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Halldis Moren Vesaas, som sier det meste i tre fortettede vers: Nei, tapper?

Venner seier til meg: "Du er tapper
som kan vise slik styrke og ro
no ndr han sd nyleg er dgd" - Nei tapper?

Det kan berast, det eg gjennomlever no.

Det tyngste er tilbakelagt. Det tyngste
var @ mdtte sjd korleis han
tok til G miste seg sjolv og gli vekk
inn i eit veglaust og skoddefylt land.

Visst er tomrommet der, og kulden,
avmaktskjensla framfor stengd port.
Men det kan berast sd sant ein kan tru

at for den ein har mist var det godt G ga bort.
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Sammendrag

Temai denne oppgaven er adring og utviklingshemning. Fire erfarne vernepleiere er
intervjuet om deres erfaringer og utfordringer ved tilrettelegging av bo — og tjenestetilbudet til
mennesker med Downs syndrom som rammes av Alzheimers sykdom. Undersgkel sen er gjort

i en vertskommune hvor man har lang erfaring med alternative boformer til denne gruppen.

Materialet er fortolket i lys av en hermeneutisk tilnaaming der malet er & gke min egen
forstaelse og finne mening i det informantene formidlet. Arbeidet med materialet har bestétt i
afinne fram til sentrale tema som er dreftet i lys av egen forforstael se og forskningslitteratur
med tilknytning til emnet. Det afinne mening og forstaelse i delene, virket igjen tilbake pa
min egen forstéel se av helheten. Pa denne méten ble arbeidet med empirien en lagrerik
vekselvirkning mellom helhet og deler, som endret og skapte forstéel se underveis, noe som
ble veldig avgjarende for &finne mening i informantenes fortellinger.

Felgende tema framstod som sentrale: A oppdage sykdommen og forsta symptomene,
kunnskap om Alzheimers sykdom og Downs syndrom hos samarbeidspartnere, utfordringer
med boligutforming til denne gruppen, utfordringer i forhold til helseoppfelging av personer
med Downs syndrom med bakgrunn i at noen funn viser at aldersrelaterte problemer ligner
symptomer pa demens, og til slutt informantenes forslag til l@sninger. Tematiseringen gir en

oversikt over det vesentlige i materiaet.

Sentralt innhold i tema er hvilket boalternativ som vil vagre riktig til denne brukergruppen.
Informantene synes & vaare enig om at bofellesskap er det beste alternativet nar brukeren ikke
lenger kan bo hjemme. Bofellesskap kjennetegnes av muligheter for tettere oppfelging og
bedre muligheter for sosia kontakt. Sykehjem framstar som det darligste alternativet, og er
ogsa det som byr pasterst utfordringer i en tidlig fase av sykdommen, mens det kan vare det

beste alternativet i sein livsfase der pleiebehovet er mer omfattende.

Nekkelord: Downs syndrom, Alzheimers sykdom, boligalternativer, tjenestetilbud, brukere,
utfordringer, tilrettelegginger, kunnskap, symptomer.



Summary

Thetopic of thisthesisis aging and handicap. | have interviewed four experienced social
educators concerning their findings and challenges in the adaptation of housing- and service
units for people with Down’s syndrome (DS) that are also diagnosed with Alzheimer’s
disease (AD). The survey is carried out in a so-called host municipality, where the experience

in alternative living arrangements for the aforementioned group is extensive.

| have chosen a hermeneutical approach to the empiricism in order to increase my own
understanding and disclose the true meaning of what the informants have conveyed to me.
Working on the material has consisted of attempting to interpret the different parts based on a
pre-understanding of the totality in which each of the parts belong. Thus, working with the
empiricism - constantly altering between the holistic and the detailed, ever changing and

expanding - became very beneficia in my process of understanding.

The following topics have proved central and important: Disclosing the disease and
understanding the symptoms, the co-operators knowledge about AD and DS, challenges
concerning living arrangements and finally experiences with Down’s syndrome and sol ution-
oriented suggestions made by the informants. The thesis is constructed so as to provide the

reader with an improved overview of the essentials of the material.

The essence of every topic is the question: Which living arrangement is more appropriate for
thistarget group? The informants all seem to agree that a co-habitation is the best solution
when the clients are no longer able to live at home. The co-habited living arrangements all
have in common that they facilitate the monitoring of clients, in addition to creating more
possibilities for socia contact. Nursing homes appear to be the poorest alternative in the
earlier phases of the disease, but may prove beneficial in latter stages of life, when the need

for careis greater.

Key words: Down’s syndrome, Alzheimer’ s disease, housing alternatives, service offers,

clients, challenges, adaptations, knowledge, symptoms.
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KAP.1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling

Jeg har valgt aldring og utviklingshemning som tema for min mastergradsoppgave, og gnsker
& sette hovedfokus pa bolig - og tjenestetilbud til mennesker med Downs Syndrom som
utvikler Alzheimers sykdom. Det har vaat en betydelig gkning i levealder de senere ar for
mennesker med psykisk utviklingshemning: ” Levea deren for mennesker med Downs
Syndrom har for eksempel gkt med 40 ar fra 1930 til 1980, og gjennomsnittlig leveader for
denne gruppen mennesker er i dag rundt 56 & (Bugge & Thorsen, 2004:10). Arsakenetil det
kan vaare en bedre medisinsk behandling, og ikke minst bedre levekar. @kt leveader medfarer
blant annet at flere lever lenge nok til & utvikle demenslidel ser.

Mennesker med Downs syndrom har en atypisk adring, hvor det har vaat hevdet at de fleste
aleredei 35-40 ars dder har utviklet nevropatol ogiske kjennetegn pa Alzheimers sykdom
(Wigaard, 2004). Imidlertid viser det seg at bare mellom 30 og 50 prosent av voksne personer
med Downs syndrom far en demensdiagnose. En av arsakene kan vaare at de vanlige
diagnoseverktgy som i dag eksisterer, ikke klarer afange opp alle personer med Downs
syndrom som utvikler Alzheimers sykdom (ibid.). Omsorgsmeldingen dlar fast falgende:
"Det er videre et behov for & utvikle metoder for a diagnostisere demens hos personer med
Downs syndrom og for & preve ut hvordan omsorg, hjelp og stette kan tilrettel egges best
mulig” (St.meld.nr.25, 2006:45).

En forklaring pa det tidlige haye anslaget kan vaae at ulike symptomer pa andre fysiologiske
sykdommer kan forveksles med dem man kan sei tidlig fase av Alzheimers sykdom. Mange
brukere har blitt feildiagnostisert pa bakgrunn av dette (Skauge, 2007).

@kt prevalens av demenslidel se reiser sparsmal ved om denne spesielle brukergruppen skal
inkluderesi den avrige eldreomsorgen, eller om det vil vaare bedre for dem at de far et
saaskilt tilrettelagt bo - og tjenestetilbud hvor tjenesteyterne har den nadvendige kompetanse i

forhold til deres forutsetninger og funksjonsniva.

Min personlige bakgrunn for valg av temaer erfaring fra egen kommune hvor jeg har arbeidet
med psykisk utviklingshemmede, inkludert personer med Downs syndrom, i ca 18 ar. Farst



som miljgarbeider i 14 &r, og de siste 4 arene som vernepleier. De siste arene har man i min
kommune merket at hjelpebehovet til eldre mennesker med psykisk utviklingshemning er
gkende. Handlingsplan for kommunen slér fast at: ” Enkelte personer med Downs syndrom
utvikler demenstilstander tidligerei livet, det kan medfgre behov for endret botilbud med
tettere personaloppfelging” (Handlingsplan for tjenester til utviklingshemmede Tromsg
kommune, 2006: 32).

Det har opprert og engasjert meg at brukere med Downs syndrom som rammes av Alzheimers
sykdom ma bo palukket avdeling pa sykehjem i en alder av 40 & fordi kommunen ikke kan
gi dem et tilbud som er bedre til passet deres saaegne behov. Pasientgruppen som normalt
befinner seg pa sykehjem er betydelig eldre, og har vanligvis et litt annet pleiebehov. Dette
forutsetter selvsagt at brukerne ikke har en langt framskreden demenslidel se som krever et
utvidet pleie - og omsorgsbehov palik linje med de avrige brukerne pa sykehjem. Brukere
som viser tidlig tegn pa sykdommen er oftei god fysisk form. Deres spesielle behov krever
kunnskap om denne saaegne formen for psykisk utviklingshemning, og om
tilleggsutfordringer som oppstér ved denne formen for demens. Det er flere arsaker til at disse
brukerne kommer pa sykehjem, og boforholdene deres ved debut av sykdommen kan vagre
avgjerende i denne sammenheng.

Saglig vanskelig er det for de brukerne som bor alene i egne leiligheter spredt rundt i bydelen.
Ofte starter det med at vedkommende har fatt en darligere hukommelse, og kanskje vandrer
ute om natten. Kommunen bruker i den forbindel se tvangshjemmelen i sosiatjenestelovens
kapittel 4A*, og kobler for eksempel degralarm til Ieiligheten. Dette har ofte vist seg &vaae en
darlig | zsning. Disse brukerne er som nevnt oftei god fysisk form, og gar kanskje inn og ut av
dera flere ganger pa kvelden/natta. Dette utlaser litt for mange utrykninger for nattjenesten til
at det er hensiktsmessig, og det blir tidkrevende. Plassering i sykehjem kan bli en lettvint
|@sning.

Egne erfaringer kan tyde pa at funksjonstapet blir sterkere nar de blir plassert i sykehjem, og
det i sterre grad enn sykdomsutviklingen skulletilsi. Jeg har selv erfart at nér naare relasjoner,
egen bolig, og ikke minst rutiner forsvinner, kan det se ut til avaae en medvirkende arsak til
funkgonstapet. Dette er et inntrykk som jeg selv har, dajeg yter tjeneste til mennesker i denne
gruppen som er midlertidig pa skjermet avdeling pa sykehjem i pavente av fast plass eller et

! Rettssikkerhet ved bruk av tvang og makt overfor enkelte personer med psykisk utviklingshemning.



annet tilbud. Flytting av eldre personer med utviklingshemming kan i seg selv fare til
nedgang i funksjon og gkte hel seproblemer, noe som er kalt " flyttetraume” (Solberg et al,
2006). Kognitive funksjoner som kommunikasjon, lagringsevne og sprak ser ut til areduseres
raskere enn de ellers ville gjort pa grunn av manglende stimuli, og ikke minst fordi de har
vanskelig for atilpasse seg et nytt milja: "Videre er det vanskelig for mennesker med psykisk
utviklingshemming a bruke innlaarte ferdigheter i nye situasioner” Eknes (2002:22). Det kan
daveaze en farefor at personer med Downs syndrom og Alzheimers sykdom kan bli
passivisert i en skjermet avdeling pa sykehjem, da de evrige pasientene i avdelingen, i tillegg
til sin mentale reduksjon, ofte har betydelig fysisk funksonssvikt. Mye av tidsbruken til
personalet i sykehjem brukestil &ivareta pasientens fysiske behov, mens de psykososiale
behovene ofte kommer i andre rekke (Hertzberg & Ekman, 1996;Assumpta & Scullion,
2000).

Min egen erfaring viser at ansatte pa sykehjem ofte har liten faglig erfaring med psykisk
utviklingshemmede. Derfor er det |ett & skjgnne at det kan oppsta mange ungdvendige
misforstael ser pa bakgrunn av mangel pafaglig kompetansei forhold til kunnskap om psykisk
utviklingshemming; for eksempel Downs syndrom, hos personalet pa sykehjem. Pa bakgrunn
av dette vil det sannsynligvis dukke opp nye tilleggsutfordringer man matamed i planlegging

og utforming av tilbud.

I min kommune bor mange personer med utviklingshemning, inkludert noen av dem med
Downs syndrom, i kommunale leiligheter. De mottar timebaserte tjenester; sakalt bistand etter
behov, fra kommunen. Det kan vaare vanskelig & fange opp tidlige tegn pa aldring ved
utvikling Alzheimers sykdom hos denne gruppen, fordi jeg ut fra erfaring vet at majoriteten
av tjenesteyterne ofte ikke har den ngdvendige faglige kompetanse. Det er vanligvis mangel
pafagfolk som vernepleiere, og det er ofte ufaglaate assistenter og andre som ikke har den
nadvendige kompetanse som yter tjeneste til brukerne. Dette kan bidratil at den kognitive
tilbakegang til disse brukerne ofte er langt framskreden far det skjer noe. Nadl@sningen er
ofte integrering pa skjermet avdeling pa sykehjemi alt for ung alder.

Arsakenetil det ufullstendige tilbudet er mange og sammensatte. P& grunn av gkonomiske
innsparinger i kommunen har det ogsa skjedd en betydelig effektivisering, noe som igjen
innebaarer nedskjaaringer i tallet pa ansatte. Dette farer til at man har mye darligere tid hos
brukerne. Tjenesteytere er ofte ansatt i deltidsstillinger og det blir flere brukere pr. tjenesteyter
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pavakt pa grunn av innsparinger, noe som farer til at det blir darlig tid til planlegging,
oppfalging, og ikke minst det & gi et godt nok faglig tilbud til psykisk utviklingshemmede, og
da sazlig de menneskene som min masteroppgave handler om. En irsk undersgkel se om
tjenestebehov til mennesker med Downs syndrom og Alzheimers sykdom konkluderer som
falger: " These data combined with existing knowledge about the growing age- specific
prevalence of AD? among persons with DSoffers providers critical information needed for
the redesign of services to meet the challenges of AD care” (Mc Carron, Gill, McCallion &
Begley, 2005: 535). En utfordring pa dette omradet blir a fokusere pabo - og
behandlingstilbud som ivaretar kvalitet og behov for disse brukerne.

Nér det gjelder andre utfordringer som maliggetil grunn for utforming av bolig for personer
med Downs syndrom som utvikler Alzheimers sykdom, er forutsigbarhet et stikkord. Det blir
viktig @ kunne fa en tilrettelagt bolig hvor redusert funksonsevnei forhold til bevegelse,
orientering, samt det fysiske og psykososiale milja gir minst mulig konsekvenser, men
medfarer mer stabilitet for disse menneskene. Ved demens av typen Alzheimers sykdom ser
man i en tidlig fase hos personer med lett til moderat utviklingshemming vanligvis nedsatt
hukommelse, svekket tidsorientering og redusert sprakproduksjon, mens svakere fungerende
mer er preget av manglende oppmerksomhet, apati og redusert sosial sasmhandling (Solberg et
al.2006). Det vil ogsa vaae viktig ata dette med i betraktning nar man planlegger bolig til

gruppen.

Uansett grunnleggende prinsipper og ikke minst fremgangsmater vil boligutforming og
tjenesteyting bli forskjellig fra person til person og frasted til sted. Den erfaringen jeg selv

har er at man trenger & gke den faglige kompetansen hos den enkelte tjenesteyter om aldring,
utviklingshemning og demens. Det vil blant annet vaare viktig & kunne oppdage tidlige tegn pa
demens for & kunne planlegge a gi disse menneskene et riktig bo — og tjenestetilbud, hvor
livskvalitet, trygghet og forutsigbarhet hos den enkelte bruker blir det sentrale: ” Kompetanse
hos personalet er som oftest ngkkelen til en god situasjon for tjenestemottaker” (Westergaard
& Kibsgaard Larsen, 2004:3). En annen viktig forutsetning for utforming av tiltak er
forskning om ulike sider ved bo — og tjenestetilbudet. Gjennomgang av litteratur tyder pa at
det er giennomfart begrenset forskning pa dette omréadet.

2 Alzheimers disease.
% Downs Syndrome.



Jeg gnsker adrive forskning i en foregangskommune som er " vertskommune® for mange
brukere som ikke gnsket & flytte til sin hjemkommune etter gjennomferingen av HV PU*
reformen i 1991. Denne kommunen har lang erfaring med mange eldre brukere, og ulike
botilbud til eldre utviklingshemmede ogsd med Downs syndrom, og man har utviklet hgy
standard pa& den omsorgen som ytes. Med det mener jeg blant annet at tjenesteyterne far god
oppfalging av spesidisttjeneste i forhold til veiledning, retesting og kunnskapsformidling
ogsa om den spesifikke problematikken som jeg viser til i min oppgave. Dette er innfert for &
kunne gi et best mulig botilbud til disse brukernei flere faser av sykdomsforlgpet. Det er
blant annet ansatt vernepleiere pa sykehjem for bedre faglig ivaretakel se av denne
brukergruppen. Vertskommunen har ogsa opparbeidet seg omfattende erfaring pa aternative

boformer.

Jeg vil sake &fa svar pa min problemstilling gjennom aintervjue erfarne vernepleiere som har
fulgt personer med Downs syndrom frafer de fikk demenssykdom, og et stykke ut i forl gpet.
Jeg har ogsa ensket at disse skal kunne si noe om sine opplevelser og erfaringer badei forhold
til hvilke utfordringer og problemer som oppstar underveis, samt hvilke tilrettelegginger som

har vist seg & vazre effektive.

Det vil vazre viktig & undersgke dette, fordi min egen og mange andre kommuner er i
planleggingsfasen nar det gjelder boligutforming for denne brukergruppen. St.meld.nr.25
(2005-2006:54) " Mestring, muligheter og mening” sier om dette: " Kommunene har et
udekket behov for egnede boliger til yngre tjenestemottakere med omfattende tjenestebehov,
herunder bade mennesker med utviklingshemming og psykisk lidelser”. Politiske vedtak og
utvikling av fagkunnskap er ogsa med pa a styrke behovet for forskning. Retten til &
bestemme over eget liv, brukermedvirkning og evrige rettigheter er nedfelt i lovverk og
politiske dokumenter. Behovet for personorientert pleie og omsorg er ogsa sterkt fokusert i
nyere forskning (Kitwood, 1998, Normann, 1999,Normann, 2001).

Forskningen kan vagre et bidrag til at kommunene far nadvendig informasjon om hensyn som
blir viktig &tandr planene skal iverksettes.

Kompetanseheving, kunnskapsutvikling og forskning er helt nadvendig for at man skal tade
riktige avgjarelser til beste for brukerne. Min forstael se for tema har som utgangspunkt at jeg
til daglig er i kontakt med brukere som er bergrt av et darlig planlagt tilbud fra kommunens

side. Noe av boliglasningen som diskuteres regelmessig er nettopp en integrering i samfunnet

* Helsevern for psykisk utviklingshemmede.



for gvrig, og ikke minst differensiering som sgker & oppnaindividuell tilpasning med
tilnearmet lik maloppnaelse for ale brukere.

Kanskje kan de tilbud vi har i dag vaare gode nok om en fikk gkt kunnskapenei forhold til
kombinasjon av denne formen for psykisk utviklingshemning og Alzheimers sykdom hos de
behandlere og pleiere som har med disse brukerne a gjare. Det kan vaare vanskelig & fange
opp symptomer pa sykdommen. Dette falger blant annet av at: " Mennesker med
utviklingshemning har problemer med a gi utrykk for sin helsetilstand, og endringer i
situasionen; aangi at de opplever smerte, stivhet, tretthet, far darligere syn og harsel, og andre
hel seplager og funkgonsreduksgoner” (Sjgrengen, Bugge, Ormhaug, Engedal, Solberg &
Thorsen, 2005:33).

Man ma med andre ord vaare i stand til a se hvilke kognitive endringer som indikerer en
begynnende demenslidel se hos disse brukerne for & kunne tilrettelegge for et riktig bo — og
tjenestetilbud pa et tidlig stadium i prosessen. Pa bakgrunn av dette har jeg valgt falgende

temafor oppgaven:

Erfarne vernepleieres erfaringer med tilrettelegging av bo - og tjenestetilbudet til mennesker

med Downs syndrom som rammes av Alzheimers sykdom.

1.2 Avgrensninger

Rammen for denne mastergradsoppgaven er begrenset til a dreie seg om bo og tjenestetilbudet
til personer med Downs syndrom som utvikler Alzheimers sykdom. Bakgrunnen for denne
avgjerelsen er farst og fremst at dette temavar veldig aktuelt i tiden, samtidig som jeg ansket
afavite mer om denne kommunens erfaringer med noe som engasjerte meg. Det var ogsa
ngdvendig atahensyn til at dette vil vagre en problemstilling som ville kreve mye arbeid i

forhold til tiden det ville ta og arbeide med analyse/tolkning av material et.

Pa grunn av oppgavens starrel se og omfang, har jeg valgt dikke gi en detaljert beskrivelse av
diagnoseverktay. Informantene ble spurt om deres erfaringer med dette, men det er har ikke
fatt noen sentral plassi empirien. Dette er et omfattende og omdiskutert tema som uten tvil er
viktig, men som vil kreve starre plass enn oppgavens rammer tillater. Det vil derfor ikke i
denne omgang vaare rom for & ga dypereinn i denne problematikken. Dadet i tillegg er

spesialisttjenesten som utferer disse testenei boligene, ville jeg ogsa métte inkludere disse



som informanter i undersgkelsen. Jeg ville métte foreta flere intervju, noe som ville blitt altfor
tidkrevende for en oppgave av dette format.

Jeg kom endelig fram til at jeg ikke skulle intervjue brukere i denne oppgaven. Dette ble klart
etter at jeg tok opp tema med veileder og medstudenter i plenum. Arsaken til at jeg valgte det
bort, er at mennesker med Downs syndrom i utgangspunktet har en kognitiv svikt, i tillegg til
at dei denne fasen har utviklet Alzheimers sykdom. Det kunne vaae en viss fare for at det
kunne bli en utfordring a skulle gjennomfere samtaler med disse personene, spesielt med
tanke pa at mange ofte har utviklet symptomer i sykdomsfasen som i mange situasjoner blant
annet gjer det vanskelig for dem & skulle kommunisere verbalt.

En annen avveining jeg kom til etter hvert var at det kunne bli for krevende mentalt for
brukerne a svare pavanskelige sparsma som de kanskje ikke ville haevnetil aforstai den
tilstand de befant seg i. Dette kunne igjen feretil at det ville bli for emosjonelt belastende a
deltai en slik undersakelse. | tillegg til dette, ville man sannsynligvis vaare avhengig av
personens dagsform, for & kunne gjennomfare et intervju. Dette ville igien kunne fare il at
det ville bli for krevende i forhold til tidsaspektet med tanke pa arbeidet med oppgaven. Dette
innebagrer ikke at en skal avsta fra & undersgke erfaringer og oppfatninger i brukergruppen,

bare at dette ville sprenge rammene for denne oppgaven.

Jeg valgte ogsa a utelukke pargrende, selv om jeg ut i fraegen erfaring vet at disse ofte kan
bidra med verdifull informasjon. Arsaken til at jeg valgte & utelate dem, er at mange eldre

med Downs syndrom har foreldre som selv er gamle, eller har gatt bort.

Majoriteten av disse brukerne har ogsatilbrakt store deler av sitt liv pa sentralinstitusjon. Det
ble derfor naturlig aintervjue tjenesteytere som hadde lang praksis med denne type brukerei
en vertskommune. Deres arbeldserfaring fra ulike boalternativ, og det faktum at noen av dem
ogsa satt i administrative stillinger, og derfor kunne bidra med ulike perspektiv pa bolig og
tjenestetilbudet til denne gruppen bade paindivid og systemniva, ble avgjerende for det val get
jeg til slutt tok.

Spraklig sett har det vaat en utfordring a variere betegnel sen for henholdsvis Downs syndrom
og Alzheimers sykdom. For &fa en mer ledig sprakfarsel, har jeg noen steder brukt begrepene

"psykisk utviklingshemning” og "demens’ som synonymer for disse betegnel sene, noe som



skulle framga av sammenhengene de er brukt i. Videre har jeg valgt & bruke begrepene

pasient og bruker vekselvis om personer i oppgaven.

1.3 Oppgavens oppbygging

Kapittel 1 gir en forklaring pa bakgrunn for valg av tema og problemstilling, samt

avgrensninger, og presentasjon av oppgavens oppbygging.

Deretter starter jeg kapittel 2 med & gi et kortfattet historisk tilbakeblikk i et
samfunnsperspektiv pade psykisk utviklingshemmedes situasjon fravikingtid og frem til
avviklingen av HVPU — reformen. Dernest beskrives standardheving og normalisering av bo
0g tjenestetilbudet etter reformen. Videre presenteres eksisterende kunnskap om Downs
syndrom, og utviklingen av Alzheimers sykdom hos denne gruppen. Sa diskuteres omsorg pa
individuelle premisser, hvor personsentrert tilnsaming i kommunikasjon er et temai forhold
til mennesker med demensi forhold til selvbestemmelse, og brukermedvirkning (Normann,
1999, 2001). Neste del av kapittel 2 handler om hvordan Alzheimers sykdom skaper
utfordringer for agreie segi bolig.

Kapittel 3 omhandler metode og gir en presentasion av utvalget i undersgkel sen samt en
redegjarelse av forberedel se og gjennomfaring av intervju. Deretter falger en beskrivelse av
analyse og tolkningsarbeidet. Her drafter jeg utfordringer tilknyttet forskning i eget felt
Til dlutt i dette kapittelet har jeg skrevet om etiske - og metodiske overveielser hvor jeg har

valgt en hermeneutisk tilneaming til arbeidet med empirien.

| kapittel 4 dreftes informantenes erfaringer med temai lys av annen forskning pa omradet.
Punkt 4.1 omhandler tidlige symptomer i ulike faser og ulike utfordringer knyttet til det.
Videre under 4.2 sier informantene noe om kunnskapen hos samarbeidspartnere.

