Lise er ikke bare forvirret

Lise holder fadselsdag. Hun bliver 54. Hun har en stor familie, og de plejer
at holde nogle store fester. | ar er de samlet i Lises bofallesskab og har be-
stilt mad udefra. Det er lidt af en satsning, for det er ikke sikkert, Lise selv
magter at sidde med ved bordet. Men netop i dag er en god dag. Lise kan
sidde op i kgrestolen og nyde at blive fejret. Sadan er det ikke altid.

Case

Lise bor i et botilbud i en midtjysk kom-
mune. Hun har Down Syndrom og har boet
samme sted i mange ar. Hun har altid vaeret
meget selvstendig og selvhjulpen i sin
dagligdag. Hun har ogsa altid varet lidt af
en ener og haft sine helt egne meninger om
tingene. Hun har passet sit arbejde pa be-
skaeftigelsestilbuddet i byen og og har selv
kunnet tage bussen pa familiebesgg.

For ca. to ar siden begyndte hun at endre
sig. Hukommelsen svigtede, ting blev vak,
og hun mistede orienteringen, nar hun var
vak fra de faste rammer. Et af de tydeligste
tegn var, at det blev sveerere for hende at
komme af sted pa arbejde.

Afdelingslederen for Lises botilbud fortael-
ler: ”Det begyndte med, at hun ikke ville sta
op om morgenen - hvad hun ellers altid har
gjort som et klokkevaerk. Det tog l&ngere og
lengere tid, og hun var meget svaer at fa i
gang. Til sidst kom hun ikke pa arbejde, fgr
tilbuddet lukkede.”

En barsk diagnose

Alligevel gik der lidt tid, inden diagnosen
demens kunne stilles. Afdelingslederen
fortaeller, at det var sveert at acceptere, at
Lise kunne vaere dement: ”Vi prgvede at
finde nogle undskyldninger, for vi syntes jo,
det var for barskt.” Lises kontaktpaedagog

uddyber: ”Jeg tror da nok, at vi inderst inde
havde en fornemmelse af at, der var et eller
andet helt galt her. Men der var ikke rigtig
nogle af os, der satte ord pa. | starten slog
vi det lidt hen og taenkte, at nej, det ma
vaere noget andet.”

For at afklare, hvad Lises symptomer kunne
skyldes, blev der foretaget en grundig fysisk
udredning. Der blev bl.a. kontrolleret for
B12 vitaminmangel og gra star. Men der var
intet i de fysiske undersggelser, der kunne
forklare forandringerne i Lises adfaerd og
praktiske feerdigheder.

Afdelingslederen kontaktede afdelingsleege
Ulla Jacobsen, Center for Oligofrenipsykiatri
ved psykiatrisk hospital i Risskov. Ulla har
stor viden om og erfaring med mennesker
med Down Syndrom og Alzheimers Sygdom.
Netop personer med Down Syndrom er sar-
ligt udsatte for Alzheimers Sygdom, fordi de
har et ekstra kromosom nr. 21.

Sygdomsforlgbet

Lises sygdomsforlgb er praeget af, at hun
gradvist mister flere og flere fardigheder. |
den fgrste fase begynder symptomerne at
blive blive synlige. Foruden hukommelses-
tab er en udadsggende adferd det mest
markante. Lise har sveert ved at orientere
sig og sgger ud af dgrene. Diagnosen Alz-
heimers Sygdom stilles, og Lise begynder et
behandlingsforlgb med et demensmiddel.
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For ca. to ar siden begyndte Lise

at @ndre sig. Hukommelsen
svigtede, ting blev vaek, og hun
mistede orienteringen, nar hun
var veek fra de faste rammer. Et af
de tydeligste tegn var, at det blev
sveerere for hende at komme af

sted pa arbejde.



Virkningen er dog ikke sa god, og man stop-
perigen.

| den naste fase bliver hun meget mere kon-
fus og forvirret. Samtidig far hun voldsom-
me hallucinationer om dyr, der kravler pa
hende. Derfor startes en behandling med et
psykosemiddel, som far hallucinationerne
til at forsvinde. Lise mister dog stadigt flere
af sine daglige feerdigheder. Hun holder

op med at ga i bad, har brug for hjzlp til
pakladning og kan ikke leengere lgse de
praktiske opgaver i bofallesskabet.

| den seneste fase er Lise derfor begyndt at
tage et nyt preeparat for fremskreden Alz-
heimers. Dette har tilsyneladende en positiv
effekt. Tabet af faerdigheder stopper, og Lise
far det ogsa bedre psykisk.

Det andrer dog ikke p3, at Lise i dag er
plejepatient. Situationen er endog forveerret
af, at Lise nu lider af epileptiske anfald med
voldsomme kramper.

Vivender for en stund tilbage til Lises
fadselsdag. Det er en god dag. Der er flag
pa bordet, glade familiemedlemmer, og Lise
har overskud til at drille sin lillebror. Men
Lises tilstand er meget svingende. Hun kan
vare meget afkreeftet og have andedraets-
besvar om morgenen, for om eftermidda-
gen at sidde og grine med de andre beboere
i fellesstuen. Kontaktpaedagogen beskriver
Lises sygdom som “uden regler”. Det er
meget uforudsigeligt, hvor meget Lise kan
overkomme i lgbet af en dag.

Alzheimers har ikke kun @ndret Lises
faerdigheder, men ogsa hendes adfaerd og
personlighed. Fgr var Lise en meget selv-
stendig og egenradig dame, der holdt folk
meget pa afstand. Nu er Lise tvaertimod
abenlyst glad for den nzere sociale kontakt i
bofallesskabet.
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Dette skifte i personlighed har ogsa betyd-
ning for gruppedynamikken i bofaellesska-
bet. De andre beboere havde i starten sveert
ved at acceptere, at Lise eksempelvis ikke
kan deltage i de praktiske ggremal. Men i
dag er hun blevet en slags lillesgster for de
andre. Afdelingslederen forklarer: ”I dag

er der en enorm omsorg. Noget af det, der
er sket i den gruppe, er faktisk ogsa, at de
andre har udviklet sig fglelsesmaessigt.”

