


- Forord

idenscentrets fremtid er sikret for de naste 2 ar. Og det endda med flere penge i
posen. Budgettet er forgget med 50 procent. Sundhedsministeriet gik i sidste gje-
blik ind og bevilligede 3 millioner kroner som stgtte til driften af videnscentret.
Den tidligere Sundhedsminister Sonja Mikkelsen gav os disse ord med pé vejen:
“Jeg er glad for fortsat at kunne stgtte driften af Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingshemning i Arhus. For centerets hidtidige virksomhed har klart vist, at der er et

stort behov for at udbrede kendskabet til de behandlingsmessige udfordringer, der er for-
bundet med behandling af udviklingsheemmede med sindslidelser."

Det betyder ogs, at Vipu Viden fortstter. Og det betyder, at vores visioner kan fgres endnu
mere ud i livet og ind i arbejdet med de udviklingsheemmede med sindslidelser.

Et af de omréader videnscentret satser pa er demens og udviklingsh&mning. Og det er netop
temaet for dette nummer af Vipu Viden. I september holdt videnscentret en konsensus-kon-
ference om Alzheimers sygdom og Down Syndrom med knap 100 deltagere der iblandt
representanter fra Socialminsteriet, amterne og LEV. Konferencen afdekkede et stort behov
for mere viden og efteruddannelse af personale. Et af videnscentrets indsatsomrader.

Heldigvis har demens og udviklingshemning ogsd varet pa dagsordenen andre steder.
Demens Nyt satte i november 2000 fokus pé netop dette omrade. Det bragte et stort inter-
view med videnscentrets l&ge Ulla Jacobsen. Interviewet affgdte en stor artikel i Politiken i
starten af december. S& der er skabt bevagelse i omradet. Ringe i vandet der forhébentlig
breder sig helt ud til de udviklingshemmede der rammes af demens. Som en fglge af at leve-
alderen for udviklingshemmede stiger,'sfi stiger ogsa antallet af udviklingshemmede med
demens. Der ud over er udviklingshemmede med Down Syndrom serligt udsatte, nar det

gelder Alzheimers sygdom. De rammes ofte og tidligt af alderssygdommen.

P4 verdenskongressen i Seattle var aldring og udviklingshemmede et af de store emner.
WHO prasenterede deres rapport pa omradet. Og her i bladet satter videnscentrets psykolog
Per Lindsg Larsen danske tal pa fremtiden. Vel at marke tal der bgr tages meget alvorligt.
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Fokus pa demens <
for andre problemer

[Af Mette Egelund Olsen]

Nu har padagogerne i mange ar »opdraget« pa de udvik-
lingshemmede. Nu er det padagogernes tur til at blive
opdraget!

Lyder det groft, sa er det sagt med varme og ud fra et gnske
om at tage aldringen alvorligt hos de udviklingshemmede.
At satte afvikling fgr og ikke mindst efter udvikling og give
padagogerne et redskab til bedre at kunne fglge og forsta
beboernes liv. Et liv der gerne skulle fgles som liv hele vejen
igennem. Ogsa selvom man méske rammes af demens.

Er det demens?, er overskriften pa et pedagogisk arbejds-
redskab - et skema - til malrettet observation hos psykisk ud-
viklingshe@mmede, som er prouceret af en arbejdsgruppe pa
Boinstitutionen Lggumgérd med konsulentbistand fra syge-
plejerske Birgitte Tjgrnelund. Malet med skemaet er at hgjne
og malrette medarbejdernes observationsniveau.
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Birgitte Tjgrnelund er ansat pa Social- og Sundhedssko-
len i Abenra. Hun har tidligere arbejdet som leder inden-
for. det prim@rkommunale omrdde med iser demens.
Hendes speciale pa skolen er ogsd demensomradet. Hun
startede indenfor normalomradet - fgrst med aldring
generelt - siden demens. Men er det sidste ar kommet
indenfor specialomrédet.