Informantene forteller under punkt 4.3 hvilke utfordringer de erfarer med boligutforming.
Punkt 4.4 sier noe om utfordringer i forhold til medisinsk oppfalging av personer med Downs
syndrom. Under punkt 4.5 presenteres informantenes forslag til |asninger.

Til dlutt i kapittel 5 gjar jeg en reflekson over egne funn med avsluttende kommentarer.



KAP.2 TEORI

2.1 Historisk tilbakeblikk pa forstdelsen av psykisk utviklingshemmede.
For akunne forsta bakgrunnen for at bo og tjenestetilbudet er blitt slik det framstar i dag ber
man vite litt om de psykisk utviklingshemmedes historie. Da det ikke er skrevet noen
historikk som bare omhandler mennesker med Downs syndrom, blir det naturlig & bruke
betegnel sen psykisk utviklingshemmede om hele gruppen uavhengig av arsak til
utviklingshemningen. Den falgende historiske framstilling er i stor grad basert pa skriftet
"Psykisk utviklingshemmede og samfunnet” av Arne Johan Johansen (1998).

| vikingtid og middelalder vet vi at barn med misdannelser ble satt ut i skogen for &dg. Pa
denne tiden var det stor fattigdom i Norge, og dermed akseptert at fattigfolk kunne sette ut
barn de ikke kunne forsgrge. Man kunne dermed regne med at ogsa normalt utrustete barn
kunne utsettes for dette. | Gulating kristenrett ble det derfor vedtatt ca ar 1000 at utsetting av
barn ikke kunne forsvares ut fra kristen moral unntatt for barn med misdannelser. Denne
bestemmelsen var en pekepinn pa hvordan grensene for moral skulle bli for de psykisk
utviklingshemmedes beskyttelse helt opp til vart eget drhundre.

| middelalderen var det den katolske kirke enerédende i utforming av europeisk morallagre, og
et sentralt utgangspunkt for laeren var blant annet oppfatningen av at det ble utkjempet en
kamp mellom Gud og Djevelen. " Det afa et misdannet barn, var et resultat av djevelens verk

og kunne tyde pa at moren sto i ledtog med djevelen” (Johansen, 1998: 2).

Betegnelsen " Bytting” om annerledes barn ble innfart pa 1500-tallet ved Martin Luthers
reformagjon. Her mente man at et djevelbarn var lurt inn i morensliv etter at djevelen hadde

stjdlet hennes eget barn.

P2 1800-tallet endret bildet seg ved at enkelte personer stod frem og mente at de psykisk
utviklingshemmede hadde muligheter hvis de fikk hjelp til a vise dette. Man hadde pa denne
tiden mange sinnsykeasyler hvor disse menneskene ble holdt innesperret. Johansen viser til to
franske leger Philippe Pinel (1745-1826) og J.M. Itard (1774-1838) som beviste denne tesen
ved & hente ut mennesker fra disse asylene og at disse faktisk var i stand til &lagre.

Pa bakgrunn av dette ble det etter hvert opprettet institusjoner pa 1840-1860 tallet, som hadde
til hensikt & undervise psykisk og fysisk handikappede barn. Dette ble et sazlig tilbud til



velstdende familier da betalingssatsene var svaart haye. ” Institusjonen Gamle Bakkehus i
K gbenhavn ble opprettet i 1853 som det farste systematiske tilbudet til psykisk
utviklingshemmede pa nordisk jord” (Johansen, 1998:3).

Pa 1900-tallet var industrialiseringen alerede en realitet. Mennesker sluttet med landbruk og
flyttet inn til byene. Pa grunn av et bedre levekar og et bedre hel sestell vokste ogsa
befolkningen pa& denne tiden betraktelig, noe som igjen farte til et kraftig
befolkningsoverskudd. Pa denne tiden gjorde samfunnsfilosofien " sosialdarwinismen” sitt

inntog i den europeiske tenkningen.

Nér arbeidsledigheten ble et problem i befolkningen ble denne tenkningen satt i system ved &
bruke teorien utenfor det omradet som Darwin opprinnelig utviklet det pa. Tenkningen ble
brukt til &forsvare at for eksempel de psykisk utviklingshemmede ble satt til side paen lite
human méte. Oppfatningen i denne sammenheng var preget av at det var de dyktigste som
best kunne lede samfunnet videre i positiv retning, og at de svake kunne gdelegge det. Det var
blant annet denne manipulerte tenkningen av Darwins filosofi som ledet til rasehygieniske
teorier, og som under andre verdenskrig ble brukt til a forsvare utryddelsen av " uegnede
individer” som ble sett pa som en belastning pa samfunnet. Et eksempel pa dette er Hitlers
nazister som utryddet 5-6 millioner utviklingshemmede, siggynere og jeder.

Dagens politikk &pner for & abortere fostre med Downs syndrom: °

| 1898 etablerte Emma Hjort den farste norske private institugjon for psykisk
utviklingshemmede. Pagangen var sa stor den gangen at hun sa seg nadt til autvide. Emma
Hjort kjgpte elendommen Tokerud i Baaum og dette var et sted som var opprettet til

mal gruppen " ikke dannel sesdyktige aandssvage”. Stedet ble etter hvert sa kostbart a drifte at
man var helt avhengig av innsamlede midler. Den 3.april 1914 overgav Emma Hjort
eiendommen i gavetil staten, og fra 1915 var Emma Hjorts Hjem en statlig institugon.

®Dagens politikk &pner for & abortere fostre med Downs syndrom (DS):” | tillegg til ultralydundersokel se ved 18
uker tilbys fostervannspreve til alle norske kvinner over 38 &r. Som felge av dagens tilbud om fosterdiagnostikk

i Norge, aborteres det ca 15-20 fostre med DS per ar. Det fades ca. 55-65 barn med dette syndromet. Tallene har
vaat uforandret i mange ar. | arbeidet for ny lov var det viktig for politikerne at Norge ikke skal vaae et

" sorteringssamfunn”. Sa lenge metodene for prenatal diagnostikk av for eks DS har lav senditivitet, kan
politikere leve med en abortlov som tillater abort av fostre med DS fordi problemet tallmessig er lite. En av 1000
aborter er en abort pa grunn av DS. (Tidsskrift for Den norske legeforening nr.6/18 mars 2004). Behandling for
denne spesifikke problematikken faller klart utenfor rammen av denne oppgaven.
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Det blir na videre bestemt av Stortinget at man skal opprette en sterre institusjon i hver
landsdel. " De fa statlige institusjonene som ble bygget far andre verdenskrig var preget av
stordrift: Sengene stod tett og antall pleiere var holdt pa et minimumsniva’

(Johansen, 1998:5).

| 1949 vedtok Stortinget " Lov om hjem som mottar andssvake il pleie, vern og opplaging”.
Staten hadde dermed pétatt seg et formelt ansvar, og man sa etter hvert en gkning av hjem for
andssvake. Tiden fremover blir nd kalt sentralinstitusjonsfasen. "1 1950 hadde Norge til
sammen 760 institugonsplasser for psykisk utviklingshemmede”. | 1952 ble det utarbeidet en
landsdel splan for & faen helhetlig styring av prosessen. Det var overlegene Chr. Lone
Knutsen og Ole B. Munch som fikk dette oppdraget av departementet. Bedring av
kunnskapsnivaet blir ogsa en viktig del av disse endringene. Overlege Ole B. Munch som pa
denne tiden arbeidet pa Emma Hjorts Hjem etablerte den farste opplagingen for vernepleiere

som kvalifisert arbeidskraft til denne omsorgen.

Pa 1950- tallet ble det fart i utbyggingen av flere institusioner i Norge. Kgene var lange og
kritikken var at man bygget starre avdelinger enn det som ble ansett som faglig forsvarlig.
Institusjonene ble oppbevaringsplasser for de mange psykisk utviklingshemmede.
Bemanningen var ogsa svaat lav i forhold til antall utviklingshemmede. Stordriftsfordelene og

deres krav til tempo farte til at kvaliteten ofte ble darlig.

Pa denne tiden begynte man ogsa a stille krav til kvalitet pA omsorgen. Foreldrene organiserte
seg og ansket et faglig forsvarlig tilbud til sine barn. Foreldreorganisasjon " Norsk forbund for
psykisk utviklingshemmede” (NFPU) ble opprettet i 1967. Samtidig med dette oppstod en
debatt farst i Danmark, salitt ut i 1960 drenei Sverige om hvilken betydning
normaliseringsbegrepet skulle hafor de andssvake i samfunnet. Det ble viktig at de
utviklingshemmede skulle faleve som fullverdige borgere med et liv sa nagr opp til det

vanlige samfunnet som mulig (Solum, 1991).

Da den nye sykehusloven kom i 1969 ble driftsansvaret flyttet fra stat til fylkeskommune.
Helsevern for psykisk utviklingshemmede (HVPU) ble nd opprettet. Malet ble a bygge
mindre enheter hvor kravet til bedre boforhold, privatliv og livskvalitet ble avgjerende for &
heve kvaliteten patjenesten. Et utvalg ledet av Ole P. Lossius resulterte i
"Lossiusinnstillingen” NOU 1973:25 " Omsorg for psykisk utviklingshemmede’, som ble
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etterfulgt av St.meld. nr.88 (1974-75) med samme navn. Utredningen og stortingsmeldingen
konkluderte med at institug onene skulle bygges ned og ansvaret for de psykisk

utviklingshemmede skulle overfarestil kommunene (Johansen, 1998).

Det ble bestemt av Stortinget pa slutten av 1980- tallet at man skulle avvikle HVPU etter sterk
kritikk av de eksisterende forhold painstitusionene. 1. januar 1991 ble reformen gjennomfert,
og HVPU ble nedlagt.

"Dermed ble det satt strek for hundre ars virke med sikte pa & etablere offentlige boforhold for
psykisk utviklingshemmede i Norge” (Johansen, 1998:8).

De psykisk utviklingshemmede skulle na ga fraaveae brukere til abli borgere av samfunnet
med de samme rettigheter som den avrige befolkning. Institusionene ble erstattet av dpen
kommunal omsorg. St.meld.nr.25 (2005-2006) " Mestring, muligheter og mening” papeker i
den forbindelse: ” Det har skjedd en nedbygging av segregert sseomsorg og institusjoner til
fordel for integrerte hjemmebaserte tjenestetilbud og nye boformer i neamiljget”
(St.meld.nr.25, 2005-2006:9). Normalisering og integrering var nye begreper som skulle bidra
til ainkludere funksjonshemmede i velferdsstaten. " Normalisering betraktes na som bade et
malbegrep og et prosesshbegrep og tar sikte pa & hgyne bade menneskets livskvalitet og dets
levekar” (Solum, 1991:85).

2.2 Standardheving og normalisering av bo og tjenestetilbudet - er dette en

realitet?

Det er na gatt 17 & siden HVPU —reformen ble en realitet. Man skulle da leggetil rette for at
psykisk utviklingshemmede sa langt som mulig skulle bo og leve selvstendig og ha en aktiv
og meningsfylt tilvaaelse i fellesskap med andre. Som nevnt tidligere flyttet mange
mennesker ut av ingtitugon og inn i egne leiligheter etter avviklingen av HVPU. Brukerne
skulle integreres med den gvrige befolkningen. Det kunne se ut som man ikke hadde tatt
heayde for at disse brukerne en dag skulle bli eldre og fa et endret hjel pebehov. En av
grunnene kan havaat at:” Reformen var sterkt ideologisk forankret. Alle skulle ha egen bolig.
Selv det alage bofellesskap var kontroversielt” (Brevik og Hayland, 2007:396). Dette til tross
for at man allerede da visste at mennesker med Downs syndrom hadde en betydelig gkning i
levedder, og at de var mer utsatt for blant annet & bli rammet av demenslidel ser.
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Forskningsstiftelsen Sintef har utarbeidet en samarbeidsrapport hvor de ser pa
utviklingshemmedes bo — og tjenestesituasjon 10 &r etter HVPU — reformen. Her konkluderer
man med at bolig standarden er klart bedre, men at det kan se ut som at det ikke ble tatt
tilstrekkelig hensyn til individuelle forskjeller som ulikheter i funksjonsniva og hjel pebehov.
Man strebet etter afatil en sosial integrasion som i mange tilfeller ikke ble det den skulle
vaat (Brevik og Hgyland, 2007). Man har erfart at mange blir utsatt for bade mobbing,
ekskludering og overgrep. Det ble ogsa vanskelig for tjenesteytere a haden fulle og hele
oversikt over brukerne utover de timene man var der. Brukerne fikk som tidligere nevnt
tjeneste etter tildelte timer pa vedtak. Mange av disse som bodde i egne leiligheter rundt i
bydelene, var ofte velfungerende brukere hvor malet var hjelp til selvhjelp.

Flere av disse brukerne hadde Downs syndrom, og mange av dem er na blitt eldre. Derfor blir
det plutselig et problem ndr kommunene ikke har et godt tilpasset bolig - og tjenestetilbud til
denne gruppa. Mange brukere har ikke noe dagtilbud og tilbringer mesteparten av sintid
alenei boligen. Ensomhet og angst er problemer som ofte blir nevnt i den forbindel se.
Thorsen pdpeker i den forbindelse at mennesker med utviklingshemning stér i fare for abli
ensomme og isolerte nér de ikke lenger har noen form for dagtilbud, nér foreldre faller fra, og
sasken blir gamle (Thorsen, 2005). Det kan ogsa fere til at det blir vanskelig & fange opp
kognitive endringer hos brukeren i startfasen av demensutviklingen, nar man ikke lenger har
noen som kjenner brukeren godt. Det kan bli sarbart for bade tjenesteytere og brukere. Mange
vil haet akutt behov for et annet boligtilbud nér hjelpebehovet endres. Dette er bade tid - og
ikke minst ressurskrevende & falge opp.

Hvordan bor de utviklingshemmede i dag? Tabell 1 viser boligtype for et utvalg som
inkluderer 16,5 % av alle utviklingshemmede i Norge undersgkt av forskningsstiftel sen Sintef
(Brevik & Hgyland, 2007). Tilsvarende data har ikke foreligget tidligere.

Under 20 & 20—66 &r 67 ar + Alle

Hosforeldre 94,8 151 2,8 39,7

| institugon 2,3 1,2 12,9 19
Kommunal bolig | 2,6 63,6 57,4 44,3
Sjalstendig bolig | 0,3 20,1 26,9 141
Sum alle 100,0 100,0 100,0 100,0
Utvalgssterrelse 1034 2150 108 3292
Alle, hele landet 6250 13000 660 19917
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Tabell 1,” Utviklingshemmede fordelt pa fire hoved- disposisjons—forhold til boligen etter
alder. Andeler i prosent”. (Reprodusert etter Brevik & Hgyland, 2007:75).

Man kan ikke automatisk slutte seg til at dette er overfarbart til personer med Downs
syndrom, men det gir en pekepinn pa hvordan boligsituasjonen generelt er blant

utviklingshemmede.

Jeg har selv erfaringer med at mange i fagmiljget ser ut til & mene at bofellesskap/bokollektiv
er en bedre lgsning nar det gjelder bolig til "min” brukergruppe. Det blir i den forbindelse
sagt at det kan se ut som at denne boformen skaper mer oversiktlighet og trygghet. Brukerne
har egen leilighet/ rom hvor de kan trekke seg tilbake og skjermes nar det blir nadvendig.
Samtidig blir det viktig at man har tilgang til en personalbase hvis man trenger hjelp, og

fellesareal n&r man har behov for samvaa med andre brukere.

Dette antyder en mulig holdningsendring i synet pa utforming av boliger etter reformens start.
Den svenske forskeren Kent Ericsson sier falgende om gruppeboliger i Sverige: ” Det er
forblgffende at denne typen boliger byggesi en tid da personer flytter fra pleiehjem —
personer med de mest komplekse funks onshemminger og de mest unike behov for omsorg”
(Ericsson (1993) i Sandvin, 1993:145). Dette representerer den skepsisen som radet i synet pa
disse gruppeboligene som ble bygget etter reformen. Dette var leiligheter i et offentlig
servicebygg som man mente hadde den ulempen at de sa prikk like ut utvendig, og ikke tok
individuelle hensyn til beliggenhet og utforming. Thorsen nevner i den forbindelse: ” Det
gjadt agjare " det riktige”, dette var full integrering bade nar det gjaldt boliger og tiltak”
(Thorsen, 2005: 39). Hun sier videre: " Sméa samlokaliserte boliganlegg var kontroversielt, av

mange oppfattet som feil lasninger” (Ibid.).

| dag kan det se ut som man mer gar tilbake til & bygge bofellesskap og omsorgsboliger. Dette
har igjen fart til at det pagar en diskusjon i fagmiljget om disse boligene representerer en form
for "mini- institusjoner”. Skepsisen har vaat preget av redselen for & skape lukkede miljger
som var identisk med det sentralinstitusjonene stod for. " Er det slik at sammenkopling av
boform og tjenester og bruk av personalbase farer til begrenset valgfrihet, eller gker dike
|asninger muligheter for individuell tilpasning?’ (Brevik og Hayland, 2007:279).
Forskningsstiftelsen Sintef pdpeker viderei sin rapport at det farst og fremst er erfaringen til
personalet og brukerne som skaper et milj@ og ikke de fysiske lgsninger. De sier videre noe

om viktigheten av at brukerne har et arbeids- eller dagtilbud, og at de deltar samtidig pa
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fritidsaktiviteter utenfor hjemmet, noe som gjer at boligen ikke skaper den referansen til hele
deres liv som det gjorde painstitusjonene (Brevik og Hgyland, 2007). Dette indikerer at
kvaliteten pa bomiljeet i stor grad vil bestemmes av kompetanse som til enhver tid er

tilgjengelig i personal gruppen.

2.3 Oppsummering av eksisterende kunnskap om Downs Syndrom og

utvikling av Alzheimers sykdom

2.3.1 Downs syndrom

Det var den britiske legen John Langdon Down (1826-96), som i 1866 beskrev syndromet
som bagrer hans navn. Det finnes 3 typer hvor Trisomi 21 er den mest vanlige. Ca. 95 % har
denne typen, som alltid skyldes at personen har ekstra kromosommateriell av kromosom
Trisomi 21. Vanligvis har personen fatt et helt kromosom nr. 21 ekstra og har 47 kromosomer
istedenfor 46 i alle kroppens celler. Ved sammensmeltning med en vanlig kjannscelle pa 23
kromosomer vil den befruktede cellen fa 47 kromosomer, derav i dette tilfellet 3 kromosomer
21. Dette har gitt opphav til betegnelsen Trisomi 21. De resterende (ca. 1-4 %) har enten
translokasion eller mosaikk. Ved Translokasion har en bit av kromosom 21 festet seg til et
annet kromosom. Ved mosaikk har bare noen av kroppens celler et ekstra kromosom 21
(Lofterud, 1997).

2.3.2 Individuell variasjon, intelligensutvikling og leering

Det er stor enighet om at personer med Downs syndrom viser stor individuell variagon (Carr
1994, Lofterud 1997). Man papeker videre at:” Selv om syndromsbetegnel sen beskriver deres
fellestrekk er det fakjente funksjonshemninger som fraindivid til individ viser sa store

forskjeller og variasion i ferdigheter, evneniva, personlighet og atferd” (Lofterud, 1997:1).

Barn med Downs syndrom utvikler seg som funksjonsfriske. Det viser seg imidlertid at de
bruker mer tid pa a perfeksjonere ferdigheter. Forskning viser at de har en fallende
intelligenskvotient (1Q) fra6 mnd alder, og dette vedvarer gjennom hele livet. Flertallet laarer
alese og skrive mens abstrakt tenkning som regning og tidsbegrep har vaat vanskeligere a
laare for de med diagnosen Downs syndrom (L ofterud, 1997).
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2.3.3 Sosial og emosjonell utvikling

Evnen til sosial og emosjonell utvikling har vist seg & vaare disse barnas sterkeste side, noe
som falger dem inn i voksen alder. Deres sinnsstemninger varierer fraperson til person, det
samme gjelder forekomst av uakseptabel atferd. Det blir viktig ata hensyn til det mentale
utviklingsniva de befinner seg pa, for afatil et godt samspill og ikke minst stimulere
sprakutviklingen (Lofterud, 1997). Dette er hensyn man ber tai betraktning nar disse personer
og andre utvikler Alzheimers sykdom, og at man fortsetter med divareta og stimulere deres
kognitive ferdigheter selv i en sykdomsfase. A f& opprettholde sosiale nettverk med personer
man kjenner godt er av stor betydning, og samtidig er det vesentlig a hafor gye at mange til
dels ulike artede faktorer matasi betraktning: ” Det er viktig & skape bevissthet blant
personalet for at atferdsproblemer primaat skyldes et komplekst samspill mellom demens-
sykdommen, kommunikasjonsvansker, samhandling og et ofte lite tilrettelagt miljg”’ (Solberg
et al. 2006:66).

2.3.4 Sprakutvikling
Sprakutvikling (talesprak) ansees for a vaare den svakeste funksjonen til mennesker med

Downs syndrom, noe som blant annet har sasmmenheng med at artikulasjon blir vanskelig pa
grunn av anatomiske og motoriske forhold. Dette farer oftetil at talen er utydelig selv i
voksen ader. De har ogsd en redusert evnetil bearbeiding av harselsinntrykk, samt & kunne
omsette dette til talesprak. De har bedre evner til a bearbeide og huske synsinntrykk
(Lofterud, 1997).

2.3.5 Medisinske tileggsutfordringer i voksen alder

Utfordringene med & fange opp tidlige tegn pa demens hos mennesker med Downs syndrom,
handler farst og fremst om & gke kunnskapen hos helsepersonell, og selvsagt hos pargrende
om medisinske aspekter ved aldring hos denne gruppen.” Mange atferdsproblemer blir
oversett eller feilbehandlet, eller ikke behandlet i det hele tatt fordi man antar at det bare er en
del av syndromet” (Skauge, 2007: 6). Arsakenetil atferdsendringer hos denne gruppen kan
vage av fysiologisk karakter som for eksempel smerter. Mennesker med Downs syndrom gir
ikke altid utrykk for at de opplever smerte (Skauge, 2007).

Det er ikke mange arene siden man faktisk ble klar over at psykiske problemer var en del av

sykdomsbildet til disse personene. Depressive lidelser forble ofte ubehandlet fordi man ikke
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visste hva dette var, og ofte tolket dette som atferdssymptomer, eller ikke ville vedga at dette
var et problem. ”| dag vet vi at eldre personer med Downs syndrom faktisk er mer utsatt for
psykiske lidelser enn resten av befolkningen” (Skauge, 2007: 32). Depresjon hos personene
med Downs syndrom kan i noen tilfeller forveksles med demens fordi symptomene kan ha
likheter.

Stoffskiftesykdommer, og da saalig lavt stoffskifte, er vanlig hos disse menneskene.
Ubehandlet kan sykdom i skjoldbruskkjertelen fare til at evner reduseres betydelig hos denne
gruppen. Videre kan hjertesykdommer, epilepsi og problemer med sansene, nedsatt syn og
hersel vaare vanskelig & oppdage hos personer med Downs syndrom. Det er mange som féar
ortopediske lidelser pa grunn av slappe leddband. Hudsykdommer og tannsykdommer er ogsa

vanlig hos denne gruppen.

Alle disse fysiologiske arsakene er blitt feiltolket, og kan dermed habidratt til at en del
mennesker har blitt feildiagnostisert. Korrekt diagnostikk er derfor av vital betydning som

grunnlag for utforming av tilbud til denne pasientgruppen.

2.3.6 Alzheimers sykdom hos personer med Downs syndrom

For akunne bidratil at denne gruppen far et individuelt tilpasset bo - og tjenestetilbud,
trenger man avite noe om hvordan aldringsprosessen deres forl gper.

G, A Jervis (1948) viste til den farste koblingen mellom de to diagnosene. Nevropatol ogiske
endringer som skyldes Alzheimers sykdom vises vanligvis farst etter 35 ars alder, klinisk ofte
ikke far etter 50 ar hos personer med Downs syndrom. Normalt stiller man Alzheimers -
diagnosen med mild, moderat eller alvorlig grad. Dette anbefales ikke for utviklingshemmede

pagrunn av diffuse grenser ved graden av utviklingshemningen (Kibsgaard Larsen, 2005).

Ved landskonferansen om aldringsprosessen hos mennesker med Downs syndrom som fant
sted i Tromsg 16.-18. mars 2006 ble det détt fast at man burde sette fokus pa
aldringsprosessen allerede ved 40 ars alder, og det ble fores att fal gende aldersinndeling:

Unge gamle 40 — 54 &
Midt gamle 54 — 64 ar
Gamle gamle 64 -
(Kibsgaard Larsen, 2006).
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Forlgp av demenssykdom hos personer med Downs syndrom

Gjennomesnittsalder ved debut av demenssykdom hos denne gruppen er 51,3 ar. Varighet er
fra3,5til 10,5 &r, som altsa viser seg & vagre kortere enn befolkningen for avrig, der
varigheten er 10 — 15 &r. Videre er det rapportert tidlige tegn pa demens tilsvarende
symptomer som hos de med frontotemporallappdemens (under 65 ar). Symptomene som
kommer til synei den forbindelse er apati og tilbaketrekning (ibid.).