Ogsa i forhold til kommunikation har Lise
@&ndret sig. Fra at kunne mestre et rimeligt
og forstaeligt sprog, er Lises verbale kom-
munikation nu reduceret til ordet ”mor” og
uforstaelige sa@tninger. Afdelingslage Ulla
Jacobsen forklarer, at ekspressiv afasi er
meget udbredt ved Alzheimers, og at det
muligvis kan forklare Lises problemer. ”Hun
har en idé om, hvad det er, hun gerne vil
sige, men det er noget helt andet, der kom-
mer ud af munden pa hende.”

Lise bliver boende

Som Lises situation forveerres, bliver hun
mere og mere plejekravende, og spargsma-
let om, hvorvidt Lise kan blive boende i bo-
fellesskabet, er blevet aktuelt. Personalet
pa afdelingen har valgt den mere besvaer-
lige vej: Lise skal blive i bofeellesskabet.

Pzdagogerne og familien er overbeviste
om, at Lise er mest tryg i sit eget hjem. Kon-
taktpadagogen forteeller: ”Jeg er fuldstaen-
dig 100 % sikker pa, at hun er tryg. Det kan
godt veere, hun ikke kan genkende os mere,
men der er igen tvivl om, at hun er tryg ved
den made, vi er omkring hende pa.”

Et eksempel pa, at Lise godt kan maerke
forskel pa, hvem der hjzlper hende, er en
episode, hvor to nare familiemedlemmer - i
god mening - vil hjelpe Lise over i kgresto-
len. De fglger praecis samme fremgangs-
made, som det daglige personale. Men
alligevel gar det helt galt. Da Lise kommer
op at sidde, bryder hun greedende sammen.



Hun er tydeligvis skreemt af, at det ikke er
dem, der plejer at hjaelpe hende op. Selvom
hun naturligvis kender de to familiemedlem-
mer godt, er hun ikke tryg ved at lade dem
hjelpe sig. ”Det var ikke kendte hander,
der hjalp hende,” fortaller hendes kontakt-
paedagog.

Afdelingslaege Ulla Jacobsen forklarer, at
Lise pga. de svigtende fardigheder og evne
til at kommunikere kraever, at man kender
hende godt. Derfor kunne det vaere proble-
matisk at flytte hende til eksempelvis et
plejehjem for zldre.

Men beslutningen om lade hende blive
boende har ikke veeret uden omkostninger
— hverken for gkonomien eller personalet.
Kontaktpersonen navner 0gsa, at der er en
vis risiko ved ikke at flytte Lise pa pleje-
hjem, hvor der er vagen nattevagt: ”De kom-
mer fra hjemmeplejen og kigger til hende én
gang om natten. Men det er da frustrerende
for os at ga hjem om aftenen og ikke vide,
om hun far en krampe i lgbet af natten. Til
gengald far hun sa meget andet godt ved at
vare her, at vi stadigvaek synes, det er det
bedste tilbud til hende.”

Udfordringer for personalet

For personalet i bofzaellesskabet har Lises
tiltagende demens varet en stor udfordring.
Der er brug for opkvalificering af pada-
gogerne, nar de skal lgfte opgaven med

en dement udviklingshaemmet. Opgaven

er pludselig en plejeopgave, og der skal
bruges en meget anderledes padagogik.
Pzdagogikken i forhold til Lise handler nu
primart om at afleese hendes ofte svage
signaler og stgtte op om hendes behov, som
kan skifte fra det ene gjeblik til det andet.

Afdelingslederen er ked af at indrgmme det,
men det er dyrt at have Lise boende i bofael-
lesskabet. Eksempelvis skal der tilkaldes
ekstra medarbejdere til at veere hos Lise,
nar de andre beboere skal pa udflugt eller
lignende. Hun slar dog ogsa fast, at kommu-

nen har veeret meget hjaelpsom bade med
hjelpemidler, ekspertise og hjalp til pleje-
opgaverne. Alligevel er personalet presset.

Lises kontaktpaedagog fortaller, at arbejdet
med Lise og de andre beboere er kravende,
nar der kun er én pa arbejde ad gangen. Det
kan kun fungere, "fordi folk virkelig VIL det
her!”

Arbejdet med Lise er ogsa givende, bl.a.
fordi det netop er en faglig udfordring. Med-
arbejderne er enige om, at: ”Hvis man skal
veare her som medarbejder, skal man ogsa
kunne se, at det er spaendende at arbejde
med en person, der forandrer sig pa den
made. Man skal ikke vaere her, fordi man
synes, det er synd - det kan vi ikke bruge til
noget.”

Lises fgdselsdag er slut. Geesterne er taget
hjem. Kagen er spist, og bordet ryddet.
Kontaktpaedagogen hjalper Lise i seng. |
nat kommer hjemmeplejen og vender hende
og tjekker, om alt er i orden. Lige som de
plejer. Samme hjem, samme hander. Dét er
en god dag for Lise.

Lise er ikke beboerens rigtige navn. Sted,
personale og beboer er anonymiseret af
hensyn til beboeren. Navnene er kendt af
redaktionen.
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Afdelingslaege Ulla Jacobsen

forklarer, at Lise pga. de svigtende
feerdigheder og evne til at kom-
munikere kraever, at man kender
hende godt. Derfor kunne det
veare problematisk at flytte hende
til eksempelvis et plejehjem for

aldre.