“Det har altid haft min interesse. Jeg har kendt til udvik-
lingsh&mmede gennem min tilknytning til handicapidret
i fritiden. Nu er det sa ogsa blevet til et fagligt interesse-
omrade for mig.”

I starten tog hun i sin undervisning udgangspunkt i

demens set ud fra normalomradet. Men hun fandt hurtigt
ud af, at der er stor forskel pa, om det det drejer sig om
normale eller udviklingshemmede.
“Det er meget vigtigt, at man ikke
opfatter alle forandringer og ned-
gange i funktioner som demens. Jeg
mener, at der foregar en overdiagnos-
ticering indenfor demens.”

Desuden oplever Birgitte Tjgrne-
lund, at mange padagoger ikke ser
beboerne som en helhed. Det betyder,
at banale fysiske symptomer, der kan
give demenslignende tilstande, forveks-
les med demens. ,

“Det er vigtigt at inddrage tverfaglighe-
den. I modsetning til demens, sa sker der
en underdiagnosticering indenfor depres-
sion. Samtidig er det ogsa vigtigt at fa kig-
get ngje pa medicinen. Ikke bare psykofar-
maka men ogsé de simple praparater som
gigtmedicin kan give symptomer, man kan
forveksle med aldring eller demens.”




Mennesker

Samarbejdet med Lggumgard kom i stand efter, at Birgitte

‘havde undervist pé institutionen. Lggumgird gnskede sig et

pdagogisk redskab til udredning af demens.

“Men udredning af demens er egentlig en specialist-opga-
ve, og det er ikke os, der skal diagnosticere. Det viste sig da
ogsa hurtigt, at skemaet havde nogle sidegevinster for pada-

gogerne. Pludselig kunne de se, hvad @ndringer i hverdagen -

- bade fysiske og psykiske - ggr ved deres beboere. Hvad det
betyder for beboernes funktionsniveau, nir de oplever
@ndringer i deres hverdag? Padagogerne kunne pludselig
se, at beboernes funktionsnedgange maske havde noget med
helt andre ting at ggre: Vikarer, sommerferie etc.

Pzdagogerne kunne pludselig se en anden sammenhang. '

Nar der sker @ndringer hos beboeren, kan det vere af
mange forskellige arsager.”

Arbejdsgruppen har skelet meget til Trindvolds skema, men
fandt det for stort og uoverskueligt. De har ogsa set pa
observationsskemaer fra andre omrader end demens. Resul-
tatet er et alligevel omfattende skema.

“Vi var i tvivl om, det blev for omfattende. Men mange
syntes, at det skulle vaere et grundskema for al observation -
ikke bare demens. Derfor er der ogsd medtaget blandt andet
medicinliste i skemaet.”

Men en ting er et skema. Et andet er, hvordan virkelighe-
den kommer til at se ud for de udviklingshemmede, der
@ldes, og de der rammes af demens. ;

“Hvordan giver vi plads til disse mennesker. Det er der mit
hjerte breender. Og sé handler det ikke bare om demens. Det
handler om at give plads til den aldrende udviklingshem-
mede. Der mé sattes nogle nye mal, der ikke bare handler
om udvikling og krav til den udviklingsheemmede. Det er
mit hab, at der bliver skabt oplevelser og meningsfulde akti-
viteter, der tager udgahgspunkt i de ressourcer, de har nu og
her, sa vi ikke kommer i de stressede situationer, der skaber

demenslignende tilstande eller forverrer en demens, fordi vi
fokuserer for meget pi den udviklende paedagogik. Det er
vigtigt at skabe succesoplevelser,” forklarer Birgitte
Tjernelund, der syntes det har veret meget spendende med
det tvaerfaglige samarbejde.