" Alzheimers utlgses av ulike gener, hvorav ett finnes pa kromosom 21. Dette genet er viktig
for dannelsen av protein — avleringer ved Alzheimers’ (Skauge, 2007:35). Proteinet kalles
beta— amyloid og det finnesi kromosom 21. Personer med Downs syndrom er fadt med et
ekstra kromosom 21 (trisomi). Dette gjear denne gruppen mer utsatt for & utvikle denne typen

demens (Kibsgaard Larsen, 2006).

Typiske kliniske bilder ved sykdommens start er tap av interesse for omgivel sene,
fal el sesmessige svingninger, apati, mindre evnetil aklare seg selv, svekkelse av ADL

ferdigheter og darligere arbeidsprestasjoner (Kibsgaard Larsen, 2006).

En engelsk undersgkel se rapporterer de samme kliniske symptomene ved Alzheimers sykdom
hos personer med Downs syndrom som i hormal befolkningen: ” Dementia-related symptoms
tend to be equally severe in people with Down's syndrome as in the general population. These
may include impairment of activities of daily living, abnormal emotional and social

behaviors, wandering or pacing, aggressive behavior, apathy or loss of drive, and eating and
sleep disturbances” (Hatzidimitriadou & Milne, 2005:345).

En annen engel sk undersgkel se viser at: “ The recognition of personality and behavior
changes as the possible early signs of AD in this population may prove to be the key to early
intervention and improved prognosis’ (Ball, Holland, Hon, Huppert, Treppner, Watson,
2006:671).

| et faghefte fra habiliteringstjenesten Helse gst viser man til 3 sett symptomer som i
hovedsak gradvis utvikles ved en Alzheimers debut i normal - befolkningen:®

® Kriterier for demensifalge ICD — 10:" |: Svekket hukommelse, isar for nyere data. 2. Svikt av andre kognitive
funksjoner (demmekraft, planlegging, tenkning, abstraksion). Mild: Virker inn paevnen til dklare seg i
dagliglivet. Moderat: Kan ikke klare seg uten hjelp fraandre. Alvorlig: Kontinuerlig tilsyn og pleie er
ngdvendig. I1: Klar bevissthet. I11: Svikt av emosjonell kontroll, motivasion, eller sosia atferd: Minst et av
falgende: 1. Emosjonell Iabilitet. 2: Irritabilitet 3: Apati. 4. Unyansert sosial atferd. Tilstanden ma ha varighet av
minst seks maneder” (Kibsgaard Larsen, 2006: 31).
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e Svikt i kognitive funksjoner:

Hukommelse, lagingsevne, orienteringsevne, tenkeevne og planleggingsevne, vurderingsevne

og demmekraft, oppmerksomhet, sprakvansker (ordleting og taleflyt), dyspraksi,

visiospatielle evner, forstael sesevne (agnosi/persepsjon).

e Psykiske og adferdsmessige symptomer:

Depregion og tilbaketrekning, angst, vrangforestillinger (spes. paranoide), hallusinasjoner
(spes. syn), rastlashet, motorisk uro, vandring, intressel gshet, intiativlashet og apati,
irritabilitet, aggressivitet,

repeterende handlinger (roping, hamstring), forandret degnrytme

e Motoriske symptomer:
Parkinsonisme (skjelvinger, langsomme bevegel ser, stivhet, pareser og ustghet sees sent i

forlgpet ved Alzheimers).

Man papeker i den anledning at: "Ved Alzheimer debuterer symptomene ofte i denne
rekkefglgen. Avvik fradette ber faen til & vurdere andre former for demens’ (Solberg,
Davidsen, Lybak, Vikin, Berger, Werner, 2006:18).

De atferdsendringene som er beskrevet i ulike studier av psykisk utviklingshemmede som
utvikler demens av Alzheimers type viser til sasmmenligning hvilke symptomer som er
fremtredende for denne gruppen (Solberg et a,2006):

Kognitive:

e Hukommelsesvansker, bade glemmer mer og far starre vansker med gjennkjenning.

e Redusert tids- og romorientering, passetid, falge avtaler, finne fram.

e Redusert evnetil aresonnere, forklareting.

e Afasi, vanskelig a utrykke seg, forsta beskjeder.

e Apraksi: Vansker med a utfere handlinger, av og pakledning, husarbeid, matlaging,
personlig hygiene.

e Agnosi: Vansker med a gjenkjenne og bruke redskaper
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Emosjonelle endringer:

o Irritabilitet, rastlgshet. Depreson.

e Ikt aggreson.

e Mindrelyst.

e Tilbaketrekning.

e Redusert kapasitet til & glede seg til ting.
e Angst.

Somatiske/Psykiatriske.

Tiltagende hel seproblemer.
e Inkontinens.

e Epileps.

e Tremor.

e Vrangforestillinger.

e Hallusinasoner.

e Spvnforstyrrelser.

e Vandring.

e Aggreson.

Til tross for de refererte likheter nér det gjelder symptomenes avorlighetsgrad mellom denne
gruppen og normalbefolkningen sa er det ogsa rapportert forskjeller: " Det er altsaen klinisk
forskjell mellom personer med utviklingshemning og den generelle befolkningen i entidlig
fase av demens’ (Kibsgaard Larsen, 2006: 43). Tap av hukommelse er ikke sa uttalt,
vurderingsevne i mindre grad berart, kognitive funkgoner i mindre grad berart,
atferdforstyrrelser ikke like vanlig hos personer med utviklingshemning (ibid.).

Allikevel: "1 dagliglivet vil symptomene faindividuelle utrykk og vaare pavirket av
samhandling og situasjon” (Solberg et. al, 2006: 20).

Utfordringen blir ut fradette at bistandsytere og deres samarbeidspartnere som arbeider med

denne gruppen far kunnskap til & kunne oppdage tidlige tegn pa demenssykdom. Det blir
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avgjarende afautviklet et testbatteri som er mer egnet til mennesker med kognitiv svikt, noe
som vil vagre viktig for & stille en riktig diagnose. En engelsk forskningsartikkel papeker
viktigheten av at man retester mennesker med Downs syndrom allerede far 30 ars alder for &
se pa den kognitive utviklingen med tanke pa Alzheimers sykdom. McBrien et al. papeker
blant annet at:” Conditions such as thyroid disorder and depression can be ruled out or treated
if people are screened regularly” (McBrien, Whitwham, Olverman & Masters, 2005:24). Man
ber alikevel stille spgrsma ved om det vaare riktig a teste alle med Downs syndrom, blant

annet om dette vil vaare stigmatiserende for gruppen som helhet.

2.3.7 Aldersrelaterte/ fysiologiske symptomer eller tegn pa Alzheimers

sykdom?

Vi trenger & haen viss medisinsk kunnskap om hvilke signaler om helseplager man bar se
etter for & kunne skille mellom naturlig aldring hos mennesker med Downs syndrom, og en
eventuell utvikling av Alzheimers sykdom. Nina Skauge har i samarbeid med fagfolk
utarbeidet en bok om Downs syndrom, voksenliv og aldring. Hun papeker at man atfor ofte
har hatt psykiske forklaringer pa symptomer hos denne gruppen nér de far ulike helseplager
ved adring (Skauge, 2007).

Nyere forskning viser ogsa at mange urettmessig har fétt en Alzheimers - diagnose pa
grunnlag av det som egentlig er aldersrelaterte, fysiologiske symptomer. En ny norsk studie
viser a forekomsten av demens hos personer med Downs syndrom var mye lavere enn hva
tidligere internasjonale studier har vist. Funnene i denne undersgkel sen av 78 personer hvor
samtlige deltakere var over 30 &, viste at 1,3 % hadde fétt diagnosen Alzheimers sykdom, 3,9
% hadde fatt diagnosen vaskulaa demens av lege. Hele 57,9 % hadde ingen mulige symptom
pa demens mens 13,2 % hadde et symptom. Resten av utvalget hadde frato til ni symptomer
(Holden, Gitlesen & Vikin, 2007). Dette er funn som kan vaae med pa & gi et mer optimistisk
syn padisse personene. Tidligere studier har slatt fast at stort sett alle utvikler demens. Dette
kan vise seg & vaae misvisende og studiet papeker: " At eldre med Downs syndrom har s& god
adaptiv fungering samanlikna med yngre bryt med trenden i internagonae studiar”

(Holden et. a, 2007: 4). Pa bakgrunn av denne undersakelsen, og det Skauge sier om
psykiske forklaringer pa symptomer, kan det se ut som det vil vaae viktig & avdekke andre
fysiologiske arsaker pa symptomer far man starter med en eventuell kartlegging av brukeren
med tanke pa Alzheimers sykdom.
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2.3.8 Sykdom - en tilstand i en annen dimensjon?

Nér en blir syk befinner man seg plutselig i en tilstand som for mange kan vaare bade
skremmende og sarbar. Det afa en Alzheimers diagnose forandrer hele enstilvaaelse. Frad
vage deltakendei sitt liv, er man plutselig blitt avhengig av andres hjelp og stette. Det
oppleves for mange som svaat frustrerende. Man opplever verden pa en annerledes méte enn
man gjorde tidligere. Personer med Downs syndrom har etter HV PU- reformen veldig ofte
blitt pdminnet om at de er mennesker som er blitt selvstendige voksne med

medbestemmel sesrett, og har retten til ata avgjerelser som omhandler eget liv. Jeg har
erfaring frapraksis hvor jeg opplever at brukerne som utvikler Alzheimers sykdom ofte
opplever denne tilstanden de befinner seg i som svaat kaotisk. Svenaeus skriver: ” A forstd et
sykt menneske handler ikke bare om biologi og kjemi, men ogsa naame seg et kompleks av
falelser og tanker som bunner i en unik identitet og personlighet” (Svenaeus, 2005:86). Det
blir var oppgave som tjenesteytere a skape mening i en ellers svaat sd kaotisk tilvegelse.” Det
handler & etablere en forstaelse for en konkret vaaen — i — verden som har antatt hjemlgse
former” (Ibid.). Svenaeus papeker videre at dette er en form for tolkning som krever at vi
utviser bade dyktighet og ikke minst varsomhet i samhandling og kommunikasjon med
brukeren for at det skal lykkes. Det kreves at man som tjenesteytere evner alyttetil brukeren
og bruke egne evner til atolke det som blir sagt av brukeren, paen slik méte at vi viser
vedkommende at vi forstar. Jeg husker en episode med en person med Downs syndrom og
Alzheimers sykdom fra egen praksis, som skapte stor forvirring hos en bruker. Eni

personal gruppen hadde vaat en tur innom denne brukeren pa slutten av sommeren, og hadde
sagt til brukeren uten atenke over det at na var nd sommeren pa hell, og at det ble vel ikke
lenge far vinteren kom. Vedkommende bruker var veldig forvirret i mange dager etter denne
hendelsen og gjentok til det kjedsommelige: " Det er nd sommer enng, farst kommer hgsten,
det er lenge til vinteren det har (...) sagt”. Innimellom viste brukeren virkelig fortvilelse over
at bilde som i utgangspunktet var klart og forutsigbart for personen, plutselig endret seg og
ble uklart. Svenaeus papeker i den forbindelse at: ” En viktig del av dialogen er &forsgke &
forsta den sykes situasjon pa den méten at man naamer seg hans forstael seshorisont paen
innlevende méte” (Svenaeus, 2005:97).

2.4 Omsorg pd individuelle premisser

Omsorgsteori vil vaae et sentralt temai forbindelse med min forskning patilrettelegging av
bo og tjenestetilbud. Gode botilbud til mennesker med Downs syndrom og Alzheimers
sykdom handler ikke bare om &finne gode tekniske og praktiske |gsninger, men ogsa om a
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ivareta personlige behov for et meningsfylt liv. Hvordan slike behov mgtes er et sentralt
aspekt ved den tjenesten vi gir brukerne. Man bruker ofte begrepet omsorg i den forbindelse,
og understreker de moralske og faglige sider ved begrepet.” Hvis hjelperen og den som skal
hjelpes ikke lenger kan matesi en moralsk og faglig kvalifisert ivaretakel se, hvaer daigjen
av det vi mener med omsorg?’ (Ruyter & Vetlesen, 2001:63).

Og ikke minst blir det viktig atenke over hva omsorg er, og nar man ska bruke
omsorgsbegrepet. Omsorg kan bli en betegnel se pa noe som kanskje er det motsatte av hva
det egentlig var ment det skulle vaare. Omsorgsbegrepet kan misbrukes, og feretil at
mennesker blir utsatt for overgrep.” Siden omsorg handler om & holde noe av en annens
skjebnei sine hender, angir omsorg et handlingsomrade hvor mye kan ga galt, noen ganger
fryktelig galt” (Ruyter & Vetlesen, 2001:18). Det blir i stedet viktig ata hensyn til det
individrettede ved omsorgen; at den tar hensyn til den enkeltes ssaregne vaaen - i

- verden ved alegge vekt pa personlig livshistorie, preferanser og verdier, og ved at den
bygger pa respekt for den enkeltes grenser.

Forskningsstiftelsen Sintef konkluderer etter & ha veat pabefaring i 6 forskjellige botilbud
med at: tjenestene for psykisk utviklingshemmedei veldig stor grad er mer individrettet, i
motsetning til undersgkelser som er gjort i eldreomsorgen der man oftere snakker om
"beboerne” som et enhetsbegrep og hvor man bruker " deres’ gnsker og behov i langt starre
grad (Brevik og Hayland, 2007). Dette er en interessant oppdagel se. Man kan sparre seg
hvorfor det er dik. Det kan ha sammenheng med at faggruppen som arbeider med
utviklingshemmede har vaat mer opptatt av & sette fokus pa det individuelle mennesket i
normaliseringens and etter reformen, mens man i eldreomsorgen for avrig har et starre

pasientfokus hvor disse menneskene representerer mer en gruppe i denne sammenheng.

Balteskard beskriver i en artikkel om eldre p& sykehjem at: ” A vaae gammel og skrepelig
institugjonsbeboer kan bety at ens aktelse som person er truet og dermed ens individualitet”
(Balteskard, 2006:1). Hun papeker at det kreves at pleieren er i stand til & sanse mer enn bare
den skrapelige kroppen, nemlig et menneske som gnsker a bli sett og respektert (ibid.). Dette
er viktige hensyn atandr man skal yte omsorg. Det kan tenkes at faggruppene har noe alege
av hverandre. Et tverrfaglig samarbeid kan vaae viktig for at man skal kunneivareta disse
brukerne pa en slik méte at deres individuelle egenskaper blir verdsatt ogsa painstitusjon.

23



Omesorg blir ogsa det dinsistere paat brukeren far bevare sin egen integritet. Det at man blir
overlatt til seg selv i et system hvor paternalisme rar grunnen, vil si at vi som yrkesutgvere
handler pa vegne av brukerne som eksperter og bedrevitere. Som Kari Martinsen utrykker nar
hun snakker om omsorgens unnlatel sessynder: Vi har ikke tid til & analysere situasjonen for a
se hva den andre makter selv, og hvahan mahahjelp til” (Martinsen, 2005:161). Det finnes
atsaikke noen rom for alternative lasninger, og tiltakene blir ikke utformet pa brukernes
premisser, heller administrert av oss.

Normann skriver om hvordan vi kommuniserer med demente i en personsentrert omsorgi sin
avhandling om personer med demens. Han papeker at det er viktig at vi som tjenesteytere/
kommunikasjonpartnere mater pasienten med demens pa en mate som gir denne en
opplevelse av A bli sett, forstatt og bekreftet. At man ikke bare mgter sykdommen/ diagnosen i
samtalen, men mennesket bak. Han understreker at det & bevare personligheten til pasienten i
denne forbindelsen er avgjarende for god omsorg. Normann skriver om bruken av ulike
metoder for kommunikasjonstilrettelegging: blant annet valideringterapi, hvor man tar
falelsenetil personer med demens pa alvor, og reditetsorienteringsterapi som vil si a mate
mennesker med demens der de er, og forsgke a fare personen tilbake til ntid (Normann,
2001). Normann skriver at denne formen for realitetsorientering har vaat utsatt for kritikk
som det at "klare” personer kan tro at pasientene har uriktig virkelighetsforstéel se, og derfor
vil preve a korrigere pasienten etter egne og andres opplevelser av virkeligheten, og at dette
kan gi seg utslag i en enveiskommunikasjon hvor en snakker til pasienten og ikke med
pasienten (Normann, 1999). Realitetsorientering kan altsa vaare bade personsentrert, og pa
samme tid ikke vaare det. Det hele er avhengig av hvordan man kommuniserer med
vedkommende i situasjonen.

Han konkluderer med at man ber bruke metodene pa en slik méte at det ikke farer til at
personen med demens faler seg oversett og ignorert, men i stedet kan oppleve samstemthet og
klarhet med den han eller hun kommuniserer med. Det vil S at pasienten faler en oppriktig
interesse for egen person (Normann, 2001). Viktigheten av ata hensyn til de individuelle
utrykk, og det situasjonsspesifikke i samhandling med psykisk utviklingshemmede personer
med demens som Solberg et al. (2006) skriver om, understreker ytterligere dette poenget.

Det blir viktig at vi som tjenesteytere faler det som var plikt &innhente kunnskap om hvordan

man kommuniserer med personer med a dersdemens for & unnga at man pafarer brukeren

ungdig lidelsei utevelsen av omsorg. " Som mennesker speiler vi ossi hverandre; vi forstar
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oss salv i lys av andres reakgoner, forventninger, bekreftel ser og avvisninger” (Thornquist,
2003: 101).

En tilleggsforutsetning for et godt tilrettelagt bo og tjenestetilbud er at tjenesteyter har
generelle kunnskaper om kognitiv, spraklig og sosial utvikling hos personer med Downs
syndrom. Man mafor eksempel vite noe om kommunikasjon, sprak og atferd for a kunne
sikre at disse menneskene far et individuelt tilpasset tjenestetilbud som ivaretar deres egen
personlighet selv ndr de utvikler demens. Kitwood (1998) indikerer to viktige faktorer som er
viktig for & bevare identiteten til mennesker med demens: 1) at vi som tjenesteytere bar
kjenne til detaljer om hvert individs personlige livshistorie, 2) haevnetil &vise empatisk
innlevelsei deres egen individuelle unikhet.

2.5 Hvordan skaper Alzheimers sykdom utfordringer for a greie seg i bolig?

Nar mennesker med Downs syndrom utvikler Alzheimers sykdom er det viktig a serge for at
brukeren skal oppleve & halivskvalitet i hverdagen, noe som farst og fremst oppnas ved &
stimulere og legge til rette for opprettholdelse av ferdigheter, aktiviteter og sosiat liv. Egne
erfaringer og faglitteratur har vist at det a fa opprettholde et dagtilbud med god tilrettelegging,
har gitt stimuli nok til & opprettholde funksjoner som ellers ville gétt tapt mye raskere. Denne
tilretteleggingen mai trad med poenget om personsentreringen vaae forstael sesorientert.” De
underliggende verdier som styrer et ekte engasiement i pasientene, er et gnske om aforsgke a
forsta hva pasientene forstar” (Normann, 2001:37). Som tjenesteytere vil det vaae véar plikt a
legge til rette for at brukerne far oppgaver de kan mestre ut fra kjente forutsetninger noe som
kan bidratil at de opprettholder funksjoner s lenge det er mulig.

Habiliteringstjenesten Helse @st papeker at det er viktig & opprettholde funksjoner ved fysisk
tilrettelegging, og miljgtiltak for mennesker med demens. Her trekker man frem fysisk
utforming i bolig i forhold til orientering og motorikk. Lys og farger er viktig i forhold til
orienteringsevnen, daman vet at synet svekkes med aderen. Konsekvensene er ofte mye
sterre for personer med demens som far svekket syn. Fargene rad, oransie og gul er farger
som er |ettest & oppfatte for disse menneskene, som har problemer med & skille mellom farger
(Solberg et a.2006). Det vil ogsa ha stor betydning for brukeren at man tar hensyn til at
boligen kan ta ulike utfordringer i forhold til et endret hjel pebehov. Man bar kunne foreta
enkle grep som kan bidratil at for eksempel bruk av hjelpemidler blir lettere i boligen.
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Det er viktig at man tar hensyn til dette ved fysisk utforming av boligen. God skilting av derer
og lignende med store bokstaver er viktig for personer med demens. Det er for eksempel
viktig & unnga a flytte mebler, noe som kan skape forvirring nér orienteringsevnen reduseres.
Det blir ogsa viktig ata hensyn til at de fysiske forhold ute, ikke skaper begrensninger i
forhold til det & kunne bevege seg ute for brukeren. Tilgjengelighet blir et stikkord i den
forbindelse (ibid.).

De eldre utviklingshemmede har ofte en livshistorie fra offentlig omsorg hvor traumatiske
opplevelser og tap av nage personer kan ha preget livet deres. Noe som kan vaae en
utfordring ndr personer med Downs syndrom og Alzheimers sykdom skal flyttei institusjon
eller annen bolig hvor bade fysiske utforming, og ikke minst kjente ansikt blir borte. Det kan i
den forbindel se vaare en god ide & bruke reminisensterapi hvor man tar i bruk bilder og
minner, for & hente fram tidligere opplevelser, og eventuelt bearbeide konfliktfylte ting fra
fortiden. Eller kanskje a kikke pa kjente kjaare minner som gir en god falel se, og som kan
skape trygghet og forutsigbarhet. Dette er bare en liten del av de enkle grep som kan bidratil

agjere hverdagen for personer med demens lettere (ibid.).

Nar det gjelder miljgforhold vil det vaare viktig at man vurderer hvordan den som utvikler
Alzheimers sykdom i et bofellesskap fungerer der. Kanskje blir utfordringene for store med
brukere som varierer sterkt mht funksjonsniva, alder og interesser. Det kan bli vanskelig for
personen med demendlidel se a stenge ute, eller sortere ytre pavirkninger. Ogsa det & forholde
seg til et stort antall tjenesteytere dag ut og dag inn kan fare til angst og forvirring hos
vedkommende (ibid.). Det kan vaaeriktig at brukeren skifter til et annet boligalternativ pa et
eller annet tidspunkt i utviklingen av sykdommen. Det blir dai neste omgang en utfordring i &
tadet allerede laate inn i nye kontekster hvor planlegging, tilrettelegging og forutsigbarhet
som tidligere nevnt er av stor betydning for at det skal lykkes a skape trygge rammer for disse
brukerne (1bid.).
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KAP.3 METODE

3.1 Presentasjon av utvalget

Jeg har valgt & gjere en profesionsstudie med erfarne vernepleiere som informanter. Denne
faggruppen har en spesiell utdanning i forhold til mennesker med psykisk utviklingshemning,
og de arbeider dessuten i en kommune som har nadd langt i & arbeide med denne
problematikken. Deres perspektiv ble interessant for meg med tanke pa hvilket bilde de kunne
gi meg giennom sine fortellinger, og det er viktig & forsgke & fortolke og forsta hva de tok opp
med meg gjennom intervjuene. Min presentasjon i forhold til problemstillingen, har som mal
agi et bidrag til en utvidet forstaelse pa det omradet jeg er opptatt av. Det blir ogsa viktig for
meg a understreke at empirien selvsagt vil vaare avgrenset til erfaringen utifrainformantenes
perspektiv.

For arekruttere informanter, var jeg farst i kontakt med en av enhetslederne i kommunen.
Informasjonsbrev og samtykkeskjema for a sikre konfidensialitet ble sendt til samtlige
informanter som skulle deltai prosjektet. Denne prosedyren sikret at jeg ikke vet hvem som
ble kontaktet i utgangspunktet.

Utvalget bestar av 4 vernepleiere som alle kommer fra en kommune som er en av 33
vertskommuner. | 1992 godkjente Sosial- og helsedepartementet 33 kommuner som
vertskommuner. Vertskommunebrukerne er mennesker som har bodd hele sitt liv pa
ingtitusjon innenfor HVPU i disse kommunene, og som av den grunn fortsatt gnsket & bli
boende i samme kommune etter iverksettingen av Ansvarsreformen.
Utviklingsprogrammet for aldring og utviklingshemning opplyser at det i dag bor ca 1000
vertskommunebrukere i de 33 kommunene med en gjennomsnittsalder pa 55 ar

(http:www.a dringoghel se.no/uau/vertskommuner.htmt).

Informantene har ale erfaringer med & arbeide med mennesker med Downs syndrom og
Alzheimers sykdom i flere faser av sykdomsutviklingen. De representerer ulike boalternativ
som sykehjem, dpen omsorg for hjemmeboende brukere, bokollektiv for eldre psykisk
utviklingshemmede, og sykehjem/ bosenter, som er en blandingsavdeling for eldre med og
uten psykisk utviklingshemning. Alle boligalternativene har brukere med Downs syndrom og

Alzheimers sykdom.
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Informantene befinner seg i alderen 30- 50 &, og de har fraca 10 til 20 ars erfaring med
psykisk utviklingshemmede. Samtlige informanter har ledende stillinger ved sine respektive
tjenestesteder. To av informantene arbeider i kommunale omstillinger hvor administrative
oppgaver inngar. Informantene velger jeg areferere til uten kjgnn for & anonymisere disse.
Nar det gjelder materiaet har jeg valgt areferere til brukere som person eller vedkommende i
stedet for avisetil kjann slik informantene gjorde, for & anonymisere brukerne som nevnesi
sitatene. Jeg har ogsavalgt dikke bruke diaekt nar jeg siterer informantene. Informantene blir
referert til som informant (01), (02), (03) og (04). Jeg sier ogsa hvilket boalternativ
informanten arbeider ved, for & skille mellom alternative boformer som er hensikten med
undersgkel sen.

