gnskede hinanden en gleedelig jul og et godt
nytar. Bestyrelsen siger tak for en dejlig dag
til alle jer, der deltog.

Bestyrelsen har besluttet at slette alle med-
lemmers mailadresser, da vi ikke har nok sik-
kerhed i at opbevare dem forsvarligt jf. person-
dataloven, da vi bruger vores private compu-
tere. Det betyder, at bestyrelsen fremadrettet vil
anvende kanalen pé Facebook, "Downs Trekan-
ten” til at sla de kommende begivenheder op.

Vi gleeder os igen til at veere veert for den
arlige sommertur, som I vil here meget mere
om. Sa hold gje med Facebook.

Med venlig hilsen bestyrelsen
i Downs Trekanten
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Statteprojekt

som LDS har stottet i 2019

Af Carsten Sjorvad

En stor tak for opbakningen. Steevnet var en Hammerum IF vandt to af de syv reekker og

ubetinget succes og igen i ar lutter positive  fik sglv i den bedste raekke kaldet A-reekken.

tilkendegivelser fra alle deltagere og tilskuere. Fotos fra dagen viser forhabentlig, at jeres
340 spillere, 45 ledere, 35 frivillige og op  bidrag gor en forskel for en udsat gruppe.

imod 700 tilskuere fandt vej til banerne bag Endnu en gang tak for jeres opbakning.

Hammerum Hallen.
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beneralforsamling

den arlige generalforsamling i Landsforeningen
Downs Syndrom.

Den afholdes pa Brogarden, Abelonelundvej 40, Strib,
5500 Middelfart

Kom og veer med og st dit praeg pa foreningens aktiviteter
og fremtidige udvikling.

Vel madt, bestyrelsen

Down & Up 1/2020
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Af Karina Rhiger

I samarbejde med Run 4
charity har vi lagt navn og
headline til en af de flotte
lgbe t-shirts, der lige nu kan
kebes pa adressen: http://
run4charity.dk

Lobe t-shirten er en lang
model fra Nike, som kan fas
til bade kvinder og mend.
Farverne er hvid eller sort,
og sterrelserne speender
fra S-XL. Vores headline er:
"Rigtige venner teeller ikke
kromosomer”.

Run 4 charity er et stot-
teprojekt, hvor man ved at
kebe en t-shirt til sig selv
gennem betalingen ogsa
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RUNACHARITY.DK

stetter den givne organisa-
tion, der har lagt navn til t-
shirten. Prisen for t-shirten
er 329 kr, hvoraf 27,2% af pri-
sen gar ubeskaret til Lands-
foreningen Downs Syndrom.

Vi har valgt, at de penge
vi far ind fra lgbe t-shirts
skal gé til aktivitetsweekend

RIGTIGE VENNER

TALLER IKKE KROMOSOMER

! DOWNS SYNDROM

RLH -

og fortsat produktion af
Down & Up.

Satil alle jer, der elsker at
lgbe i en kvalitets t-shirt, til
jer, der bare gerne vil stgtte
foreningen og samtidig fa
en leekker t-shirt ud af det.
Hermed en opfording til at
klikke ind og leese mere.
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Aktivitetskalender 2020

DATO: ARRANGEMENT:

31.jan. - 1. feb. Mode i bestyrelsen

29. februar Generalforsamling, Brogarden
29.feb. - 1. marts  Foreeldrekursus, Brogarden
21. marts Verdens Downs syndrom Dag

Afventer Aktivitetsweekend, Pindstrup

Ret til eendringer forbeholdes!

Redaktorens ma

iladresse star pa side 2.

Husk ogsa at fglge foreningen pa hjemmesiden:
www.down.dk samt pa foreningens facebookside.

HVEM:

LDS
LDS/Familienet
LDS/Familienet
LDS

LDS

Programmet er ikke komplet og nye aktiviteter publiceres lobende.