Rundt om observationsskemaet:

I'januar 1999 etablerede afdelingsledelsen pé Lggumgard en
arbejdsgruppe omkring (zldre) udviklingshemmede med
demens. Arbejdsgruppen var en udlgber af et fokus pa eldre
udviklingshzmmede, der havde veret siden 1996. Birgitte
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Mennesker

Tjemnelund og en journalist blev tilknyttet arbejdsgruppen gisk arbejdsredskab til malrettet observation hos psykisk
som konsulenter. Hovedmalet var at lave et pedagogisk vej- udviklingshemmede. '

edningsskema for personalet, da der i forvejen var sparsomt Neste skridt er en indarbejdelse og udbredelse af skemaet til
med materiale og fordi det - med arbejdsgruppens ord - var amter, kommuner og udvalgte institutioner. Lggumgard stil-
vigtigt: ler sig desuden til radighed for spgrgsmal vedrgrende ske-
- At blive opmarksom pa symptomerne pa demens sa tidligt maet og dets baggrund.

som muligt.

- At kunne give relevante oplysninger videre til leege/psyki- For mere information:

ater/sygeplejerske gennem malrettede og pracise iagtta- Kontakt viceforstander Niels Damgaard Petersen

gelser, som hjlp til diagnosticeringen. Telefon: 74 74 35 39

- At hojne og opklassificere de ansattes viden om demens og

psykisk udviklingshemmede. Vejledningsskemaet er blevet til med stgtte fra Socialmini-
- At den psykisk udviklingshemmede, s& vidt muligt, kan - steriets minipulje pd demensomradet.

bevare tillerte og opnéede faerdigheder.

I februar 2000 afholdte arbejdsgruppen et seminar om
demens og psykisk udviklingshemmede. 56 deltog fra amts-
lige boformer, kommunale bofzllesskaber, amtslige verk-
steder og daghjem. Deltagerne blev opfordret til at afprgve
arbejdsgruppens fgrste udkast af et vejledningsskema. 8
institutioner gnskede at deltage i videreudviklingen og blev
samarbejdspartnere for arbejdsgruppen.

Hver partner blev tilknyttet en kontaktperson fra arbejds-
gruppen. Kontaktpersonens opgave var at fastholde forbin-
delsen og svare pé eventuelle spgrgsmél. I april 2000 starte-
de afprgvningen, der varede til august, hvorefter samar-
bejdspartnerne skulle redeggre for projektforlgbet pa deres
institution. Skemaet har varet afprgvet i en periode pa 2-4
maéneder pa cirka 7 forskellige institutioner og pa i alt ca. 7
brugere. Brugerne er valgt ud efter, at der i forvejen har
veret opma@rksomhed omkring dem pa grund af nogle
@ndringer i deres adferd og tilstand.

Efterfglgende blev erfaringerne opsamlet, og der blev givet

feedback, der i slutningen af september resulterede i det Birgitte Tjprnelund -har veret konsulent pd Lggumgdrds
endelige vejledningsskema: “Er det demens?” - Et padago- projektarbejde omkring demens og udviklingshemning.
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Tema

Alzheimers sygdom og
Down syndrom ArsaGER 0G SYGDOMSFORL

[Af Mette Egelund Olsen]

Teksten er udformet pa baggrund af Neurolog Peter Johannsen’s oplag.

Kriterier for demens

(fra WHOs diagnoseliste ICD-10):

a) Svekket hukommelse

(Men det ma ikke veare det eneste kriterie, for mange har svaekket hukommelse - uden at der er tale

om Alzheimers sygdom).

b) Svaekkelse af anden hjernefunktion

(Som abstraktions-evne, dgmmekraft, teenkning, planlaegning og Sprog).

¢) Ikke forvirret (konfus) pa grund af sygdom

(F.eks. feber kan i forbindelse med en sygdom ggre et menneske konfus).

d) Varighed over 6 méineder.

¢) En eller flere af: Svakket fglelseskontrol, irritabel, apatisk, forgrovet social adferd.