3.2 Forberedelse og gjennomfg@ring av intervju

Jeg ansket a bruke en kvalitativ tilnaarming som metode i forskningsprosessen, med intervju.
Den mest naturlige formen pa intervjuet ble en delvis strukturert tilnearming. Nér det gjelder
denne tilnea'mingen papekes det at: "Her er de temaene forskeren skal sperre om, i hovedsak
fastlagt pa forhand, men rekkefal gen av temaene bestemmes underveis’ (Thagaard, 2002:85).

Ved at samtalen ble mer utvungen ble det pa denne méten lettere for meg afatilgang til
empiri/ erfaringer selv om temavar bestemt i utgangspunktet. Det at tema i hovedsak var
bestemt paforhand, gav ogsa faringer for analysen, men den forholdsvis dpne tilnaamingen

gav ogsainformantene sterre frihet til ata opp ting som kanskje ikke var planlagt pa forhand.

Det farste jeg gjorde var alese relevant teori som en forberedel se til & utarbeide en
intervjuguide. Jeg har ogsa foretatt 2 preveintervju pa egen arbeidsplass far jeg intervjuet
informantene. Thagaard sier i den forbindelse at: ” Uansett hvor god erfaring vi har, er det
viktig med preveintervjuer i enhver ny undersakel sessituasjon, slik at vi kan forberede oss pa
aintervjue innenfor nye omrader” (Thagaard, 2002:86). Det ble viktig & gjere forberedel ser
far intervjuene dlik at jeg som forsker lettere kunne mete de utfordringer som dukket opp

underveisi prosessen.
Under praveintervjuet fikk jeg avdekket en del problemer med sparsmalsformuleringer i

intervjuguiden som ble viktig & endre far jeg foretok intervjuene. | tillegg til dette, var det
viktig for meg afa prevd det tekniske utstyret i forhold til lyd og opptak, slik at dette fungerte
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tilfredsstillende. Praveintervjuene gav ogsa en god pekepinn pa hvordan min egen rollei

intervjusituasjonen burde veare.

Selve intervjuene ble gjennomfart pa kontor i administrasionsbygget i kommunen. Det var en
rolig og steyfri atmosfaare, som ble gunstig for afatil en god samtale. Tidspunkt og sted
bestemte informantene selv. Alle intervjuene ble foretatt pa en dag med ca. en time mellom
hvert intervju. | ettertid kan jeg vel se at dette ble lite hensiktsmessig, dajeg fikk at for lite
tid til & hegre gjennom intervjuene for & forberede meg til det neste, utvikle intervjuguiden, og

ikke minst bearbeide de inntrykkene jeg fikk.

I ntervjuene hadde en varighet fra ca 30 min til en time. Jeg startet med alese fra
informasjonsbrevet, og informerte samtidig om hensikten og méalet med min forskning. Jeg
brukte en M P3 diktafon som opptaker. Den var liten og sort og ble derfor ikke sa synlig at den
tok oppmerksomhet i intervjusituasjonen. Jeg plasserte opptakeren pa bordet mellom meg og
informanten. Samtalen med samtlige informanter bar preg av en trygg og god dialog hvor
informantene delte sine erfaringer og sin kunnskap pa en salangt jeg kunne se uproblematisk
méte med meg. Dette kan ha sammenheng med at informantene hadde lang erfaring og variert
praksis fra flere omrader og niva. | tillegg til dette hadde alle informantene omfattende
kunnskap om, og lang erfaring med den aktuelle brukergruppen. Jeg bainformantene om afa
muligheten til et oppfalgingsintervju hvis dette skulle vaae ngdvendig, noe alle informantene
samtykket til. Det ble ikke foretatt noen slike.

Selve fortolkningen startet allerede under intervjuene. Dette ble veldig klart da jeg lyttet
giennom det farste intervjuet. Jeg oppdaget at enkelte sparsmdl var uklare, og at informanten
hadde forvekslet de med andre. Dette farte il at jeg pa noen spersmal, fikk andre svar enn de
jeg faktisk var ute etter. Forklaringen pa at dette kunne skje, kan ha sammenheng med at
intervjuguiden var formet paen slik méte at den oppfordret informantene til en dpen dialog,
noe som lettere kunne avspore informanten i fortellingen underveis.

Det blei denne forbindel sen viktig & endre sparsmal sformul eringen etter intervjuet paen slik
méte, at de andre informantene ikke skulle vagrei tvil om hvade skulle svare pa.

Dette var ingen problemstilling som ble synlig under preveintervjuet. Forklaringen pa det kan
vage at jeg falte meg sikker, og mindre nervas nar jeg skulle intervjue personer jeg kjente,

samt at jeg kanskje var mer tydelig pa hvainformantene skulle besvare.

29



Alle lydopptakene ble slettet fra MP3-spilleren etter hvert om jeg fikk lagt intervjuene over pa
CD. Lydkvdliteten pa opptakene ble god. Dette gjorde transkripsjonen enkel. Etter at
tekstmaterialet var nedskrevet og kontrollert i forhold til korrekt gjengivelse av
informantberetningene, ble alle lydfiler pa CD dettet umiddelbart, og jeg satt igjen med bare
tekstfiler pa pc.

Intervjuguiden skulle vaare et viktig hjel pemiddel, men jeg hadde ogsa pa forhand bestemt
meg for at den skulle oppfordre informantene til en mer dpen dialog. Jeg hadde ogsa en del
oppfalgingssparsmdl i tilfelle informantene ikke kom inn pa de tema som jeg gnsket svar pa
Jeg ble svaat overrasket over hvor lett informantene selv fortalte om sine opplevelser og
erfaringer. Jeg fikk mange interessante fortellinger som gav innholdet i materialet bade liv og
dybde.

3.3 Analyse og tolkning

Jeg satt s& med masse spennende materialet pa pc. Arbeidet med & transkribere hadde veat en
mgysommelig jobb. Det viktigste formaet med transkripsjonen var afatak i det informantene
villeformidle, og sarge for at teksten ble gjengitt dlik at det opprinnelige materialet ble
ivaretatt pa best mulig méte.

| utgangspunktet ble stoffet skrevet ordrett og pa dialekt med det forma at det skulle bli
enklere a strukturere materialet framuntlig til skriftlig form, samtidig som det gav et mer
riktig bilde av innholdet i samtalene.” Valideringen avhenger av den handverksmessige
kvaliteten pa undersgkel sen, hvor funnene kontinuerlig ma sjekkes, utsparres og tolkes
teoretisk” (Kvale, 2007: 168). Det ble viktig & here pa opptakene gjentatte ganger for aveae
sikker pa at jeg hadde fétt med meg alt som ble sagt. Jeg brukte mange uker pa alese giennom
materialet. Jeg hadde allerede et perspektiv pa hvajeg skulle forske pd, og det preget méten
jeg valgte atolke stoffet pa.

Etter hvert ble materialet delt opp i meningsenheter. Jeg valgte a se pa hvainformantene
hadde som sentrale gjennomgaende temai empirien, for eksempel: utrykk pa symptomer,
utfordringer, kunnskap, tilrettelegging og | @sninger. Som Kvale beskriver: " Tolkeren gar
dypere enn til det som blir direkte uttalt, og utarbeider strukturer og meningsrelasoner som
ikke umiddelbart er synligi teksten” (Kvale, 2007: 133). Jeg gikk inni teksten og forsgkte &
fortolke informantenes utsagn, og dreftet dette opp mot relevant litteratur. Kvale kaller dette
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en perpektivistisk subjektivitet som vil si at jeg som forsker ser pa ulike perspektiv, og stiller
ulike spgrsmal til det samme materialet (Kvale, 2007).

Samtidig var det viktig & holde fast ved min underliggende forskningsinteresse rettet mot de
temaene jeg tok opp i intervjuene, for afafram variasionenei det informantene fortalte om de
ulike tema. Slik sett var tolkningsrammen allerede delvis fastlagt i utgangspunktet, og
informantenes utsagn ble brukt for & utdype min egen forstael se for noen hovedtemai en
veksling mellom enkelte informantutsagn, deltema og materialet som helhet.

Det ble en form for helhetsanalyse hvor jeg trakk ut deler av materialet, og prevde afortolke
stoffet dlik det ble formidlet. Jeg skulle gjare et forsgk sett fra et hermeneutisk perspektiv a
prove aforstaenkelte deler ut i fra den helheten de inngér i, mens helheten omvendt skulle
forstas av delenei teksten (Gulddal, Maller, 1999). Et eksempel pa det er at jeg laget tabeller
hvor jeg satte inn tekst pa meningsbagrende enheter som hver informant sa om det tema som
jeg ensket & belyse, som for eksempel symptomer. Sa under kategorier beskrev jeg hva
empirien handlet om. Deretter ble empirien tematisert. Pa denne maten fikk jeg en oversikt
over informantenes utsagn, og hvilke likheter og forskjeller svarene deres hadde. Det ble en
spennende prosess hvor jeg vandret frem og tilbake i reflekgon over delene og helheten i
empirien. Sveaneus refererer til Schlelermachers ide om meningsfylte fenomener ” Tekster
skiller seg frasteiner, traa, eller bakterier paden maten at de er fylt av mening som noen har
lagt i dem, oftei den hensikt & kommunisere et budskap” (Svenaeus, 2005:89).
Fremgangsmaten var med pa a gi arbeidet med analysen mer struktur. Det ble ogsa enklere &
sammenligne materialet ndr jeg fikk en oversikt over delene. Som Thagaard ogsa papeker:

" Formal et med den kvalitative teksten er at den skal formidle en meningssammenheng som

gir leseren en forstéel se av de sosiale fenomenene teksten handler om” (Thagaard, 2002: 193).

Som forsker har jeg et stort ansvar for & formidle informantenes synspunkter pa en sa
troverdig méte som mulig. En overveielse jeg matte reflektere over var om informantenes
fortellinger virkelig fremstod som troverdige dvs. om jeg som forsker kan hatiltro til at
informantene gjengir virkeligheten slik den er. Jeg kom fram til at deres uttalelser var
troverdige vurdert opp mot egne erfaringer salangt jeg kunne bedgmme. Nar jeg
sammenlignet utsagn frainformantene bekreftet og utfylte de hverandre. Dette var med paa
styrke troverdigheten. Teori er selvsagt ogsa med pa a validere informantenes utsagn i lys av

det teorien tilsier.
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Noen av svarenei empirien var lange, og i mange tilfeller detaljerte fortellinger om
tjenesteyternes erfaringer med brukerne. Det var en viss fare for at noen av disse historiene
kunne vaare gjenkjennbare, ved at litt for mange detaljer om brukere ble avd art. Jeg sd meg
derfor nadt til & utelate deler av teksten i disse fortellingene, og/eller omskrive uttalelser for &
unnga at personopplysninger ble avslart. Allikevel vil jeg papeke at den informasjonen
informantene hadde til hensikt & formidle med disse fortellingene, ble forsgkt ivaretatt pa best

mulig méte.

Jeg opplevde at det ble enklere & forsta deres fortellinger ved at jeg kjente feltet godt, og
hadde falt denne problematikken pa kroppen. Jeg hadde ogsa satt meg godt inn i teori og
forskning om tema paforhand. Jeg ble allikevel klar over at jeg ikke skulle la teksten preges

av min egen forutinntatthet, men lainformantenes egne erfaringer tale til meg.

3.4 A forske i eget praksisfelt

En del av utfordringen ved a studere et felt en har ferstehandserfaring fra, er om man som
forsker klarer &gaut av praktikerrollen og inni forskerrollen, eller som Paulgaard sier: " Et
sentralt spersma i dagens metodedebatt er om det er mulig &innta en " utenfraposision”, nar
man er "innenfraposigon” (Paulgaard, 1997:70). Hun drafter ulike oppfatninger om dette
sparsmalet. Noen mener at man bar vaare kritisk til resultatene til den som forsker i egen
kultur, bl.a. om forskeren har den ngdvendige distanse il feltet, eller om dette er en
umulighet. Andre forfattere mener derimot at man heller bar ha et avslappet forhold til
problemstillingen, og at det vil veare umulig & studere en fremmed kultur nar man ikke har
noe kjennskap til den (ibid.). Uansett vil det veare avgjerende at man ikke gar inn i feltet med
en overbevisning om at man tror man kjenner feltet godt. Mennesker er forskjellige, og vil

alltid ha ulike perspektiv.

Det essensiellei denne sammenheng blir atrekke frem de subjektive erfaringer og
fortolkninger som ligger i dette, og vaare oppmerksom pa at de ogsa kan hindre oppdagel se av
nye fenomener.” Problems will arise if the researcher enters the study believing that the

culture is already familiar asimportant pieces of datawill be overlooked” (Field, 1991: 94).

Som forsker befant jeg meg i dette tilfelle nettopp i en innenfraposigon. Jeg var vernepleier,
og hadde lang erfaring, og kunnskap om brukergruppen. Dette medfarte at jeg gikk inn i

forskerrollen med en overbevisning, og en forforstael se av feltet som Field illustrerer med a
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si:” A second difficulty is seeing a setting objectively when oneis already familiar with the
setting” (Field 1991: 94). Samtidig befant jeg meg ogsai en utenfraposision fordi jeg hadde
begrenset erfaring med alternative boformer og tilrettelegging av behandlingstilbudet til
denne brukergruppen.

Det blir viktig at man har bade en nagrhet til feltet, samtidig som man skal vaare objektiv og
ngytral. Thornquist papeker at: " Dette betyr at balanseringen mellom nagrhet og avstand,
mellom avaae deltaker og tilskuer er viktig i kvalitativ forskning”

(Thornquist, 2003: 207).

Informantene hadde mer kunnskap om dette emnet etter mange ars erfaring. Jeg hadde for sa
vidt dannet meg et bilde av situasjonen paforhand, men allikevel ble det svaart viktig for meg
afavite hvade faktisk hadde gjort. Paulgaard sier:” Forskerens subjektive forutforstael se sees
ikke som en feilkilde som sperrer for innsikt, men som en forutsetning for innsikt:”
(Paulgaard, 1997:73). Jeg visste noe om noe, som jeg ansket & vite mer om. Jeg papekte at
dette var et omrade som informantene hadde mer kunnskap om enn meg som vernepleier. Det
ble viktig & papeke at jeg kom i rollen som student og forsker. Dette bidro nok til at
informantene ikke forventet at jeg visste ”at” fordi jeg selv var vernepleier, men at jeg kom
til intervjusituasjonen med begrensede kunnskaper om tema, og forventninger om alaae noe
nytt. A signalisere dette tydelig til informantene innebar at jeg forsgkte & skape andre
forventninger hos informantene, som gjorde at de ble mer bevisst pa a formidle hele spekteret
av erfaringer. Paulgaard pdpeker i denne forbindelsen: ” Selv om en ikke "forlater sin egen
verden”, er det mulig & se noe man tidligere ikke har sett fordi ens subjektive forutforstaelse
har begrenset " synsfeltet” (Paulgaard, 1997: 87).

Det som pa den andre siden kan vagre et dilemma ved a ha kjennskap til miljget er at man ikke
evner dse det en selv ikke har hatt noen erfaring med i egen praksis. Det vil kreve av meg
som forsker at jeg er klar over dette ved at jeg arbeider for areposisionere meg i rollen som
forsker. Thagaard papeker i den forbindelse: ” Pa den andre siden kan tilknytningen til miljget
faretil at forskeren overser det som er forskjellig fraegne erfaringer” (Thagaard, 2002:181).
Min egen innsikt blei stedet viktig for astille relevante sparsmdl. Informantene virket derfor
engasjerte, og gnsket tydelig & formidle sine erfaringer for & gke kunnskapen blant

tjenesteytere og andre faggrupper i feltet.
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3.5 Etiske overveielser

Dajeg tok kontakt med feltet for farste gang var det gjennom dialog patelefon. Jeg hadde
jevnlig samtale med en person som sa seg villig til & vaare farstegangskontakt. | dettetilfelle
en enhetsleder ved et av boligalternativene. Jeg gav informasjon om at prosjektet var meldt til
Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste for & sikre personopplysninger. Vi ble enige om at
min kontaktperson skulle vaare et bindeledd mellom meg og informasjonskilden. Jeg fikk
denne kontaktpersonen til & spre informasjonsskrivet i et miljg, ogi den forbindelse meldte
det seg 4 informanter som gnsket adeltai prosjektet. Da prosjektet fikk sin godkjenning ble
det sendt et informasjonsbrev om prosjektets formal, samt et brev om informert samtykke til
samtlige informanter som skulle delta. Det ble gjort avtale om at intervjuene skulle forega pa
deres arbeidsplass pa samme dag da dette var mest hensiktsmessig for meg med tanke pa den
tiden jeg hadde il radighet i forhold til reise og opphold. Informantene fikk informasjon om at
de ndr som helst kunne trekke seg fra prosjektet uten at de métte gi noen begrunnelse for det,
og at materialet daville bli dettet. Det var viktig at informantene skulle fele at deres
konfidensiditet var ivaretatt og at de hadde forstatt hva de samtykket til. | tillegg til de nevnte
personvernhensyn knytter det seg forskningsetiske utfordringer til gvrige deler av
forskningsprosessen:” Forskeren har et vitenskapelig ansvar overfor profesonen og sine
intervjupersoner for at forskningsprosjektet produserer kunnskap av verdi, og at kunnskapen

er sa kontrollert og verifisert som mulig” (Kvale, 2007: 69).

3.6 Metodiske overveielser

Mitt vitenskapsteoretiske stasted innebaarer en hermeneutisk tilnaaming til materialet.
Hermeneutikk som begrep kommer fra det greske ordet hermeneuein (utrykk) i antikkens
Hellas. Etter hvert som gresk litteratur ble oversatt til latin ble ordet forklart som interpretatio
"fortolkning”. Begrepet har flere betydninger a utrykke/uttale, & forklare, samt & oversette
eller fortolke. Hermeneutikken sier noe om hvordan forstael se og mening er mulig (Gulddal
& Mgller, 1999). Teorien om hermeneutikk blei dette drhundret viderefart av Martin
Heidegger og Hans-Georg Gadamer:” De understreker at selve var méte a eksistere pa er
hermeneutisk: Vi mennesker er i verden som forstaende og fortolkende historiske vesener”
(Thornquist, 2003: 151). Samtidig understreker de at vi forstar ut i fraen allerede situert
karakter i sprak og historie, og at dette vil prege var méte atolke verden pa (Ibid.). Svenaeus
viser til at Gadamer insisterer pa den dial ogiske formen pa et mgte. Som objektet, i dette



tilfellet teksten, savil den vaare i konstant aktivitet som vil endre karakter ved forskjellige
historiske méter alese teksten pa (Svenaeus, 2005).

"Mennesker befinner seg siledes alltid allerede innenfor en "for — forstaelse” som gir et
bestemt perspektiv eller en "sikt” paverden, far det begynner & modifisere og tematisere
denne forstaelsen” (Thornquist, 2003: 156).

Det & skulle intervjue personer i brukergruppen, ville vaart svaat utfordrende med tanke pa
deres kognitive svikt i utgangspunktet, og ikke minst ytterligere reduserte evner ved
utviklingen av demens. Som nevnt i innledningen har jeg derfor avgrenset meg fra dette, og
valgt erfarne vernepleiere som informanter. Det vil vage interessant &fa et perspektiv pa
informantenes opplevelse, og erfaringer i sitt arbeide med denne gruppen, og a kunne forsta
fenomener ut i frainformantenes betraktninger av disse brukerne. Svakheten med denne
tilnearmingen er at man agerer ut fra en annenhandserfaring. Med det mener jeg at
informantene lett kan bli baarere av den rédende tenkning som preger akkurat denne tjenesten,
eller fagfeltet i sin helhet. Derfor vil det vaare viktig for meg a prave a fortolke teksten paen
sik mate at man kan se de ulike temafraflere innfallvinkler. Thornquist papeker: ” | korthet
kan vi si at hermeneutikken kan hjelpe oss med a forsta hvordan vi forstér, og hvordan vi gir
verden mening” (Thornquist 2003:139). Det vil si at innlevelse og evne til a bruke spréket pa
en slik mate kan formidle konkrete erfaringer ogsa fra et kunnskapsteoretisk stasted som
Thornquist papeker:” Den enkeltes livsverden kan ikke utviskes, men den kan gjares til
gjenstand for undersgkelse eller analyse” (Thornquist, 2003: 91).

Jeg har forsgkt a forsta delene ut fra helheten og helheten ut fradelene slik jeg har beskrevet
det under punkt 3.3. Samtidig er det viktig & vaare dpen for at et videre arbeid med materialet
ville gitt rom for nye fortolkninger: ” Hvisvi etter & halest gjennom teksten, starter fra
begynnelsen igjen, vil kanskje setningene fa en mening som er forskjellig fraden vi lai dem
farste gangen” (Fjelland & Gjengedal, 2000:105).

Det har vaat bade utfordrende og interessant a forsgke a finne overskridende mening i det
informantene har formidlet gjennom sine fortellinger, ved a fortolke deres utsagn i lys av mer
generell teori. En dik utvidelse av fortolkningsrammene kan bidratil & utvikle ny kunnskap

som igjen kan gi nye erfaringer om meningsfylte fenomener (Graneheim & Lundman, 2004).

35



Kap.4 Informantenes erfaringer med sykdomsmanifestasjoner og
konsekvenser for bolig - og tjenestetilbudet

| dette kapittelet vil jeg ga neamere inn pa informantenes utsagn og gi en tematisk
framgtilling av hva de forteller. Tematikken vil vaare knyttet opp mot deres erfaringer med
personer i denne aktuelle brukergruppen. De beskriver symptomatol ogien hos denne gruppen
dlik de opplever det i forlgpet, og i ulike faser av sykdomsforlgpet. Informantene forteller om
egne erfaringer med alternative boformer og det tjenestetilbudet som er tilknyttet disse. De
beskriver videre ulike utfordringer nar det gjelder kunnskap og samarbeid med andre
faggrupper, og tjenesteytere. Man far ogsa et innblikk i informantenes forslag til |@sninger pa
ulike problemstillinger knyttet til bolig — og tjenestetilbudet. Materialet vil underveis bli
droftet i lys av relevant teori.

4.1 A oppdage sykdommen og forstd symptomene

Den viktigste utfordringen for helsearbeidere knytter seg til aforsta hva endret atferd betyr.
Informantene forteller om ulike symptomer de har erfaring med i ulike faser av
sykdomsutviklingen. De sier ogsa noe om hvilke utfordringer som oppstar nar brukere
rammes av sykdommen.

4.1.1 Agnosi, Afasi, Apraksi, Angst, Hallusinasjoner/vrangforestillinger,

personlighets- og atferdsendringer
| dette avsnittet presenteres de symptomene informantene kom inn pa. Symptomeneillustreres
ved at noen typiske informantutsagn framheves. Disse utsagnene ble for de sentrale temaenes

vedkommende bekreftet av de avrige informantene uten at det gjengis.

Informant(03) omsorgsdel pa sykehjem sier:

"Erfaringen i hvertfall somjeg har gjort. Det begynner jo gansketidlig, vi far demjo
ganske tidlig til testing. Det vi opplever er jo at ting gar saktere, de ma ha klare
beskjeder...”

Informanten forteller her at det gar saktere med de daglige gjaremal, i tillegg til at brukeren
ma ha klarere beskjed ndr vedkommende skal utfere ulike oppgaver, noe som tyder paen
redusert evnetil & oppta og bearbeide informasjon. Ifalge faglitteraturen er agnosi et
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sykdomstegn som kan innebaare svikt i evnen til &tolke sanseinntrykk. Dette kan opptre ved
demens, men ogsa ved hjerneskade/sykdom.

Agnosi er ogsa beskrevet som et fremtredende symptom hos personer med
utviklingshemning, ved utvikling av Alzheimers sykdom (Solberg et al., 2006).

Solberg et al. pdpeker videre at agnosi som er svekkelse av evnen til aresonnere og forklare
ting, og er symptomer som kan vaae en del av sykdomsbildet ved demens hos
utviklingshemmede.

Afasi eri falge Solberg et al. (2006.) en sprakforstyrrelse som falger av sykdom eller skadei
hjernen. Dette innebagrer at personen som regel far vanskeligheter med a bruke & oppfatte
sprék. Afasi er fremtredende ved Alzheimers sykdom ved at personen har problemer med &

utrykke seg, og forsta beskjeder.

Informant(03) omsorgsdel pa sykehjem sier videre:

”..magi enklere og enklere beskjeder (...)".

Her forteller informanten at brukeren er avhengig av at man gir enkle beskjeder for akunne
forsta hva som blir sagt, noe som ogsa kan relaterestil afasi som gjer det vanskelig for den

som er rammet & oppfatte sprak.

Angst: Informant(03) omsorgsdel pa sykehjem: "Jai hvert fall den personen somjeg
opplevde (...) vedkommende begynte a utvikle angst,” brukeren viser emosjonelle symptomer
hvor angst er beskrevet som en del av sykdomsbildet til denne gruppen (jfr. med kapittel

2.3.6) " personen var redd for & vare alene (..ja..) sovikke, glemteav” .

Hallusi nasjoner/vrangforestillinger: Informant (03) omsorgsdel pa sykehjem forteller:

"De har hver tilmalt tid. Og nar vi gikk hjem satt personen der og ropte pa deg. Du ma
komme, du ma komme, du ma ikke ga i fra meg. Fikk plutselig det for seg a det var en
mann som heiv vann pa henne. S skulle vi prove a forklare at det ikke var noen mann
der, vi var alene bare jeg og vedkommende. S jeg vet ikke hva jeg skal si (...) meni

hvertfall den der ensomheten og den utryggheten synes jeg er verst for dem” .
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Her beskriver informanten symptomer pa hallusinasjoner/vrangforestillinger som omhandler
psykiatriske symptomer ved utvikling av Alzheimers sykdom hos mennesker med
utviklingshemning. Dette er symptomer som er vanlig a se ved denne formen for demens,
men som ogsa kan vaae resultatet av en psykose hos brukeren. Det er vanskelig i noen
tilfeller a stille en differensialdiagnose (Solberg et al, 2006).

Samtidig er det viktig & vaare klar over at mennesker med Downs syndrom i noen tilfeller kan
ha enetaler og fantasivenner som en del av syndromet. Dette kan ogsa indikere at de opplever
ensomhet, noe som ifglge (03) altsd kan forverres og ledsages av utrygghet nér de opplever
hallusinasjoner, det vil si ting de ikke forstar. En forandring som medfgrer endring i samtalens
karakter ved for eksempel aggressiv atferd, eller at dette gker i intensitet, kan veare tegn pa at
vedkommende har en depregion, eller et annet problem (Skauge, 2007).

Det blir altsa viktig & avkrefte andre tilstander som har lignende symptomer hos gruppen, far

man med sikkerhet kan fastsla at dette er symptomer pa Alzheimers sykdom.

Informantene sier videre at det kan vaae en utfordring for ansatte uten ngdvendig kompetanse
avite hvade konkret skal se etter nar det gjelder tidlige tegn. Denne kommunen har vaat
flinketil & gi de ansatte kurs og videreutdanning i aldring og utviklingshemning. Men
allikevel er det stadig et behov for faglig kunnskap.

Apraksi er ogsa et symptom ved Alzheimers sykdom, hvor det & utfare handlinger som for
eksempel " at av - og pakledning " kan vare problematisk for brukeren. Apraksi defineres
som” en nevropsykologisk forstyrrelse knyttet til vansker med a utfare tillaarte, marettede
handlinger” (Arntzen, 2008:12).

( Informant 03) omsorgsdel pa sykehjem:

”Men den farste personen, det var sann at hvis du ikke var til stedet nar vedkommende
skulle kle pa seg, kunne personen kle pa seg 3 strampebukser og 2 gensere, buksen pa

vranga” .

Apraksi kan i den forbindelse ogsd manifestere seg gjennom for eksempel at personen ikke
klarer akle paseg buksa selv dller utfare personlig hygiene som ansiktsvask eller tannpuss.
Det kan ogsa vaae andre medisinske arsaker til en dlik atferd, som vil kreve ngyaktig

observasjon. Solberg et al. (2006) nevner blant annet at man ma kunne se detaljer som
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omhandler dagliglivets aktiviteter, om personen mainstrueres verbalt, eller klarer a se
forskjell pafram og bak ved pakledning og lignende, som vil vaare avgjarende for a stille
riktig diagnose (ibid.).

De kliniske bilder ved sykdommens start hos denne pasientgruppen viser nettopp at de taper
evnetil amestre ADL- ferdigheter, og at de blant annet viser fal el sesmessige svingninger
(Kibsgaard Larsen, 2006).

Personlighets- og atferdsmessige endringer: Informant (01) bofellesskap forteller:

" Jeg husker den farste jeg var bortei som hadde Downs syndrom, somvi jo i ettertid
skjgnner at vedkommende hadde Alzheimers utvikling, og at (...)personen dede av
sykdommen. Personen bodde i egen leilighet Og den forlegenheten vedkommende ble
stilt i nar det kognitive sviktet. Vi kunne finne personen pa natta helt naken. Mattene
hadde vedkommende rullet opp etter veggen. Personen hadde ikke noen for stael se for
at det var natt. Det var helt forferdelig.”

| en artikkel fra International journal of geriatric psychiarty hvor man har forsket pa
personlighet og atferdsmessige endringer hos personer med Downs syndrom i tidlig fase av
utviklingen av Alzheimers sykdom kan man lese at:” These findings confirm that the early
presentation of AD in DSis characterized by prominent personality and behavior changes,
associated with executive dysfunction, providing support for the notion that the function of
the frontal 1obes may be compromised early in the course of the disease in this population”
(Ball et al. 2006: 661).

Dette er viktige funn ndr det gjelder diagnostisering, behandling og planlegging i forhold til
denne gruppen i en tidlig fasei utviklingen av sykdommen. Det gjenstar mye forskning far
en kan fastsd med sikkerhet hvilke tegn som er fremtredende ved sykdommenii tidlig fase.
Det er alikevel gjort en god del forskning allerede som matasi betraktning ved planlegging
av tjenestetilbudet.

4.1.2 Individuelle variasjoner i forlgp

Informantene beskriver hvilke erfaringer de har med variasjoner i forlgpet av
demensutvikling, og om graden av utviklingshemning pavirker tempo pa utviklingen av

sykdommen.
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(Informant 01) bofellesskap: " Det er jo variasjon for sa vidt men samtidig s er det sann at
hvertfall tre av dem har statt fram for meg som de var stgpt i samme form(...). At du kan s at
tempoet pa utviklingen kanskje har vaa't forskjellig, men det som har skjedd rent fysisk og
0gsa psykisk har veat veldig likt” .

(Informant 01) forteller videre: Det her starter med at de begynner a rotei forhold til kjente
dagligdagse ting. Det er det somjeg har observert farst, for eksempel det at de havner pa
vaskerommet nar de skal pa badet.

Solberg et al, (2006) viser videretil Oliver et a. (1998) som har gjennomfart en studie av 57
personer med Downs syndrom over en tidsperiode pa 50 maneder, hvor man fant ut at
kognitiv reduksjon var knyttet til svekket hukommelse, far nedgang i forhold til agnosi, afasi
og apraksi.

Basert pa dette kan det se ut som at et forlgp hos personer med Downs syndrom, vil vise seg
ved at personen farst far problemer med hukommelsen, og at man senerei forlgpet vil fa
symptomer pa agnosi, apraksi og afasi. Samtidig er det tankevekkende at Solberg et al. (2006)
sier at hukommelsessvikt ikke er sa uttalt hos utviklingshemmede ved demens, men man
legger samtidig til at dette er symptomer som far individuelle utrykk, og som vil vaare
pavirket av samhandling og situasjon. Noe av forklaringen kan ogsa vaare at Solberg et al.
refererer til hele gruppen psykisk utviklingshemmede, og ikke bare personer med Downs
syndrom. Ball et al. (2006) hevder imidlertid at personlighets - og atferdsforandringer er

symptomer som indikerer en tidlig Alzheimers debut hos personer med Downs syndrom.

(Informant 02) hjemmetjenesten: ”Jeg synesjo at (...). Jeg har jo vaat bortei 2, fulgte dem
over i sykehjem, jeg synes faktisk forlgpet er ganske likt” .

Informant (04) sykehjem sier at: "Na har jeg jo bare hatt erfaring med den ene brukeren” .

Informanten mener at hun bare har erfaring med en person som har fatt diagnosen Alzheimers

sykdom og av den grunn ikke kan sasmmenligne forlgpet med andre brukere.
Solberg et al. pdpeker at: ” Adferdsendringene vil variere avhengig av graden av

utviklingshemming, alder, hvor man er i sykdomsfasen, personlighet, historie, somatisk og
psykisk tilstand, medikasjon samt situasjonelle faktorer” ( Solberg et al. 2006:19).
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To av informantene beskriver altsa forlgpet som ganske likt nér det gjelder faser og
symptomer, men ulikt mht. tempo. En av informantene har erfaring med at det er forskjell pa
forlgpet. Ingen av informantene har erfart at det er noen utpreget forskjell pa kjann nar det
gjelder symptomer pa Alzheimers sykdom.

En forskningsrapport om Alzheimers sykdom og Downs syndrom stetter ogsa denne
erfaringen: ” Det var ingen samanheng mellom verken kjann, grad av psykisk
utviklingshemning eller psykotrop eller antiepileptisk medikasjon og endringar i adaptiv
fungering med alder eller farekomst av demens og depresjon”

(Holden, Gitlesen & Vikin, 2007: 5).

Informantene forteller videre om et forlgp som er sammenlignbart med det
habiliteringstjenesten Helse @st beskriver (jfr. kapittel 1.3) som indikatorer som ma vagre til
stede ved en Alzheimers debut. Altsa svikt i kognitive funksjoner, psykiske og atferdsmessige

symptomer og motoriske symptomer i starre eller mindre grad, avhengig av forl gpet.

Samtidig er det vanskelig som jeg tidligere har nevnt a kartlegge personer med Downs
syndrom, da de allerede har en kognitiv svikt i utgangspunktet. Man maeliminere andre
arsaker som kan gi lignende symptomer som Alzheimers sykdom. Skauge papeker i den
forbindelse: ”Men endret atferd kan ha mange arsaker, blant annet fysiologiske” (Skauge,
2007: 7).

(Informant 01) bofellesskap papeker:

"QOg jeg har jo gjort meg noen tanker om det her med grad av kognitiv svikt i
utgangspunktet somjeg tror spiller inn (...). Det som jeg har tenkt det er jo at det
spiller innii forhold til tempo pa utviklingen (...). Altsd at jeg synes at jeg klarer & se
at (...) den ene personen som jeg hadde mye med a gjere som bodde hos oss, somikke
hadde verbalsprak i utgangspunktet. Personens tempo pa nar det farst begynte &
melde seg hos oss (...) fysiske symptomer pa at det var en tilbakegang(...) var mye
kjappere enn pa de andre” .

Informanten mener her at det kan se ut som at de brukerne som i utgangspunktet har en

darligere fungering kognitivt, utvikler et raskere forlegp ved Alzheimers sykdom. Studier av
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aldring hos personer med Downs syndrom viser at: ” Forskarane trur at faren for demens er
mindre for godtfungerande personar med Downs syndrom som lever aktivt, som for andre
personar, og at andre studiar kan ha forvekslanormal adring og demens’ (Holden, Gitlesen,
Vikin, 2007: 2).

Informanten er inne pa noe av det samme nar vedkommende sier at man tror at graden av
kognitiv svikt og fysisk fungering, kan hanoe asi for tempoet ved utviklingen av demens.

Dette er viktig & merke seg nar man skal tilrettelegge tjenesten til denne gruppen.

4.1.3 Hjelpebehov

Ut fraforrige avsnitt ville en forvente store individuelle variagoner i hjel pebehovet, noe

informantene bekrefter.

Informant (03) omsorgsdel pa sykehjem:

"Det er nok forskjeller. Den personen som jeg jobbet med der (...) matte vi veareinne
og hjelpe vedkommende hele tiden, mens en annen person fungerer bedre,

men legger ting pa forskjellige plasser og ikke finner deigjen (...), det gar mest pa
det” .

Ut fradet informanten sier er det individuelle forskjeller pa behovet for hjelpi tidlig fase av
sykdommen noe som ogsa Solberg et al. (2006) papeker, jfr. kapittel 2.3.6 foran.

4.1.4 Samspill med andre sykdomstilstander

En informant forteller at vedkommende tror at andre sykdommer kan fare til en raskere

utvikling i demensforlgpet.

Informant (04) sier noe om at hun tror at en fysisk skade farte til at forlgpet utviklet seg
raskere hos en bruker.

"Jajegtror kanskje at det tapet, det at personen mistet gangfunksjonen som
vedkommende beher sket veldig godt far det bruddet, at det var medvirkende til at
sykdommen utviklet seg litt raskere enn den kanskje hadde gjort uten den traumatiske

opplevelsen” .
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Dette kan tyde pa at en bar vaare mer oppmerksom pa at andre sykdomstilstander kan fare til
en raskere progredierende utvikling av Alzheimers sykdom.

4.1.5 A gjenkjenne, se og forst symptomene

Mennesker i nag kontakt med brukerne stilles overfor en utfordring nér det gjelder & kunne

fortolke symptomene pa en adekvat méte.

Som informant (02) i hjemmetjenesten forteller:

"Utfordringen er jo at de allerede har en kognitiv svikt, og dermed trenger en god del hjelp.
SA nér det begynner a rulle pa sa klarer en kanskje ikke & fange dette opp (...). Hva er det for

noe” ?

Steinsland (2005) viser til at studier hvor man har forsekt a kartlegge forekomsten av
sykdommen hos personer med Downs syndrom, men at studiene har vist store sprik hos
personer over 45 ar fra 24-82 prosent. Dette viser at det er store utfordringer knyttet til

forstaelsen av sykdomstegn. Informantene tar opp dette pa noe ulik méte.

Er symptomene reelle? Informant (01) bofellesskap forteller at en bruker som tidligere hadde
bodd pa sentralinstitusjon, faktisk simulerte symptomer pa epilepsi som kunne minne om
Alzheimers sykdom fordi vedkommende ansket a flytte fraegen bolig til et bofellesskap fordi
vedkommende falte seg ensom og utrygg:

"Det er veldig mange av de som klarer seg i utgangspunktet rimelig bra selv. De har
mange timer alenei sine egne leiligheter hvor de pa en mate foretar seg sine egneting
somjo egentlig er greit. Men jeg ser jo i hvert fall den ene somflyttet inn til oss som
hadde en klar Alzheimers diagnose, er pa en mate blitt avdert etter hvert. Nar
personalet var der det kvarteret, eller de to timene personen hadde i 1gpet av en dag,
sa var signalene veldig kraftig pa at vedkommende var ensom og utrygg. Sa begynte vi
a se at de anfallene kom nar enkelte i personalgruppen var til stede, og det var ofte

unge personer. Jeg avslgrte over en lengre periode at vedkommende simulerte anfall.”
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Dette henspeiler ogsa pa viktigheten av at man kjenner disse brukerne godt. Det & kunne tolke
hvilke signaler som brukeren utrykker, og hva som kan ligge il grunn for slike

atferdsendringer blir svaat viktig i en slik sammenheng.

Informant (01) forteller videre om personen som ble funnet i & simulere sykdom. Informanten
fortalte at tjenesteyterne mente at personen egentlig gjorde dette fordi vedkommende gav
uttrykk for ensomhet og utrygghet, og at personen ansket aflytte fraegen bolig til et
bofell esskap:

" Personen er retestet igjen av voksenhabiliteringen i forhold til demens. Det de sier er
at de ser tegn pa at personen slutter & simulere. Dette tyder pa at det neppe er reelt

at personen har en Alzheimers diagnose” .

Dette er kanskje et noe spesielt eksempel, men at det henleder oppmerksomheten pato
forhold. For det farste at en ber ta hayde for mulig simulering av symptomer. For det andre at
en i tréd med prinsippene for personorientering ma ta personer paalvor og preve a arbeide

med de forholdene som simuleringene eventuelt er et uttrykk for.

4.1.6 A feiltolke symptomer

Saaligi entidlig fase av sykdomsutviklingen kan det vaare vanskelig a tolke
sykdomsuttrykkene riktig. Informantene forteller om tjenesteytere som fulgte brukerne fra
sentralinstitugion til egen bolig. For mange av disse var det vanskelig a akseptere de
endringene som skjedde med brukerne ved en demensutvikling.

Informant (02) i hjemmetjenesten beskriver en situasjon hvor personalet feiltolker
hjel pel gsheten som uvillighet:

" Personal gruppen som var rundt den her personen bestod av godt voksne

hjel pepleiere som hadde fulgt de her menneskene ut i fra institugon og inni egne
hjem, og begynt & jobbe med dem nér de var ganske ung ikke sant, og hadde ikke
erfaring med demensutvikling s det ble kjempe sarbart. Jeg opplevde vel at fokus til
personalet var a opprettholde ferdigheter kontra det & gi mer hjelp, nar du ser at folk

trenger mer hjelp”.



Informantene forteller at mange tjenesteyterne fulgte brukere fra sentralinstituson oginn i
egne hjem. Det har vaat en utfordring for disse & kunne akseptere de endringer som skjer med
brukere som utvikler demens. Kanskje henger man fast i gamle opplaaringsrutiner som var
viktig etter avviklingen av HVPU og som handlet om hjelp til selvhjelp. Det a gjare brukeren
mer selvstendig og uavhengig var viktig i normaliseringens and. Det kan vagre en mulig arsak
til at det kan vaare vanskelig a akseptere at brukeren mahamer hjelp.

En annen mulig arsak kan vaare knyttet til forhold ved tjenesteyter: Endret krav til tjenesteyter
nar det gjelder &omstille seg til andre oppgaver, kan feretil at man motsetter seg slike
forandringer (Solberg et al. 2006).

Samtidig kan det ogsa gi et signal om at man faktisk ikke har den nadvendige faglige
kompetansen til &vite hvaman skal se etter for & oppdage disse tegnene. Solberg et al. sier
videre at: " Tjenesteytere til personer med utviklingshemning og demens vil hanytte av ase
erfaringer fra demensomsorgen generelt, for eksempel tilpasning av bolig og samhandling
med personer med en demenssykdom” (Solberg et a, 2006: 60). Dette handler bl.a. om
hospitering, hvor det & samarbeide tverrfaglig og bruke hverandres fagkompetanse til beste
for den enkelte bruker vil gke kvaliteten patjenesten man gir.

Informantene forteller at de har et godt samarbeid med spesialisttjenesten som de mener har

vaat viktige stettespillere og veiledere, nar man har opplevd at noe har veat vanskelig.

Selvstendighet er et viktig begrep ogsai dag, men man ma samtidig vaare villig til a akseptere
at brukeren pa et eller annet tidspunkt i livet kan ha behov for et utvidet tjenestetilbud som
felge av et gkt hjelpebehov. Skauge papeker i den forbindelse: " Det er derfor viktig at
hjelperne mestrer balansegangen mellom behovet for bistand og retten til selvstendighet”

( Skauge, 2007: 7).

Informant (O1) bofellesskap:

"33 blant annet at det her med at gangfunksjonen svikter har vaat en veldig vanskelig
overgang for de ansatte. For det med & akseptere at vi faktisk er pa et punkt hvor vi
bruker rullestol, vi bruke heis, vi steller en del i seng. Det har vaat bruk for veiledning
padensiden (...), det & fA demtrygg pa at det vi faktisk gjer na er rett” .

Molander (1996) skriver om et pragmatisk perspektiv hvor menneskelige handlinger og

handlingsvaner er det primagre, ikke arsaker, overbevisninger og teorier. Handlingen sgker her
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det som er godt og nyttig. Han understreker at man skal stole pa egen kunnskap og egne
erfaringer, men at man samtidig skal kjenne sine grenser. Dette er nemlig et sparsmal om
innsikt, oppmerksomhet og ikke minst etikk ifalge Molander. Hvis man ikke tar hensyn til
dette vil det oppsta et hinder for muligheten til atilegne seg kunnskap og la den komme til
utrykk. Veiledning blir som informanten papeker svaat viktig i denne sammenheng, hvor
tjenesteyterne ser ut til a klamre seg til gamle vaner og handlinger, og har vanskeligheter med
& akseptere endringer.

Informant (02) hjemmetjenesten:” Vi opplevde jo med det med den ene personen i hvertfall.
Det var jo de som har jobbet tett opptil vedkommendei kanskje 10-15 ar, de villeikke

vedkjenne seg at personen ble gradvis svakere og darligere” .

Informanten illustrerer her Molanders poeng pa en mate som viser hvor vanskelig det kan
vage afinne balansegangen mellom det & stole pa egne erfaringer, og samtidig ha et vakent
blikk for at nye trekk ved personen kan kreve helt andre forstael sesrammer. | klinisk praksis
er dette en av de sterste utfordringer.” Det er viktig a skape bevissthet blant personalet for at
atferdsproblemer primaat skyldes et komplekst samspill mellom demens — sykdommen,
kommunikasjonsvansker, samhandling og et ofte lite tilrettelagt miljg” (Solberg et al,
2006:66).

4.1.7 Retesting

Informantene sier noe om hvilke kartleggingsverktay som brukesi deres kommune, og hvem
som utfarer disse testene for & oppdage tidlige tegn pa Alzheimers sykdom hos denne

gruppen.
Informant (01) i bofellesskap papeker:

" Javi har jo en fagkonsulent i omsorgsavdelingen som na driv a kjgre en sann
ABDQ’ under sakel se pa alle med Downs syndromi tillegg til retestingen.
Vedkommende preaver & finne ut om det verktayet er egnet i bruk. Her deltar var
personalgruppe. Sa far primaa kontaktene svare pa sparsmal. Det gar jo ut pa at vi
vurderer funksjon og fungering pa den enkelte bruker” .

" ABDQ: Diagnoseredskap som brukes til & méle adaptive ferdigheter (The adaptive behaviour dementia
questtionnaire) Informantbasert intervjuskjema bestdende av 15 spersmdl som har god reliabilitet og validitet.
Farste verktgyet som screener for demens av typen (AS) hos mennesker med (DS) (Kibsgaard Larsen, 2005).
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Informant (04) sykehjem:

”Da vi fikk den farste beboeren inn pa sykehjem med Downs syndrom sa var Vi
avhengig av en kartlegging. Det med syn og harsel, hvor mye personen fikk med seg,
og i det hele tatt vedkommendes funksjonsevne fysisk og psykisk. Og sa prevde vi a
tilrettelegge rommet ut fra de hensyn vi matte ta, at funksjon svikta.”

Det anbefales at man foretar en grunnlagskartlegging som sammenligningsgrunnlag for en
eventuell demensutvikling senere av personer med Downs syndrom ved ca 30 &rs alder, da
denne gruppen er spesielt utsatt for Alzheimers sykdom. Pa denne méaten vil det vaare lettere &

oppdage en demensutvikling (Solberg, et a, 2006).

Informantene forteller at habiliteringstjenesten er inne og foretar diagnostisering, og senere

retesting av alle personer med Downs syndrom ved ca 50 ars alder. Dette gjegresi samarbeid
med tjenesteytere som kjenner brukeren godt. Falgen av dette er en sikrere diagnostisering,

noe informant (O1) i bofellesskap bekrefter:

"Na har vi to personer i 40 —50 ars alderen med Downs syndrom og Al zheimers, en

Alzheimers diagnose de har fatt i fra habiliteringstjenesten i kommunen.”

Habiliteringstjenesten Helse @st d&r fast at: ” Vi er dessverre ikke kommet langt nok i
utvikling av godt utprevde, palitelige og gyldige (valide) kartleggingsredskaper for personer
med utviklingshemming og demens’ (Solberg et al. 2006: 47).

Det gjenstar altsd en del forskning fer man kan si at man har et internasjonalt anerkjent
testbatteri. Allikevel deltar denne vertskommunen som en av flere kommuner i & kartlegge
personer med Downs syndrom, for & utvikle et fullgodt testredskap til mennesker med

kognitiv svikt som utvikler Alzheimers sykdom.

En studie papeker at vurdering av demens hos personer med Downs syndrom, bar overlates til
erfarne klinikere i samarbeid med personer som kjenner vedkommende godt. Man sier i den
forbindel se at personer som kjenner brukeren godt ikke har slik kompetanse til & gjennomfgre
dette pa egen hand kun ved bruk av et sparreskjema. Man trenger 8 se sparsmalenei

sammenheng med brukers tidligere og ndvaarende fungering (Holden et al, 2007).
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4.1.8 Gir retesting av gruppen fgringer pa tilrettelegging og utforming av

bolig- og tjenestetilbud?

Informantene forteller om retesting danner et godt grunnlag for et faglig sett godt fundert
tjenestetilbud til brukerne.

(02) hjemmetjenesten:” Ja det tror jeg de har medvirket til, og hjulpet oss med
planleggingen. Man har det (...)og det er i fokus ikke sant, og kanskje hjelper det oss a
planlegge fremtiden” .

(04) sykehjem:” Pa sikt sa trur jeg det ja. Vagretidlig nok ute” .

Informanten mener her at retesting vil gi feringer patilrettelegging av bolig —og
tjenestetilbudet samt at det er viktig a starte tidlig med testing av brukerne,

Jeg vil hevde for egen del at screening av alle med Downs syndrom kan vaae et sparsma om
amete alle paen kritisk méte, og ikke minst pafare en allerede utsatt gruppe unadige
belastninger. Det er vel ikke slik at man tester den avrige befolkning ved en bestemt alder
med tanke pa at man kan utvikle Alzheimers sykdom en gang i fremtiden. Dette er et etisk
dilemmaman ber tastilling til i det videre arbeidet med a kartlegge denne gruppen. | safall
hvilke kriterier som bar ligge til grunn for at man velger aforetatesting av disse brukerne ved
en bestemt ader.

Den senere forskning kan tyde pa at oppfatningene om at alle med Downs syndrom utvikler
Alzheimers sykdom far eller senere, viser seg og ikke stemme (Solberg et al, 2006,Skauge
2007, Holden, Gitlesen, Vikin, 2007).

Skauge viser til en studiei Chicago hvor en poliklinikk for mennesker med Downs syndrom
gjorde en undersgkelse av 148 voksne pa bakgrunn av tap av ferdigheter og mistanke om
Alzheimers sykdom. Undersgkel sen viste at det bare var 4 prosent som faktisk var rammet av
demens (Skauge, 2007).
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4.2 Kunnskapen hos samarbeidspartnere.

Sammensatte problemer farer oftetil at man ma koble ressurser fraflere sektorer og ulike

niva Informantene ble spurt om sine erfaringer med slike ressurskoblinger.

Her svarte to av informantene (01) bofellesskap og (02) hjemmetjenesten at samarbeidet med
legene i kommunen var svaat godt. De fortalte at legene i kommunen hadde tilegnet seg god
kompetanse om denne gruppen. Det ble ogsa sagt at |egedekningen hadde vaat stabil i flere
ar, og at legene stilte opp ved behov.

Informant (01) bofellesskap forteller at:” To av dem har opparbeid seg god kompetanse pa
omradet” . Informant (02) sier om legene:” De kommer hjem hvis man ringer (...) og sier at

natrenger vi hjelp (...) og ser pa situasjonen. Sa de er veldig fleksibel” .

Allikevel pdpeker informant (01) i bofellesskap at det har vaat vanskelig nér brukeren i siste

fase av sykdommen utvikler svelgeparese:

"Det har vaart en utfordring i forhold til legesenteret dette med at de skal si at n& stopper vi

mating, altsd nd mater vi ikke mer for det er et stort ubehag rundt det” .

Dette henspeiler paulik forstéelsei ulike deler av tjenesten med hensyn til livsforlengende
behandling. Det er viktig at disse sparsmaene dreftes dpent mellom samarbeidspartnere. | den
forbindel se vil spesialisttjenesten ha en viktig rolle.” Habiliteringstjenesten vil ogsa ha en
viktig rollei kunnskapsformidling bade til fastlegene og til spesialister ved andre avdelinger
nar det gjelder de spesielle behovene til mennesker med utviklingshemming” (Solberg et al,
2006: 54). De synes a kunne spille en viktig rolle ikke barei forhold til koordinert
kunnskapsformidling, men ogsai forhold til hjelp i enkeltsaker.

Informant (03) omsorgsdel i sykehjem uttaler at:

"De i har fatt mest hjelp fra synesjeg faktisk er fra habiliteringsteamet” .
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Informant (04) sykehjem papeker:

" Jeg tror jeg starter med det tverrfagligeja(...), det er alt for lite kunnskap pa det
omradet blant bade sykepleiere, leger og fysioterapeuter, og alle de som man
samarbeider med. Det er mange som har fatt tilbud om kursi aldring og psykisk
utviklingshemming, og vi har lagt vekt pa de som arbeider spesielt i institusjon skulle

fa oppdatering pa det, siden de har et faglig annerledes niva enn vernepleiere” .

Det er i den forbindelse viktig at utviklingsprogrammet for aldring og utviklingshemning
(UAU) har vaat et kunnskapssenter for spredning av kompetanse, og igangsetting av
forsknings- og utviklingsprosjekter som genererer ny kunnskap. Programmet har arbeidet med
aspre kunnskap i kommunenei form av konferanser, utdanning, kurs og veiledning.
(Kibsgaard Larsen, 2006).

K ompetanse og kunnskap knyttet til boligutforming og tjenester tilknyttet boligen ble ogsa
vurdert som utilstrekkelig hos samarbeidspartnere. Dette belyses av informant (01)
bofellesskap som knytter dette til manglende etablert fagkunnskap: ” Ja jeg savner vel (...)
nar jeg ser pa det vi har av litteratur som handler om Alzheimers sykdom og Downs syndrom,
eller demens og psykisk utviklingshemmede. SA savner jeg kanskje en vurdering som handler
om dette med boforholdene, altsa hvordan det er organiserti dag” .

Sintef papeker i sin samarbeidsrapport at: " Det er etter var kunnskap sa langt fa studier og

undersgkel ser knyttet til bolig, boformer, og tjenesteyting for utviklingshemmede” (Brevik &
Heayland, 2007:61). Neste avsnitt skal handle om det.

4.3 Utfordringene med boligutforming.

Tilrettelegginger av bolig omfatter bade inne - og utemiljg av fysisk sa vel som sosid art.
Informantene beskriver ulike utfordringer knyttet til utforming av fysisk miljg,
sammensetninger i brukergruppen, fordommer /forforstael se, flytting mellom boformer,
differensiering av tilbud pa ulike stadier samt hvilke botilbud de mener egner seg best til

denne gruppen.
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4.3.1Fysisk miljg
Informant (04) sykehjem pdpeker ndr det gjelder utforming av uteomradet:

" Men beliggenheten mener jeg har mye a si for de liker jo gjerne & vazre ute, at
terrenget ikke blir for bratt (...). For ufremkommelig. Og den dagen da de kanskje

svikter i beina, sitter i rullestol eler har rullator, at de har en mulighet til & komme

seg ut” .

Det er mange hensyn som blir viktig atanar det gjelder nettopp beliggenheten. Disse
brukerne vil for eksempel ha behov for sikkerhet i form av skjerming i forhold til trafikk og
stgy. Mange inntrykk og mye stay kan vaare svaat forvirrende for personer med Alzheimers
sykdom, noe informantene ogsa papeker. Brukerne ma ha mulighet til & kunne bevege seg
trygt utenders nar det gjelder fremkommelighet. Utformingen ber absolutt vagre slik at man
lett kan komme seg ut i naturen, selv om man er avhengig av rullestol eller bruker andre
hjelpemidier.

| kapittel 2.5 refererte man til Solberg et al,(2006) som viste til at fysisk utforming og
beliggenhet er viktig for & generere et godt bo - og tjenestetilbud til denne gruppen.

Informant (04) sykehjem sier om fysisk utforming av bolig:

" Ja det somjeg synes er veldig viktig a se pa det er utforming av bolig. Det at det ikke

blir for stort, og samtidig ma det ikke bli for mange derer, for mange rom a orientere

seg i. Denne personen med Downs (...) fikk rommet sitt innerst i korridoren, og hadde

veldig mange derer og stuer vedkommende skulle forbi for & komme pa dagligstua.

Det kunne nok vaare veldig forvirrende, enn om personen hadde det naarmere’ .

" Vi var veldig opptatt pa sykehjemmet at vi skulle ha sterke farger (...). Vi skulle ha

friske farger, oppmuntrende farger. Gjerne gult, vi var opptatt at gult var sterkt, og at

det var et godt valg” .

Farveval get spiller som tidligere nevnt en betydelig rolle nér det gjelder generelletrivsel, og

ikke minst evnen til & orientere seg i eget miljg, noe informantene ogsa nevner. For gvrig
papekes viktigheten av enkel og oversiktlig mgblering.
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” Og inne pa rommet til de med Downs, tror jeg generelt, at man ikke skal ha for mye.
Ikke alle de her " dikkedarene” pa vegger og tak. Det blir for mye a forholde seg til” .
Ha det enkelt. Og det de er glade i, det er min erfaring” .

Her sikter informanten til at det ofte skaper forvirring for pasient/brukeren nar vedkommende
blir eksponert for mange inntrykk pa en gang. | forhold til personorientert planlegging
framhever informanten ogsa viktigheten av "det de er gladei”, dvs. gjenstander, farger, osv.
som den enkelte har et personlig forhold til og setter pris pa Dette er viktige hensyn atai
forhold til planlegging av bolig.

| kapittel 2.5 ble dette med fysisk utforming ogsa nevnt som viktig i forhold til
trygghetsfalelsen til personer med Downs syndrom og demens, men det er ogsa svaat viktig a
ha et hovedfokus pa den mest sentrale faktoren, nemlig det sosiale miljget og de personlige
menneskelige relasonene til medpasienter, helsearbeidere og selvsagt pargrende.” Fysisk
tilrettelegging og miljetiltak vil altid bare veare et supplement til den tryggheten som oppstar
gjennom god samhandling mellom pasient og behandler. Sammen skaper disse faktorene den
beste praksisi arbeidet med demenspasienten” (Solberg et a, 2006:71).

4.3.2 Sammensetninger i brukergruppa

Informantene sier ogsa noe om " kjemi”, som omhandler relasjoner mellom psykisk

utviklingshemmede som har utviklet demendlidelser, slik informant (04) i sykehjem er inne

pa

” Ja den kjemien den er veldig viktig. Det er ikke sa enkelt & plassere folk ved siden av
hverandre. Det er dettes ikke sikkert det stemmer. Sa det er en utfordring, og der ma

man jo kanskje fale seg litt frem hvis man ikke kjenner vedkommende far hun kommer
hit” .

Informant (04) sykehjem utdyper dette ved &fortelle om to utviklingshemmede med
Alzheimers sykdom som mgttes pa sykehjem:
”Da personen komtil oss, da hadde vi en psykisk utviklingshemmet, og det var faktisk
en som vedkommende kjente fra far (...). SA vi sa veldig fort at her oppstod det et eller
annet forhold. Nar de mettesi korridoren var det litt nikking, og litt klapping pa
kinnet. Vi falte at personen fant seg ganske fort til rette” .
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Det kan vel pa mange mater forklares med at mange av disse brukerne bodde sammen pa
sentralinstitugion i vertskommunene, og at dette var deres sosiale nettverk. For mange var
medbeboerene painstitusjon deres eneste sosiale nettverk. Meyer papeker at: ” Gode
relagioner skaper tillit og trygghet, som er grunnlag for selvstendighet” (Meyer (2008) i
Bjarnrd, Guneriussen & Sommerbakk, 2008: 68).

Samtidig er det viktig & vaare oppmerksom pa at det ikke er noen automatikk i at folk som
kjenner til hverandre fratidligere far en god relagon nér de havner pa samme avdeling eller
deler botilbud. Informant(03) omsorgsdel i sykehjem forteller om en episode som kan

fortolkesi den retning:

"Sa ser jeg jo den personen som flyttet pa sykehjem. Personen kjenner jo ikke noen av

det personalet som jobbet tidligere med vedkommende. Og jeg tror for denne personen
er det likegyldig hvem man sitter sammen med. Det gar en annen... som personen har

jobbet sammen med. De har ingen sdnne relasjoner mellom hverandre, de sitter (...)

de prater ikke med hverandre. De ser pa hverandre men ikke noe mer” .

En alternativ tolkning er at nar brukeren har en langt framskreden Alzheimers sykdom, savil
ikke dette med kjente ansikter/relasjoner ha noen betydning av relevans for personen. Det kan
ogsa tenkes at selv om brukerne bare ser pa hverandre, sa har de alikevel har en form for
kommunikasjon i mellom dem. Poenget er imidlertid at dette er tolkninger som ma preves ut
og som bare kan bekreftes eller avkreftesi den enkelte konkrete situasjon pa basis av
erfaringer med konkret tilstedevaarende personer med sine unike livshistorier og

forstael seshorisonter. Ofte kan det vaare slik at ogsa personalet har en forforstael se som | aser
tolkningsmuligheteneinnei altfor snevre rammer, dik at de aldri eller gelden iverksetter
handlinger som kunne utl@st et potensiale for menneskelig kontakt mellom brukere,
personalet og pargrende. Dette er et sentralt hermeneutisk poeng som angar den menneskelige
eksistens som sadan, og som burde reflekteresinn i den daglige praksisi langt starre grad enn
det som er tilfellei dag.
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4.3.3 Fordommer/forforstielse

Det foregaende poenget angdr ogsai aller hayeste grad forholdet mellom beboerne, noe
informant (04) illustrerer:” Men vi hadde et par pasienter som hadde demens, og de hadde et
negativt forhold til psykisk utviklingshemmede i utgangspunktet, og som tydelig ble forsterket
nar de fikk en kognitiv svikt” .

Informanten forteller om pasienter pa sykehjem som faktisk jobbet pa disse
sentralinstitugonenei yngre dager, og som i utgangspunktet hadde et negativt perspektiv pa
de psykisk utviklingshemmede.

Thorsen har intervjuet en tjenesteyter om hennes erfaring med psykisk utviklingshemmede pa
sykehjem og hun forteller: ”Vi har jo prevd andre veien med at en person med
utviklingshemning fikk tilbud pa det ordinaare sykehjemmet, men det gikk ikke. Hun ble rett
og slett mobbet. De var rett og slett stygge mot henne fordi de sd at hun var
utviklingshemmet, sa de ville ikke hanoe med henne a gjare” (Thorsen, 2005:185).

Her oppstar et dilemma som vi som tjenesteytere maforholde oss til. Gode relasjoner mellom
pasienter er viktig for at man skal kunne skape trygghet og toleranse. Det at temaet bringes pa
bane gir et signal om at det er et problem. Her er det oppstétt en grunnleggende ide om at man
ikke vil identifisere seg med psykisk utviklingshemmede av ulike grunner. Beboere pa
sykehjem finner kanskje en slik kobling truende for egen status. Dette oppstar kanskje pa
bakgrunn av uvitenhet, som igjen farer til redsel for abli identifisert med utviklingshemmede.
Det kan ogsa vage at eldre bringer med seg de rédende holdninger i samfunnet til psykisk
utviklingshemmede fra sentralinstitus onsfasen, der de ble segregert og " gjemt bort”. | en
praktisk sammenheng kan dette gi opphav til opplevelser og falelser hos eldre personer uten
utviklingshemning; falel ser disse eldre trenger hjelp til & bearbeide dersom det skal fere til
akseptering og anerkjennelse av psykisk utviklingshemmede.

Det kan bli en utfordring for personalet pa sykehjem dersom enkelte pasienter viser mindre
toleranse for psykisk utviklingshemmede. Kanskje vil det vaare mer riktig i den forbindelse a
lage egne avdelinger pa sykehjem for psykisk utviklingshemmede. Det kan ogsa vise seg at
det blir viktig & arbeide med a bygge relasjoner mellom pasientgrupper ved en kobling av
pasientgrupper. Disse faktorene vil uansett vaare viktig a avdekke i praksis, og ikke minst
utforske naamere. Jeg tenker at pasikt vil dette muligens vaare et problem som vil avtamed
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tanke pa den integreringen som har funnet sted etter reformen. Disse menneskene er naen
naturlig del av samfunnet bade i barnehage, pa skole ogi arbeiddlivet.

Et av boligalternativene i vertskommunen som er gjenstand for min undersgkel se har
opprettet en omsorgsdel for psykisk utviklingshemmedei sykehjem. Det vil vaare spennende a
se om dette kan vaae et mer riktig tilbud til denne gruppen palengre sikt. Samtidig vil det
ogsa vage viktig a reflektere over om dette vil la seg gjennomfere i mindre kommuner som

for eksempel bare har "noen fa brukere”.

Habiliteringstjenesten Helse @st sier noe om at det ikke foreligger noen undersgkel ser om
psykisk utviklingshemmede pa sykehjem, og man derfor har liten erfaring med enkeltbeboere
pa sykehjem (Solberg et al, 2006).

4.3.4 A flytte mellom boformer

Utvikling av demenslidel se hos personer med Downs syndrom vil kunne medfere flere
flyttinger ettersom hjel pebehovet gker. Informantene kommer inn pa at flytteprosessen i seg
selv kan medfare belastninger av sekundaa karakter som mer er tilknyttet flyttingen enn

sykdommen, som kommer i tillegg til denne, og som det er viktig ata hensyn til.

Informant (04) sykehjem forteller om en bruker som flyttet fra egen bolig inn i sykehjem:

" Ja, vi synes at Alzheimers sykdom hos denne personen utviklet seg rimelig hurtig.
Vedkommende som jeg nevnte i sted, hadde de kognitive egenskapene intakt. Personen
greide bade & skrive og lese. | |gpet av Y2 arstid, s var begge de funksjonene borte.
Vedkommende virket litt mer uinteressert i ting, og satt veldig mye for seg selv og grat.
Grat og grat. Vi viste ikke helt hva vi skulle gjare for & stimulere denne personen. Det

var ingenting som gledet lengre” .

Dette indikerer at det kanskje kan vazre uheldig a flytte personer mellom boformer i en tidlig
fase av Alzheimers sykdom. Informantene papeker at det er mer gnskelig at brukere kan fa et
botilbud som kan vare livet ut. Mennesker med Downs syndrom er ogsa som tidligere nevnt
en gruppe som i utgangspunktet ber ha et stabilt, kjent og forutsigbart milj rundt seg for &

trives.
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Man skal ogsa vaae klar over at depresjon er et symptom som ofte oppstar i sammenheng
med demendlidelser. Som Skauge papeker nar hun snakker om forholdet mellom depresjon og
Alzheimers sykdom: ” En rekke symptomer opptrer nemlig ved begge sykdomsbilder og en
kani 70 % av tilfellene ga ut fra at begge diagnoser kan stilles hos en og samme person”
(Skauge, 2007:35). Hun sier videre at falel sesmessige svingninger kan pavirke forl gpet til
sykdommen, og at behandling i den forbindelse er svaat viktig (ibid.).

Det med & flytte mellom boformer ved utvikling av demens kan medfare at brukeren utvikler
depregion. Og det kan vaae et symptom som vil kommetil syne far eller senere som en
naturlig konsekvens av sykdomsbildet ved Alzheimers sykdom. | fglge Skauge er altsa dette
et symptom som ofte kan f@lge demenssykdommen. Det kan nok ogsa tenkes at det a skulle
skifte bomilja med péf @l gende tap av naare relasjoner og kjente omgivelser, i tillegg til at man

opplever et tap av kognitive funkgoner, kan vaare utlgsende for depreson hos brukeren.

Sjefspsykolog Knut Ove Solberg, som er en av landets mest erfarne fagpersoner pa aldring,
utviklingshemning og demens papeker i et intervju at det kan oppsta saalige skadevirkninger
hvis et sykehjemstilbud til en person med utviklingshemning blir etablert uten planlegging, og
spesielt hvis det er en midlertidig l@sning. Han mener at det er viktig at vedkommende far en
grundig undersgkel se og at det gjares en grundig vurdering av konsekvensene ved en
eventuell flytting. Solberg sier videre at det oppleves som en stor tapsopplevelse for disse
brukerne & miste kjente relagoner s brétt ved flytting, og at slike tapsopplevelser kan utlgse
depresion (Munthe Kaas, 2008).

4.3.5 Differensiering av tilbud.

Type bolig og differensiering av det avrige tjenestetilbudet ma ta utgangspunkt i trekk ved
den enkelte brukers sykdom og boligerfaring.

Informant (O1) bofellesskap sier om brukere som bor i egne leiligheter utei den ordinaare

boligmassen:

" Jeg vet ikke omvi har gjort en feil i forbindelse med reformen med a tro at alle skal kunne
tilpasse seg, og bo i egne lelligheter, og veare privat (...)" .
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| tillegg viser informanten til at det er vanskelig a oppdage tidlige tegn pa Alzheimers
sykdom, samt at det er vanskelig a felge opp brukere som fér et utvidet pleiebehov i dpen

omsorg.

" Jeg synesjo det er viktig at nar de ferst far annen bolig, at de far en bolig som er pa en sann

mate at de skal kunne ta ut alle utfordringene ut livet deres’ .

Forskningsstiftelsen Sintef déar fast at det er forskjeller pa utviklingshemmede som har vokst
opp painstitusion og de som har flyttet hjemmefratil egen bolig. Sistnevnte ser entydig ut til
aklare seg bedre ved individuelle l@sninger som blant annet det atrivesi egen bolig, samt det
aoperere ute i samfunnet for gvrig (Brevik & Hgyland, 2007). Dette vil bli utdypet i neste
avsnitt.

4.3.6 Hvilket botilbud er best?

Informantene beskriver deres erfaring med ulike boalternativ, og hvilken type tjeneste som

omfatter denne gruppen. Som tidligere nevnt er det dpenbart at tjenestetilbudet i egen bolig vil
bli sveat omfattende etter hvert som sykdommen utvikler seg, og at dette realistisk sett ma
suppleres med boformer som skaper trygge rammer tilpasset funksjonsniva og behov i ulike
faser. Jeg har tidligere vaat inne patrygghet hos den enkelte, som ogsa kan gi seg utslag i
forhold til trygghet i relasjoner.

Det kan tenkes at utrygghet ogsa vil skape avstand mellom bruker og tjenesteyter. Brukerne
vil sannsynligvis ikke oppna optimal tilrettelegging nar utrygghet preger relasjonen. Det blir
viktig ata dette med i planleggingen med tanke pa tilrettelegging for en personsentrert
tilneaming i trygge omgivelser for alle parter. Det kan se ut som at betydningen av flere
tjenesteytere skaper gode rammer for samarbeid og utveksling av kunnskap. Nar det oppstar
ulike dilemma kan man kommunisere med andre, og pa den méaten komme frem til gode
|gsninger til beste for brukerne.

Forskningsstiftelsen Sintef pdpeker at: ” Etter 1980 — tallets vekt pa trygdeboliger fremfor
aldershjem, ble 1990 —tallet kjennetegnet ved bygging av omsorgsboliger fremfor
institusoner.
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" Siden 1994 har Husbanken gitt |an og tilskudd til omsorgsboliger, som er definert som alt fra
selvstendige boliger, bofellesskap til enheter i bokollektiv og lignende” (Brevik & Heayland,
2007:57).

Bofellesskap:
Informant (02) hjemmetjenesten forteller at:

"Vi prever & favne fremtiden med & lage noen bofellesskap for vi ser at det er tryggere for
personalet og av den grunn ogsa bli bedre for tjenesteyterne nar de kommer i en annen
situagion og trenger mer hjelp” .

Informantene forteller om de ulike botilbud de er tilknyttet som tjenesteytere, og som
kommunen disponerer til eldre brukere med utviklingshemning og demens. Blant annet et
bofellesskap for eldre psykisk utviklingshemmede som trenger spesiell oppfalging.
Bofellesskapet har dagnbemanning. Brukerne har egne rom med bad som er egnet til & kunne
trekke seg tilbake ndr man har behov for det, og de disponerer felleskaps gsninger som stuer
og fellesrom som ivaretar et sosiat fellesskap. Informantene forteller at brukerne faler seg
mer trygge enn de gjorde ndr de bodde i egen bolig. Informant (03) sier: ” Vedkommende
boddejoi et bofellesskap med en personalleilighet i midten sa der fanget man opp litt mer...”
Utformingen pa bygget er ivaretatt pa en slik méte at det kan gjares endringer ved endret
hjelpebehov.

Man har god erfaring med dette botilbudet, ved at blant annet hjel pebehovet har gatt
betraktelig ned med tanke pa den naare tilhgrigheten til personalbasen som er til stedet hele
tiden. Boligen har livslgpsstandard, som vil si at den ivaretar eldre brukere i ulike faser helt til
de befinner seg i terminalfase. Personalgruppen bestér av kompetente fagfolk som har fatt
videreutdanning i adersdemens og psykiatri samt veiledning péa disse brukerne. Hovedsakelig
bestar personal gruppen av vernepleiere, hjelpepleiere og assistenter.

(02) hjemmetjenesten sier:

" Jeg tenker at hvis du skal bygge et bygg hvor du tenker eldre med demensinn, sa ser
jeg for meg at bokollektiv (...) altsa med fa personale (...) tror jeg ville veare godt
egnet til det. Og sa ma det selvfalgelig ikke vaare for stort, sann at brukerne har

oversikt. Ja sma skjerma enheter tenker jeg kanskje er det optimale” .
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Alleinformantene sier at de har stor tro pa bofellesskap som den boformen som er mest egnet
til denne brukergruppen. Samtidig sier de ogsa at nér brukeren er fullstendig pleietrengende er
det et behov for skjermet avdeling pa sykehjem hvor forutsetningen ber vaare at det er
tilrettelagt for disse brukerne.

Samarbeidsrapporten til Sintef bekrefter at tidligere institug onsbeboere har et omfattende
hjelpebehov og ofte preges av at de har en annen atferd enn andre utviklingshemmede, noe
som igjen preger deres boligpreferanser, hvor de gnsker boliglasninger som har likheter ved at

de har et institugonspreg over seg (Brevik & Hgyland, 2007).

(04) sykehjem forteller:

" Ja na finnes det en del sma bofellesskap med kan du si 4-5 |eiligheter. Og jeg tror jo
veldig sikkert selv at det er et bedre alternativ enn et sykehjem. Der far delitt (...)
altsa der far de mindre forhold, og de far mer individuelt tilpasset hjelp” .

Informanten tror til tross for at vedkommende har erfaring fra sykehjem, at bofellesskap er en
bedre |@sning for disse brukerne. Erfaringene til denne informanten er at det ikke eksisterer et
fullgodt tilbud til denne brukergruppen pa sykehjem ennd. Dette indikerer at man har et stort

behov for a ke kunnskapen til andre faggrupper som skal arbeide med denne brukergruppen.

Kanskje vil bofellesskap som informanten papeker vaae et bedre alternativ nar brukerne blir
eldre og utvikler demenslidelser. Er dette med mindre boenheter avgjegrende for et mer
individuelt tilrettelagt tilbud, kanskje er det mulig afa dette til pa et sykehjem.

Blandingsavdeling:

En annen |gsning kommunen har er en blandingsavdeling for bade eldre psykisk
utviklingshemmede og andre eldre brukere. Avdelingen har noen plasser for psykisk
utviklingshemmede med Alzheimers sykdom i tidlig fase, noen som ikke enna har fatt
diagnosen, og brukere som har fatt diagnose. Denne avdelingen er forholdsvis nyoppstartet,
og vil vaae et supplement til de allerede eksisterende tilbud som finnes.
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Informant (02) sier i den forbindelse: ” Og sykehjemmet har jo nyetablert de her 6
leilighetene med tanke pa at vi har mange med utviklingshemning og Downs syndrom som er

rundt 50 ar, og somvil trenge hjelp i fremtiden” .

Sykehjem:

Informant (03) omsorgsdel i sykehjem forteller at man ogsa har fétt opprettet noen plasser for
brukere med dobbel diagnose pa sykehjem. | tillegg til dette er det ansatt vernepleier pa
sykehjem. Denne faggruppen har faglig kompetanse til aivareta mennesker med Downs
syndrom. Disse har ogsa et godt samarbeid med andre faggrupper som for eksempel

sykepleiere som kan bidra med sin kompetanse.

Informanten (04) i sykehjem bekrefter at det har vaat greit a komme igjennom med egne
synspunkter som vernepleier pasykehjem: "(...) devar veldig apen, for det var sa nytt for

dem”.

Samtidig sier informanten at vedkommende synes at man ikke har gjort nok for atilrettelegge
for at det er mennesker med Downs syndrom som flytter inn pa sykehjem. Og sier videre at
disse brukerne tenderer til abli behandlet pA samme méate som de @vrige pasientene:

" Ja for & ta sykehjem s synes jeg ikke de har gjort nok for & tilrettelegge. Det har ikke
vaa't tatt hensyn til at det er mennesker med Downs syndrom som kommer inn. De blir
behandlet pa lik linje med andre sykehjemspasienter” .

Informantens utsagn kan tolkesi retning av at det ikke har blir tatt hensyn til behovet for
personorientert omsorg og pleie til denne gruppen. Det kan ogsa ha en sammenheng med det
forskningsstiftel sen Sintef (2007) peker pa som omhandler kulturforskjeller i faggruppene og
mellom institusionstypene, hvor ulike mater & omtale pasienter og brukere pa sier noe om a

tenke pa pasienter som grupper kontra det a framheve pasientens individualitet.

En annen informant formidler et annet syn pa dette:
(03) omsorgsdel i sykehjem:

"Nei (...) jeg ser den personen som jeg kjenner til, somer flyttet pa sykehjem, og har
fatt det veldig bra, har fellesstue, og har en (...) jai hvertfall nar du kommer sa langt
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at du er pleietrengende som hun er, sa ser jeg for meg det. (...) Jai hvertfall trur na

jeg at hun har det bra” .

Informantene forteller at ulike boalternativ kan ivareta brukeren pa de ulike stadier man
befinner seg i utviklingen av Alzheimers sykdom. Informant (03) mener at nar bruker er i en
mer pleietrengende fase sa kan sykehjem vaae et bedre tilbud. Samtidig er det interessant at
informanten fremhever at vedkommende tror personen har det bra. Det er uklart hva
informanten bygger dette inntrykket pa, og om man skal vaare varsom med aresonere for
vidtgdende over ordvalget. Sett i tilbakeblikk ville dette vaat interessant a felge opp, noe

empirien dessverre ikke gir grunnlag for.

Solberg et al. (2006) sier at en viktig grunn til at man ber vurdere sykehjem, er at brukernei
sykdomsfasen etter hvert vil habehov for krevende somatisk oppfelging og terminalpleie.
Det blir videre papekt at bolig med livslgpsstandard hvor man kan fa oppfalging fra
hjemmesykepleie kan vaae et godt alternativ da slik oppfelging kan bli for utfordrende og

ikke minst krevende for tjenesteyterne.

Kanskje vil det vagre fornuftig at personer med Downs syndrom som utvikler Alzheimers
sykdom i en tidlig fase av livet, far et eget botilbud i form av for eksempel en egen skjermet

enhet ndr deres demenstilstand krever institusjonalisering.

Dette kan vage et godt alternativ, men det kan ogsa skape problemer. Kanskje vil mange da
métte forlate sine hjemstedskommuner, fordi en vanskelig kan tenke seg at det vil vaare behov
for egnetilbud i alle smakommuner. Det &forlate det som er kjent og kjaat vil klart kunne

vage en tilleggsbel astning bade for de personene det gjelder og deres paragrende.

Det blir viktig & spre informasjon om erfaringer med ulike boalternativ relativt til
kommunestarrel se og — type, brukernes funksjonsniva, sosiale nettverk og boligerfaring:
"Tjenesteytere til personer med utviklingshemning og demens vil hanytte av a se erfaringer
fra demensomsorgen generelt, for eksempel tilpasning av bolig og samhandling med personer
med en demenssykdom” (Solberg et a, 2006: 60).

Muligens er dette en oppgave for el dreomsorgen, eller kanskje er det tjenesteapparatet som gir
tjeneste til utviklingshemmede som selv bar ha ansvaret for dette. Det blir spennende a se om
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dette kan la seg gjare uten felles mal for utfordringene. Man trekker frem forskjeller i sprak,
filosofi og prioriteringer som en barriere mellom systemene som kan vanskeliggjere at dette
kan bli en realitet. En arsak til slike problemer kan ogsa vage at det er en motstand innad i
tjenestene bade nar det gjelder a gi tjeneste til gruppen, og generell motstand mot a benytte
tilbudene for de som arbeider med utviklingshemmede (Solberg et al. 2006). Helse- og
omsorgsminister Bjarne Hakon Hanssen er i gang med a arbeide fram en ny helsereform.
Samhandlingsreformen som trer i kraft i april.2009 skal sgrge for bedre samhandling mellom
sykehus og kommuner, noe som forhdpentligvis vil kunne bidratil en mer koordinert, og

bedre tjeneste for brukerne pa sikt (Helse- og Omsorgsdepartementet).

Forskningsstiftelsen Sintef konkluderer med at:” Tradisonene knyttet til institus onsl gsninger
er fremdeles godt segmentert i deler av tjenesteapparatet. Mange har jobbet i
Institugonsomsorgen og mange har bodd store deler av livet sitt i institugon” (Brevik og
Hayland, 2007: 358). Men alikevel mener man at det er skjedd store endringer i sektoren og

at de ansatte er reflekterte med tanke pa reformens intensjoner (ibid.).

Informant (04) sykehjem sier om tiltak i vertskommunen:

” Og det er mange som har fatt tilbud om kursi aldring og utviklingshemming. Og vi
har lagt vekt pa at de som arbeider spesielt i institusjon skulle fa litt oppdatering pa
det, siden de har et faglig annerledes niva enn vernepleierne. 32 jeg syns at det
begynner & bli bra” .

Man har ogsa hatt plasser til €dre utviklingshemmede pa sykehjem hvor man har hatt ulike
erfaringer som informant (04) papeker nér det gjel der fagkompetanse, sammensetninger i
brukergruppe, og tilrettelegging for denne gruppen. Sykehjemmet har ansatt personer som har
kompetanse pa denne brukergruppen som vernepleiere og hjelpeleierei vernepleie. Disse
samarbeider ogsa med andre faggrupper pa sykehjemmet.

Behovet for individuell tilrettelegging i sykehjem ser ut til & vaare avgjarende for et godt
tjenestetilbud til disse personene.

Solberg sier: ” | normaliseringens navn kan enkelte mene at sykehjem kan vaae et alternativ.
Erfaring tilsier at det er det ikke” (Solberg, 2002: 3). Han sier videre at verken fagkunnskap,

62



bemanning eller reaksoner fraandre beboere tilsier en sk lasning, og at det i tillegg til for
store kulturforskjeller farer til at utviklingshemmede forfaller raskere pa sykehjem (Ibid.).

Eget hjem:

Det siste alternativet som har vaat gjenstand for min undersgkel se er el dre mennesker med
Downs syndrom som bor i egen bolig. Denne gruppen fordrer et betydelig kostnads - og
ressurskrevende tilbud nar hjelpebehovet endres ved utvikling av Alzheimers sykdom, slik
informant (02) pdpeker. Mange av disse brukerne diter ogsa med angst og ensomhet, forteller
informantene. Kapittel 2.2 slar fast at brukere som bor alenei egne boliger utei samfunnet
ofte sliter med ensomhet og faler seg utrygge i egen bolig. Som Thorsen sier:” Noen har levd
store deler av livet sitt i institusion, og har vaart vant til & ha mennesker rundt seg degnet
rundt” (Thorsen, 2005:119).

Man opplever atsa at personer som har bodd pa sentralingtitusjon har darligere forutsetninger
for abo for seg selv i egen leilighet. Det er viktig atai betraktning nar en planlegger boform
til denne gruppen.

Det har vist seg at det er vanskelig a falge opp disse brukerne pa en ordentlig méte nar det
skjer en endring i hjelpebehovet. Informantene sier noe om at det har veat vanskelig afahjelp
som informant (02) ogsa bekrefter: " Det tar tid og man opplever i boligen at man ikke far den
hjelpen man trenger” . Personalgruppen har til tider vaat utrygg nar tjenesten skulle utfares.
Informant 02 forteller videre: " Og personal et ble utrygge sa av den grunn matte vi inn med
flere tjenesteytere” .

Man har ofte méttet vaare flere pajobb hos brukeren samtidig. | tillegg til at det er vanskelig &
se endringene ved en debut av Alzheimers sykdom, nar brukeren bare har noen timer tjeneste
i 1gpet av dagen. Informant (02) sier i den forbindelse: " Nar det begynner arulle pa sa klarer
en ikke & fange dette opp. Hva er dette for noe?” Tjenesten har i mangetilfeller hatt
problemer med & fange opp disse endringenei hel setilstand pa grunn av mangel pa kunnskap
om Alzheimers sykdom i hjemmetjenesten. Mg oriteten av tjenesteyterne har ikke den faglige
kompetanse som kreves for &falge dette opp pa en faglig tilfredsstillende méte. Samtidig sier
informantene at de har fatt god hjelp og veiledning av habiliteringstjenesten. Informantene
sier ogsa at det ganske tidlig blir sakt om alternativ bolig nar brukeren far et utvidet
hjelpebehov og viser tegn til en utvikling av demenslidelse.

Informant (02) hjemmetjenesten sier:” Vi gir jo tjenester i egne hjemog det er jo den
erfaringa vi ser det (...) ja det man begynner med... begynner & utl@se en hel masse ressurser,

at vi far et omfattende tjenestetilbud. S3 prever vi a sgke pa andre boalternativ (...)" .
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Man ser at ndr brukeren begynner & vise tidlige tegn pa demens endres hjel pebehovet
umiddelbart. Brukere som bor i egne hjem ma ha tettere oppfelging til alle de daglige
gigremd. Kommunen er tidlig ute med & sgke andre boaternativ som informant (02)
hjemmetjenesten papekte.

Informanten kommer ogsa mer konkret inn pa noen utfordringer:” En annen ting som vi
merket og som ogsa ble utfordrende var jo det her med motorikken ikke sant svekkes, og de
blir fysisk tung & jobbe med” .

Vedkommende viser videre til at gamle bygninger og sma bad utgjorde et problem i
stellesituasjoner. Derfor har kommunen nettopp vaat opptatt av a finne bedre l@sninger til

denne gruppen.

4.4 Utfordringer i forhold til oppfglging

Informantene sier noe om hvilken helseoppfal ging personer med Downs syndrom far nar det
gjelder arlige fysiologiske undersgkelser. Dette er viktig med tanke pa at denne gruppen er
spesielt utsatt for sykdommer ved aldring.

4.4.10ppfelging av lege/tannlege
(01) bofellesskap forteller at:

"Vi har et system somtilsier at alle skal uansett ha en kontroll i aret. Alle de som bor
der som har Downs syndrom har stoffskifteproblematikk, og de falges opp med

blodprever og medikamentstell. Og nar det gjelder tannbehandling er det samme, og
vi har greit system med innkalling til tannpleier somgjer e vurdering. Og sa blir de

videre henvist til tannlege hvis det er behov” .

Vertskommunen gjennomfarer regel messige undersgkel ser av lege/tannlege i forhold til
fysiologiske endringer ved adring hos mennesker med Downs syndrom forteller
informantene.

(02) hjemmetjenesten forteller:

"Vi er inneen gang i aret fast til arskontroll. Ogsa tar personalet da, utover det,
kontakt med primearlegen. De er ogsa innetil tannhel sesjekker. Og man praver jo med

Downs syndrom & ta de prgvene som man vet man bgr teste ut” .



Informant (02) forteller om falgepersoner til lege:” | min omsorgsgruppe sa har jeg jo
styrt det litt, at det er faglig ansvarlig, eller en bestemt person som er fast falgeperson
sann at man unngar synsing og dobbelkommunikasjon. Ja sa det har fungert veldig
bra” .
Informanten forteller at det kan oppsta forvirring nér mange tjenesteytere tar kontakt med
fastlegene med ulike perspektiv pa saker som involverer brukerne. Arsaken til dette ligger i at
mange ble involvert, og disse kunne ha ulike meninger som skapte interessekonflikter i
personal gruppa. For aforebygge slike konflikter kan individuell plan vaae et redskap for
lettere & koordinere tjenesten rundt den enkelte bruker. Det vil bidratil at tjenesten blir mer
helhetlig og forutsigbar, samt at de involverte vil ha bedre oversikt over hvilke oppgaver som
den enkelte er ansvarlig for.®
(04) sykehjem forteller:
" Ja pa sykehjemmet der er det legevisitt hver tirsdag. Det er ikke alltid at legen ser til
alle pasientene pa tirsdagene, men hvis det er ting som sykepleier, hjelpepleier,
vernepleier ser at de ma ha en liten test pa, eller en liten undersegkelse, sa blir vi alltid
satt opp til det. Tannlege har detilsyn med hvert halvar. Nar det gjelder stoffskifte og
elektrolyttbalansen sa har vi fast rutine at det tas blodpregver hver 3 maned helt
uavhengig av sykdomsbilde” .
Kommunen har gode rutiner pa rutinemessig hel seoppfelging av personer med Downs
syndrom forteller informantene.
Dette er viktig bade for & gi dem et tilbud om god medisinsk oppfelging, men ogsa for a
kunne identifisere symptomer pd en riktig méte som motvirker feilbehandling: ° " Et av de
viktigste funnene er at noen aldersrelaterte problemer ligner symptomer pa demens.” (Skauge,
2007: 6).

4.4.2 Brukermedvirkning

For asikre at brukeren far leve et mest mulig meningsfylt og selvstendig liv til tross for
sykdom og funksjonstap, er graden av brukermedvirkning avgjerende for a gke brukers

innflytelse. Informantene sier noe om egne erfaringer i forhold til dette.

8 Sosialtjenesteloven § 4-3a. Rett til individuell plan. Den som har behov for langvarige og koordinerte tjenester,
har rett til &fa utarbeidet individuell plan. Planen skal utformesi samarbeid med brukeren, jr.§ 8-4.

930l berg et al, papeker at Verdens Helseorganisasjon (WHO) og International Association for the Scientific
Study of Intellectual Disability (IASSID) har utarbeidet retningslinjer for regel messige medisinske oppfelginger
av psykisk utviklingshemmede (Solberg et al, 2006).
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(01) bofellesskap sier:

(Ler) " Det var jo et fint sparsmal men det er jo sdnn somjeg ser det individuelt
hvordan det blir ivaretatt. Og det kommer jo veldig an pa hvor man kommer inn i
utviklingen av en Alzheimers diagnose. Og nar du kommer sent i et forlgp sa er det i
hvert fall vanskeligere med brukermedvirkning. Da blir det pa en mate personalet de

nagrpersonenei boligen (...) Somblir talerar for vedkommende” .

Informanten sier ikke noe om de paragrendes rolle som naapersoner, det kan i noen tilfeller ha
sammenheng med at mange eldre utviklingshemmede har foreldre som ikke lever lengre, og

at de som bor i vertskommunene etter institug onsnedleggel se har familie som bor langt unna.

Informant (02) hjemmetjenesten (Ler) "Det er i hvert fall det vi diskuterer og prater om pa
husmgtene som tema, at man skal ivareta sel vbestemmel sesretten” .

Informant (03) omsorgsdel i sykehjem:

(Ler)"Jeg tror jo kanskje at jeg vil si at brukermedvirningen den kan na bli s somsa
etter hvert som det stig frem det her. Samme med livskvalitet, man prever jo sa godt
man kan legge livskvaliteten til rette. Klart etter hvert sa blir jo brukermedvirkningen
den blir jo lavere og lavere ned. Du ma jo nesten ga inn og ta en avgjarelse for dem.
Nar du stiller et spersmal, far du ikke noe svar. De gar i sta, de finner ikke ord, de

finner ingenting. S3 du ma gainn a styre litt mer enn du har gjort da” .

Bjarnrasier noe om hvordan man kan yte hjelp til selvbestemmelse hos personer med
alvorlig/dyp utviklingshemning:” Gjennom observasjoner av tjenestemottakers uttrykk, men
ogsa fokus pa egne handlinger, kan tjenesteyteren redefinere og omskape en hverdagsig
situasion til en felles handling der begge parter gis mulighet til a utrykke sine preferanser”
(Bjernraet. al, 2008:125). Dette kan ogsa relateres til personer med demens, hvor tjenesteyter
ber trene pa & forsta de signal ene som tjenestemottaker sender ved nonverbale gester og
uttrykk for akunne ivareta deres rett til selvbestemmelse. For eksempel bar en vaare sensitiv
paom fysisk eller verbal aggresion i stell — eller andre kontaktsituasjoner kan utrykke at

brukeren prgver aforsvare sin integritet.
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Informant (04) sykehjem papeker:

(Ler)”Nei jeg har nok gnsket at de har blitt tatt litt mer med. Erfaringen min tilsier at
det blir tatt en del avgjerelser om deres livssituasion over hodet pa dem. At de ikke far
helt vaare med, komme med sine gnsker og behov. Det er helst vare gnsker som blir
mest fremtredende tror jeg utifra den erfaringen vi sitter med at vi trur det blir sann
og sann. Ja jeg skulle gnske at vi hadde vaa't flinkere med a ta de med” .

Her ser man at det oppstar noe variasion i svarene som informantene gir, Informant (03)
mener at det er nadvendig ata avgjarelser for brukerne nar de selv ikke er i stand til & gjere
det, mens informant (04) mener at det altfor ofte blir tatt avgjerelser over hodet pa brukerne,
og at de er dtfor lite delaktig i avgjarelser som omhandler deres egen livssituasjon.

Bjarnra papeker at:” Forskjellen i kognitiv kompetanse kan imidlertid ikke brukes som
argument verken for a frata tjenestemottakerne deres faktiske kompetanse, eller deres rett og
mulighet til selvbestemmelse” (Bjarnra et a, 2008: 132).

Informant (01) mener at det blir vanskeligere & gjennomfgre brukermedvirkning™ ved langt
framskreden Alzheimers sykdom, og papeker at det er personalet som dablir talerar for

brukerne.

Informant (02) papeker at selvbestemmel sesretten blir diskutert ofte pa husmeter, men sier
ikke noe om hvordan man utgver det i praksis.

Ellingsen skriver om forutsetninger for selvbestemmelse nar han refererer til
utviklingshemmede som har vokst opp pa sentralinstitusion, og skal flyttei egen bolig:
"Hvordan skal man kunne bestemme selv dersom man adri har laat det” (Ellingsen, 2007:
150). Han pdpeker videre at tjenesteytere har en stor utfordring i atilrettelegge for at disse
brukerne med sine store bistandsbehov skal gjeresi stand til atreffe egne vag.

Det framstar som interessant at samtlige informanter startet med en latter nar de ble spurt om
deres synspunkter palivskvalitet og brukermedvirkning. Her kan man bare komme med dpne
spekulagoner siden dette ikke ble besvart i materialet. Det kunne se ut som om dette var

10 Brukermedvirkning: Sosialtjenesteloven § 8-4 palegger sosialtjenesten en plikt til & radfere seg med brukeren ved utformingen av
tjenestetilbudet. Det skal legges stor vekt pa hva brukeren mener.
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begrep som ble vanskelig & utdype for informantene. Latteren kunne hos noen av
informantene naamest virke oppgitt. Kanskje kan det tenkes at det pa mange mater kunne
virke umulig & gjennomfare brukermedvirkning pa et slikt funksjonsniva som mange av disse
brukerne befant seg i. Begrepene kunne kanskje bli oppfattet som honngrord for
informantene, som av den grunn ble vanskelig & sette ord pa.

Man kan stille sparsmd ved om det er mulig & gjennomfere brukermedvirkning med brukere
som ikke kan kommunisere verbalt. Kanskje er dette det Normann snakker om ndr han bruker
begrepet personsentrert omsorg. Han viser til Dewing som sier at i noen tilfeller betraktes
personer med alvorlig demens som "ikke personer” (Dewing 1999 i Normann, 2001). Som
nevnt papeker Normann at nettopp kommunikasjonstilrettel egging hvor det & bevare
pasientenes personlighet selv om kognitive ferdigheter svekkes er viktig. Man skal vise
oppriktig interesse ndr man kommuniserer med vedkommende, noe som vil bidratil at de
faler seg sett og forstatt, ikke oversett og ignorert. Dette mener han vil vaare avgjerende for
god omsorg (ibid.).

Dette indikerer at brukermedvirkning kan ivaretas paflere niva selv om brukeren har en
betydelig kognitiv svikt. Det eksisterer mater a kommunisere pa som kan vaae inkluderende,
og bidratil at man faler at man har selvbestemmel sesrett og opplever livskvalitet, selv om

man ikke "finner ord”.

Som informant (04) sykehjem sier videre:” For selv om det ikke er alt de kan svare pa, sa kan

de veare med pa litt” .

Det blir viktig & tenke over begrepet omsorg i denne forbindelsen. Vi har som tjenesteytere en
plikt til divaretabrukernesindividualitet og integritet i alle faser av livet. Begrepet omsorg er
et ord til ettertanke som vi tjenesteytere bar reflektere over ogsai falge Ruyter & Vetlesen
(2001), Martinsen (2005), Balteskard (2006), Thornquist (2003), Normann (2001) og
Kitwood (1998).

4. 5 Informantenes forslag til Igsninger

Informantene beskriver her ulike bidrag til l@sninger som de mener kan bidratil a styrke bo —
og tjenestetilbud til personer med Downs syndrom og Alzheimers sykdom.
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4.5.1 Hvilke hensyn blir viktige 4 ta ndr man tilrettelegger for et

bo/tjenestetilbud til mennesker med Downs syndrom som utvikler

Alzheimers sykdom?

Informantene har erfaringer med at det & opprettholde funksjoner sa lenge som mulig i
sykdomsfasen er viktig. Erfaringene har vist dem at disse brukerne kan gjennomfare ulike
oppgaver over en lengre tidsperiode bade i egen bolig, og ved et eventuelt dagtilbud, bare
man tilrettelegger ut fra den enkelte brukers behov.

4.5.2 A opprettholde ferdigheter
Informant (O1) bofellesskap forteller:

"Den (...) siste som na dede hos oss (...) hadde jobbet pa et vaskeri (...) etter hvert
som den psykiske delen ble endret, at personen ikke var i stand til & ga og bevege seg
rundt (...) SA var det jo etter hvert uaktuelt. Vedkommende ble veldig lite produktiv i
jobben. Sa vi endte opp med at personen fikk et arbeidstilbud pa en mate hjemme. Og
det arbeidstilbudet gikk rett og slett ut pa at personen (...) vi hadde faste rutiner pa at
etter frokosten fikk personen sitte pa stua, meni sin rullestol med sitt bord pa, og fikk
utdelt noen vaskekluter som personen brettet. Og denne personen hadde en klar

formening om at vedkommende var pa jobb” .

Informant (01) forteller videre: ” Og vi prevde a skape den, altsa settingen rundt
personen for & la vedkommende fa lov a beholde det. Denne tapsreaksjonen ved a
miste jobben, den kom pa en mate ikke. Personen bare fortsatte i et annet hus, men var

ikke bevisst pa omgivel sene, at vedkommende faktisk var hjemme” .

Man legger atsatil rette for at denne personen skal bevare sine ferdigheter til tross for at
vedkommende tydeligvis har en alerede langt framskreden demens sykdom. Personen har
den samme tilfredsstillende falel sen av mestring som vedkommende ville hatt om personen
var pajobb. Her tar man kjente aktiviteter inn i andre omgivelser som allikevel gir den samme
falelsen av & vaae produktiv. Skauge pdpeker at: " Deltakelsei arbeidslivet ber opprettholdes
salenge som mulig” (Skauge, 2007: 44).

Hun sier videre at det at mennesker med Downs syndrom ogsa opprettholder et meningsfylt
fritidstilbud, kan hamye &si for at disse brukerne skal fale at de har en meningsfylt alderdom.
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Informant (02) hjemmetjenesten forteller at man har dagtilbud til utviklingshemmede med

demens:

” Kommunen har jo sanne sma eldre grupper da, ikke sant hvor de med demens far
komme. De er noen timer om dagen og sa er de veldig fleksibel for at de kan bytte pa
arbeidstid sann litt avhengig av form. S det er veldig bra. Vi har folk som har

dagtilbud somer 80 ar” .

4.5.3 Tilrettelegging av bolig- og tjenestetilbud

Tilrettelegging av et boligalternativ som kan mete alle utfordringer ved Alzheimers sykdom,
uten amétte flytte brukeren inn i annen bolig, ser ut til & veare det optimale for informantene.
En vil dasikre naavas i kjente omgivelser, samtidig som en unngar tilleggspakjenningene ved
flytting. Dette ideelle malet kan veare umulig & gjennomfare for ale, fordi tilstanden endrer

Seg, 0g gjer boligen uegnet.

Dette har vaat papekt i forhold til livslgpsboliger: ” Man kommer til et sakalt gkologisk
vendepunkt, der boligen skifter karakter fra det som opprinnelig var et hjem til abli en
institugon” (Solberg et a, 2006: 62). Denne typen boliger mener man kan bli en belastning
for medbeboere i boligen nar noen av brukerne far et utvidet hjel pebehov, og tjenesten krever

store endringer i boligen.

Informant (O1) bofellesskap sier:

" Jeg tenker jo at den sterste utfordringen i dag er a klare a fange dem opp. Og ogsa
det med a skaffe boliger somer tilrettelagt for (...) for & skulle kunne(...) jeg synesjo
at det er viktig at nar de farst far annen bolig, at de far en bolig som er pa en sdnn

mate at de skal ta alle utfordringene ut livet deres’ .

Det blir viktig & definere hva begrepet " et hjem” skal inneholde. Man gnsker seg ikke tilbake
til institugjonstilvaarel sen, som man for en hver pris forsgkte a unnga etter reformen.

Det er ikke noen tvil om at det vil oppsta ulike problemstillinger knyttet til at bistandsbehovet
vil vagre forskjellig fraperson til person i slike felleskapslgsninger. Det vil muligens bli et
problem adrive terminalpleiei et milja hvor brukergruppen mest sannsynlig befinner seg i
ulike faser av sykdomsutviklingen. Det blir viktig atenke gjennom og drefte hvordan det vil

kunne pavirke miljget i boligen for brukerne, medbeboere og tjenesteyterne.
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Vertskommunen har bygget opp et tilbud til eldre utviklingshemmede med spesielle behov i

et bofellesskap som ser ut til &fungere veldig bra. Det kan se ut som at hvis brukerne har like
behov og befinner seg i lignende sykdomsfase, kan dette fungere bedre. Informantene forteller
0gsa at tjenesteyterne ved dette boaternativet har fatt spesiell utdanning i forhold til denne
gruppen. Noe som ogsa ser ut til & vaare viktig for at disse menneskene skal fa den riktige
faglige oppfalging som de har krav pa

Informant (01) bofellesskap svarer falgende pa sparsmd fra meg om bofellesskap er en god
boform:

"Pa meg virker det ok. Det somjeg tror gjer at det blir ok det er at det er personale
der heletiden. Du kommer aldri i den posision at du ikke kan ga ut pa fellesarealet og
ikke finne noen nar det er noe enten fordi du er redd, engstelig, eller at det er for at du
trenger hjelp. Sa vil det alltid veare noen der. Og jeg ser pa de med Downs syndrom

som har vag't innomder (...) s3 har det veat bra” .

4.5.4 Styrke kompetansen

Kompetanseheving i alle sektorer, funksjoner og nivaer viktig nar en stilles overfor nye
utfordringer. Informantene tar opp behov knyttet til leger, sykepleiere og andre fagpersoners
kunnskap om psykisk utviklingshemmede, og da spesielt personer med Downs syndrom som
oftere rammes av demenssykdom, og som derfor vil trenge medisinsk oppfalging og

behandling fra flere faggrupper i hel sesektoren.

Informant (01) bofellesskap tar opp behovet for & styrke kompetansen til legene:

"Nei men jeg vet ikke, men jeg tenker jo at det & styrke kompetansen hos
allmennlegene i kommunen. Men jeg tror jo at det ligger en terskel somer hay &
komme over i forhold til & fa henvist videre til diagnostisering (...) ogsa deres grunn
kompetanse pa at det her faktisk er en sykdom som rammer den gruppa der, og

rammer den tidligere enn normalbefolkningen. Det er viktig” .
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Informantene kommer inn pa bade kvantitets- og kvalitetsmessige forhold nar de reflekterer
over behovet for styrket kompetanse. Informant (04) sykehjem:” Ja det ma jo vaare at vi far
Utdannet flere innenfor faget sann at de far et fullgodt tilbud de her folkene. Og ogsa da pa

mer utdanning innen sykepleien” .

Mer kunnskap til de ulike faggrupper som arbeider med brukergruppen ser ut til & veare et

giennomgaende gnske hos samtlige informanter som et bidrag til a styrke tjenesten ytterligere.

(01) pépeker at: " Det har veat viktig for oss & jobbe oss opp pa kompetanse pa somatikk
blant annet som falge av det her” . Informanten setter her egentlig sakelys pa at generelle
kunnskaper i somatikk ma suppleres med spesifikke kunnskaper om somatiske forhold

tilknyttet utvikling av demenssykdom hos disse pasientene

Det kan ogsa vaae organisatoriske arsaker som ferer til at psykisk utviklingshemmede i
sykehjem ikke far den faglige oppfal gingen som de har krav pa. Kanskje kan det ansettes flere
fagfolk som har kompetanse pa disse brukerne pa sykehjem. Det er ogsa viktig atenke
tverrfaglig, hvordan man kan bista hverandre med kunnskap som kan gke kvaliteten pa den
tjenesten man tilbyr disse brukerne. Tjenesten for psykisk utviklingshemmede har ogsa et
behov for a fa mer kunnskap fra faggrupper som har mer erfaring med geriatri, demens og
somatiske forhold knyttet til det.

Skauge sier at voksne og aldrende mennesker med Downs syndrom er fullstendig avhengig av
oppfalging fralege pa grunn av ulike medisinske komplikasjoner.” Likevel far de ofte
darligere medisinsk behandling enn yngre mennesker” (Skauge, 2007:37). Og sier samtidig at
dette skyldes at noen leger mangler medisinske kunnskaper om gruppen, og at ny medisinsk
kunnskap eksisterer pa feltet og bar sgkes oppdatert (Ibid.).
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Kap.5 En refleksjon over egne funn og avsluttende kommentarer

Jeg vil avdlutningsvis gi en sammenfattende vurdering av det viktigste innholdet i material et
informantene har bidratt med i undersgkelsen. Det er deres erfaringer som danner grunnlag
for mine reflekgoner rundt problemstillingen som handlet om erfarne vernepleieres erfaringer
med tilrettelegging av bo - og tjenestetilbudet til mennesker med Downs syndrom som
rammes av Alzheimers sykdom.

Min interesse for dette tema har hatt sitt utspring i mitt eget dype engasement i disse
menneskenes fortvilelse nar de konfronteres med sin egen hjelpeslgshet i mate med
sykdommen. Mitt gnske om & kunne bidra pa en eller annen mate har veat drivkraften i dette
arbeidet. Jeg har fétt ny kunnskap underveisi prosessen, og samtidig har jeg mange ganger
blitt utfordret til atenke annerledes. Det kan ogsa se ut som om det eksisterer lite faglitteratur
og forskning om alternative boformer til denne brukergruppen, noe informantene ogsa
bekrefter.

Jeg gjorde mine undersgkelser i en vertskommune som hadde erfaring med eldre personer
med Downs syndrom som hadde utviklet Alzheimers sykdom. Informantene hadde lang
erfaring med ulike boalternativ for denne gruppen. Jeg valgte aintervjue vernepleiere med
kompetanse pa denne problematikken. Informantene fortalte at kunnskap om Alzheimers
sykdom og Downs syndrom var helt nadvendig for a kunne oppdage tidlige tegn pa
sykdommen. Mange av tjenesteyterne hadde fatt videreutdanning i aldring og psykisk helse.
Det var ogsa et naat samarbeid mellom habiliteringstjenesten i kommunen og det avrige
behandlingsapparatet nér det gjaldt veiledning og informasjon til tjenesteytere. Allikevel sier
informantene noe om at det stadig er behov for & gke kunnskapen. Informantene forteller om
tjenesteytere som har vanskelig for a akseptere at brukerne far et endret bistandsbehov.
Veiledning fra spesialisttjeneste har bidratt til gkt forstael se for denne problematikken.

Habiliteringstjenesten har ogsa ansvaret for retesting av alle personer med Downs syndrom en
gang i aret for & avdekke en eventuell Alzheimers sykdom. Allikevel viser det seg at de
diagnoseredskap som eksisterer i dag ikke er valide nok til & diagnostisere aldersdemens hos
personer med Downs syndrom.

Informantene mener at retesting alikevel gir feringer for tilrettelegging av bo — og
tjenestetilbudet til denne gruppen. Dette har jeg valgt adrefte litt neaarmere i analysen, idet jeg
tar opp hvorvidt det er riktig a teste alle personer med Downs syndrom ved en bestemt alder.
Jeg har ikke funnet noe faglitteratur eller forskning som stiller seg kritisk til dette. Det ville jo

vage helt absurd ateste hele den eldre befolkningen ut fra den forutsetning at man kanskje
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kunne utvikle demens. Det er ogsainteressant at nyere forskning viser at det ikke er s stor
forekomst av Alzheimers sykdom hos mennesker med Downs syndrom som man har trodd
tidligere (Holden et a., 2007).

Informantene forteller at det skjer en rimelig god oppfalging av hel setilstanden til mennesker
med Downs syndrom for eventuelt & avdekke andre fysiologiske tilstander hos denne
gruppen, far man vurderer en demens diagnose. Dette er svaat viktig i felge Skauge, som
papeker at mange er blitt feildiagnostisert pa grunnlag av andre fysiol ogiske tilstander
(Skauge, 2007).

Legene i kommunen har stort sett gode kunnskaper om brukergruppen. Informantene faler at
samarbeidet stort sett er godt. Allikevel opplever noen at enkelte av legene mangler
grunnkompetanse pa feltet, og at det er enkelte avgjerelser som legene har vanskelig for ata
For eksempel det a stoppe mating, nar komplikasjoner ved mating farer til at svelgpareser
gjer dette besvaalig for brukeren. Informantene papekte at dette ogsa ble vanskelig for
tjenesteyterne som gav utrykk for at de var utrygge i sike situasjoner.

Jeg har intervjuet informanter ved 4 forskjellige boformer, en informant arbeider hos brukere
som bor i egen bolig, og far bistand fra hjemmetjenesten, en annen informant arbeider ved et
bofellesskap for eldre utviklingshemmede som har et utvidet tjenestebehov, en informant
arbeider ved en omsorgsdel pa sykehjem som fungerte som en blandingsavdeling, og en
informant jobber pa et sykehjem som disponerer noen plasser for psykisk utviklingshemmede.

Undersgkel sen viste at informantene mente at boligtypen bofellesskap/gruppebolig sa ut til a
vage den beste |gsningen for denne type brukere. En av informantene gnsker at boligen skal ta
ale utfordringenei livet til disse brukerne. P& bofellesskapet disponerte brukerne egne rom
med bad hvor de kunne trekke seg tilbake, og eventuelt skjermes ved behov. Boligen hadde
fellesrom/stuer, hvor brukerne kunne oppsgke andre brukere eller personale hvis de hadde
behov for det. Bofellesskapet var ogsa dagnbemannet, noe som viste seg & vaare trygt for
brukerne og tjenesteyterne. Dette hadde ogsa fart til at tjenestebehovet hos den enkelte bruker
hadde gatt noe ned. De fant alltid noen der som kunne hjelpe dem nar de hadde behov for det.
Brukergruppen bestod av eldre psykisk utviklingshemmede. Tjenesteyterne hadde alle fatt
videreutdanning i problematikken Downs syndrom og Alzheimers sykdom. Utformingen i

boligen var ogsa dik at man kunne gjgre endringer nér hjelpebehovet krevde det.
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Felleskaps gsningene har skapt en diskusjon i fagmiljgene. Man spar seg om dette pa mange
méter er &vende tilbake til disse " miniinstitusjonene” noe som jeg har dreftet i oppgaven.
Egen bolig er i mangetilfeller et godt tilbud til personer med Downs syndrom. Men nar disse
blir eldre og hjelpebehovet endres pa grunn av en demenslidel se er dette et tilbud som ikke
fungerer. Det blir lite oversiktlig pa grunn av at brukerne bare far bistand enkelte timer pa
dagen. Nar brukerne utvikler demens forteller informantene at det ofte ul@ser en masse
ressurser, og det blir tidkrevende og ikke minst kostbart.

Informanten forteller at det opplevestil tider utrygt for tjenesteyterne & ga alenetil brukerne,
Mange av disse boligene er sma, og utformet dlik at de ikke er egnet i krevende
pleiesituagoner. Det blir ogsa vanskelig nar leilighetene ikke har de ngdvendige
forutsetninger for a kunneinstallere hjelpemidlier. I tillegg til dette opplever informantene det
som en belastning at mange av disse brukerne ogsa sliter med angst og ensomhet nar de

tilbringer mye av tiden aenei leiligheten sin. Brukerne gir ofte uttrykk for at de faler seg
utrygge.

Omsorgsdel i sykehjem er en nylig opprettet avdeling for e dre utviklingshemmede bade med
og uten demensdiagnose. Som nevnt tidligere kan dette pa lengre sikt bli et supplement til
andre boformer. Her er det ogsa ansatt fagpersoner som vernepleiere som har spesiell
utdanning i forhold til psykisk utviklingshemmede. Dette er et boalternativ som har vaat for

kort tid i drift til & si noe entydig om erfaringen med det.

Det siste alternativet som er sykehjem, blir av enkelte av informantene sett pa som et viktig
aternativ i siste fase av livet for denne brukergruppen. Dette begrunner de med at mange
tjenesteytere ikke har kompetanse patung somatisk pleie, og at mange brukere i denne fasen
har behov for en mer omfattende medisinsk/somatisk oppfelging. Allikevel forteller en
informant at en trenger a styrke kompetansen hos andre faggrupper som blant annet
sykepleiere og fysioterapeuter pa sykehjem. Disse faggruppene har vaat |ette & samarbeide
med, men gir ofte selv utrykk for at de har lite kunnskap om Downs syndrom. Samtidig blir
det like viktig at tjenesten for utviklingshemmede er dpen for a bruke andre faggruppers
kompetanse pa somatisk pleie, Alzheimers sykdom og terminalpleie (Solberg et al,2006).
Sykehjemmet har hjelpepleierei vernepleie og vernepleiere som er ansatt der. Erfaringen er
ofte at brukerne har en regresjon nér de flytter inn pa sykehjem, og at det pa mange méter blir
vanskelig & aktivisere dem. Man har ogsa opplevd at enkelte " normalfriske eldre” har vist sin

harme over at det befinner seg utviklingshemmede pa deres avdeling. Informanten tror at det
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kan ha sammenheng med at dissei utgangspunktet har hatt et negativt forhold til
sentralinstitugion og psykisk utviklingshemmede. | den forbindelse er det viktig ahaen
beredskap for relasjonsbygging. Det & bearbeide fordommer vil vaae viktig for at slike

gruppesammensetninger skal fungere pa best mulig méte.

Informantene vektlegger ogsa den fysiske utformingen i sykehjemmet s som farger,
mgblering av rom, individuelle tilrettel egginger bade inne og ute er viktig for & skape trivsel
og deltakelse. God fysisk tilrettelegging og miljetiltak er viktig atai betraktning, nér man
planlegger bo og tjenestetilbudet til den enkelte bruker uavhengig av boalternativ.
Informantene er enigei at det er viktig atilrettelegge for at brukeren sa langt det er mulig kan
fa opprettholde et dagtilbud, som kan bidratil a vedlikeholde brukerens funksjonsniva lengst
mulig. Om en dlik aktivitet leder til at utviklingen av demensdlidel sen utsettes, er imidlertid

ikke dokumentert.

Samtidig papeker informantene at brukermedvirkning mavaae et mal, selv om noen av
informantene sier at dette il tider kan vaare vanskelig nar sykdommen er forverret. Her er det
vel dpenbart at en fullstendig autonomi hvor brukerens gnsker falgers ukritisk vil ledetil
utarting av omsorgen, slik Kari Martinsen (2005) har papekt, og at en ma anvende det hun
kaller svak paternalisme for agi brukeren et verdig liv i tréd med det man ma forutsette at
personen selv ville gnsket & gjare far vedkommende ble syk. En dlik tilnaaming vil ogsa veae

I overensstemmel se med en personorientert omsorg.

En av informantene nevner ogsa at det oppstar forvirring i personalgruppen nar brukerne far
et utvidet pleie- og omsorgsbehov. Tjenesteyterne tar ofte kontakt med hjel peapparatet pa
egen hand med forskjellige synspunkter pating som omhandler brukerne. Dette skaper kaos
og forvirring blant personalet. En individuell plan kan vaae et redskap som kan hjelpe
tjenesteyterne til bedre koordinering av de ulike tjenestene.

Det blir viktig & gi brukerne et individuelt tilrettelagt tilbud som gir den enkelte bruker en
opplevel se av menneskeverd. Her kommer ogsa en personsentrert kommunikasjon inn, hvor
den enkelte bruker uavhengig av faser i forlgpet av Alzheimers sykdom blir inkludert i
avgjerelser som omhandler eget liv, og hvor kommunikasonen tar utgangspunkt i brukerens

forutsetninger (Normann, 2001).
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Bjarnra sier om selvbestemmelse: " Det at tjenestemottaker ikke har en klar oppfatning av
selvbestemmel se som begrep og er avhengig av tjenesteyterens forstéel se av dette, betyr ikke
at selvbestemmel se som fenomen mavaae fraveaende i deresliv”’ (Bjernra et al., 2008: 132).
Kommunikasjon ber preges av respekt og forstaelse for det individuelle saapreg hos den
enkelte bruker.

Selv om felleskaps gsninger har mange fordeler som boligalternativ til denne gruppen, sa bar
man alikevel tai betraktning at man skal gi en tjeneste som er i trad med reformens
intensjoner. Det blir viktig at tjenesteytere er bevisst det ansvaret man palegges. Vi gnsker
ikke a gjenskape de lukkede miljgene som preget institusjonene (Brevik & Heayland, 2007).
Det er viktig a vaare bevisst egne handlinger nar man som tjenesteytere har makt til & pavirke
den kulturen som skal prege boligene. Boligen skal farst og fremst vaare et hjem for disse

menneskene, hvor de skal ha opplevelsen av & bli sett og forstatt.

Det er etter min erfaring gjort lite forskning pa bo — og tjenestetilbudet til personer med
Downs syndrom og Alzheimers sykdom. Noe av forklaringen kan vagre at dette er et
forholdsvis nytt problemomrade som er blitt synlig etter avviklingen av sentralinstitusjonene.
Mange brukere ble tilbakefart til hjemkommunene. Mgjoriteten av disse er i dag blitt eldre.
Samtidig har mange fétt et helt annet bistandsbehov pa bakgrunn av dette. Levealderen for
denne gruppen har gkt betraktelig de senere ar, samt at man har fétt flere alderdomsrel aterte
sykdommer blant annet demens, som aktualiseres gjennom en endret aldersprofil for gruppen
som helhet. Pa bakgrunn av dette har det oppstétt et akutt behov i kommunene for afinne
alternative boformer til blant annet personer med Downs syndrom som utvikler Alzheimers
sykdom. Det gkende antall eldre vil nok ogsdindikere et starre fokus pa kompetanse i helse

0g sosialtjenesten i tiden som kommer.

Slik jeg ser det vil det vaare et behov for flere studier som kan avdekke utfordringer og som
kan bidratil utvikling av et funksonelt bolig - og tjenestetilbud til disse menneskene. Dette
omfatter blant annet studier som omhandler diagnostisering av personer med en kognitiv svikt
i utgangspunktet. Det blir ogsa viktig & forske pa sammensetninger i brukergrupper, daen
ukritisk blanding av personer med ulike typer lidelse ser ut til & kunne skape avstand og vekke
til live gamle fordommer. @kt kunnskap er viktig for & forebygge slike fordommer og for a
handtere de utfordringene det skaper i klinisk praksis. Man trenger ogsa flere studier som ser

pa kommunikasjon og samhandling med personer som rammes av demenssykdommer hvor
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hensynet til personersintegritet og likeverd samt livskvalitet og selvbestemmelse fokuseres.
Personsentrert omsorg og brukermedvirkning er viktige begrep i denne sammenheng. Nér det
gjelder klinisk praksis blir kunnskapsoppdatering og samarbeidslgsninger i ulike sektorer og
paulike nivasvaat viktig for & gke den faglige kvaliteten patjenestene. Selv om jeg har vagt
aikkeintervjue parerendei denne omgang, er det allikevel viktig & underseke ulike sider ved
relasjonen bruker — pargrende - tjenesteyter. Informantene snakker om brukere som er
ensomme og har et begrenset nettverk. Pargrende kan i mange tilfeller vaare en ressursi en
slik sammenheng. Tjenesteytere kan bidratil atilrettelegge for at brukerne far muligheten til a
etablere, og ikke minst deltai sosiae nettverk med familie og venner til tross for tidligere tap

av sosiae relagoner og demenssykdom.

Dette er en liten studie med fire informanter, og en ber derfor veare varsom med a generalisere
funnene ukritisk til andre kommuner. Likevel er det grunn til &tro at mine funn vedrgrende
trekk ved sykdomsutviklingen, utfordringer i dagliglivet og erfaringer fra utforming av bo -

og tjenestetilbudet vil ha en overfaringsverdi til andre settinger der en skal mate behovene il
personer med Downs syndrom som rammes av demendlidelse. En av de viktigste
laadommene fra dette arbeidet har vaat til tross for likhetstrekk mellom personene at det er
viktig & beholde forstaelsen for at utviklingsforlgpet ogsa vil ha sterke individuelle trekk.
Dette er helt nadvendig & vaare seg bevisst dersom tilbudet skal kunne bli personorientert.
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Med vennlig hilsen Ann- Kristin Johansen

87



Samtykkeerklaering i forbindelse med deltakelse pa intervju

Jeg har mottatt skriftlig informasjon om prosjektet og gnsker a delta.

Dato- Sted:

Signatur:
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INTERVJUGUIDE

Jeg har valgt a fokusere pa hvordan tilrettelegge for bo/ behandlingstilbud til
mennesker med Downs Syndrom som viser tidlige tegn pa Alzheimers sykdom?
A: Alzheimers sykdom

1)Du er vernepleier fortell litt om din egen bakgrunn, og hvor lenge du har arbeidet med

denne gruppen?

2)Hvilke erfaringer har du med mennesker med Downs Syndrom som utvikler tegn pa
Alzheimers sykdom? Si ogsa noe om det boligalternativet du arbeider pa na?

3)Hvilke kognitive endringer (tap av ferdigheter) hos denne gruppen har du erfaring med?
Eksempel patypisk forlgp?

Samme forlgp paalle, eller variason? Spiller grad av utviklingshemning inn? Er det
individuelt? (i sdfall pa hvilken méte, eks), Er det noen forskjell pa kjenn?

4)og hvilke tilleggsutfordringer i senere faser ved adring/Alzheimer vil du trekke frem i den
forbindelse

Hva har dere gjort? Egne erfaringer?

5)Hvordan vil du beskrive kunnskapsbehovet blant dine medarbeidere nér det gjelder aldring,
Downs Syndrom og Alzheimers sykdom?
Far du/ dere nok faglig pafyll? Hvor er kunnskapshehovet starst? Hva med kunnskapen hos

samarbeidspartnere?

B: Balig

6)Hvaer de starste utfordringene med boligutforming til denne gruppen?
Hva har dere pravd?
Erfaring med tiltak? Nar disse brukerne gradvis far endret, eller mister evner som

hukommel se, orienteringsevne osv?

7) Hvilke individuelle tiltak mener du bar iverksettes ved boligutforming som vil ha effekt for
denne gruppen? Materielle utforminger, beliggenhet, hensyn til sosiale relagjoner (personlig
kjemi)?
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8) Er det andre boligformer som du mener vil vaae mer riktig til mennesker med

Downs Syndrom/Alzheimers sykdom?

9)Nér du vurderer detiltak som er gjort i forhold til alternative boliger for denne gruppen i
dag, er det noe du savner som du ser kunne vaat gjort?

C: Retesting
10)Er retesting av brukere med Downs Syndrom ved en bestemt alder vanlig padin
arbeidsplass?

11)Hvem utferer disse testene pa din arbeidsplass?

12)Har du eksempel pa hvilke diagnoseverktgy som brukes pa din arbeidsplass?

13)Tror du retesting av denne gruppen gir faringer pa hvordan bolig/ tjenestetilbudet blir
tilrettelagt, og utformet?

D: Down Syndrom /Utfordringer/oppfalging

14) Far mennesker med Down Syndrom der du jobber regelmessige undersakel ser av
lege/tannlegei forhold til fysiologiske endringer ved aldring?
Eksempler: Stoffskifte, hjerte, ortopedi, hud, smerter, gynekol ogiske, Autoimmune

sykdommer (blodmangel, sukkersyke), hud, overvekt/ ernaging, tannhel se osv?

15)Pa hvilken méte synes du hensynet til brukermedvirkning, og livskvalitet blir ivaretatt hos

denne gruppen?

16) Hvilke utfordringer vil du s man stér overfor i fremtiden nar det gjelder mennesker med

Downs Syndrom som utvikler tidlige tegn pa Alzheimers sykdom?

17) Til dlutt er det noe du kommer pa som kan belyse bo/behandlingstilbudet til disse

brukerne, som vi ikke har snakket noe om?

90