HVAD ER DEMENS:
1) Demens er en svaekkelse af hjernefunktioner.
2) Demens er et syndrom. Et syndrom er en samling af
symptorner. Nar symptomerne er tilstede pa en bestemt
méde er det et syndrom. Til sammenligning kan
feber ogsa skyldes mange forskellige slags sygdomme.

Det er ikke en sygdom, men et symptom pa sygdom.

3) Demens er ikke en sygdom. Demens kan skyldes
mere end 50 forskellige sygdomme. Alzheimer er en af
dem. Senil-demens er et darligt ord at bruge, da senil
blot betyder, at man er over 65 ar. Demens kan forekom-
me i alle aldre.

ARSAGER TIL DEMENS:
1) Alzheimers sygdom er arsagen til demens i ca. 2ud3
tilfeelde i normalbefolkningen (2/3).
2) Blodpropdemens, der skyldes smé blodpropper i hjer-
nen, der ikke altid giver fysiske symptomer, er arsag til
ca. 1 ud af 4 tilfeelde (1/4).
3) Hjernesvulster og blodansamlinger, der trykker pa
hjernen.
4) Hjernebetaendelser (AIDS, syfilis)
5) Forgiftninger (alkohol, medicin, oplesningsmidler,
tungmetaller). Alkohol er arsagen i mange tilfeelde.
6) Andre (f.eks. vitamin B12 mangel, stofskiftesygdom).
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“Vi ma holde fast i, hvad det betyder at veere dement. At det
or hvad vi her har defineret. At sige at patienten forekommer

lidt dement eksisterer ikke. Det er enten eller. Og sd kan det -

vare i mild, moderat eller sveer grad” (Peter Johannsen).
“Men de sjeeldne er af interesse, for de kan vere enkle at
behandle” (Peter Johannsen).

Sikre risikofaktorer for Alzheimers sygdom

2 faktorer der ggr risikoen for at fa Alzheimer stgrre:

a) Alder (jo ®ldre vi bliver, jo stgrre risiko).

b) Down Syndrom (trisomi 21 (mennesker med Down Syn-
drom har et ekstra, altsa 3, kromosom 21)).

Hvorfor Alzheimer ved Down Syndrom?

1) Pa kromosom 21 sidder arveanlegget for APP=Amyloid
precursor protein.

2) Ved Alzheimers sygdom nedbrydes AAP »forkert« 0g
aflejres i hjernen som amyloid. Rester af APP klumper sig
sammen mellem nervecellerne som en uoplgselig klump -
kalder et »plaque«, der er giftig. Mennesker med Down
Syndrom producerer 50 procent mere end normale, fordi de
har det ekstra kromosom 21.

Hjerneveevsforandringer (plaques og tangles)
ved Down Syndrom:

Ved Alzheimers sygdom findes i hjernen to hjernevaevs-
forandringer, nemlig plaques 0g tangles. Ved Down Syn-
drom ses plaques og tangles fra 20 ars alderen og findes hos
alle fra 40 ars alderen.

Plaques og tangles kan ikke ses ved scanning af hjernen -
kun ved at undersgge en vavsprgve af hjernen under et
mikroskop.

Et typisk forlgb af Alzheimers sygdom er:

- Langsom debut.

- Jzvnt forlgb

- De fgrste symptomer er tiltagende pavirkning af kort-
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tidshukommelsen (darlig til at huske nyt).

- Progredierede afasi (en sprogforstyrrelse), der gor det
svert at huske navneord. Setningsopbygningen er dog langt
hen i forlgbet normal.

- Orienteringsproblemer (man har svert ved at finde rundt).
- Progredierede apraksi (problemer med dagligdagsfunk-
tioner).

- Manglende sygdomsindsigt 0g ofte fa klager fra patienten,
der bagatelliserer og rationaliserer.

Tema




Alzheimers sygdom er kendetegnet ved de 5 Aer:
Amnesi (sveekket hukommelse)

Afasi (svakket sprog)

Agnosi (svekket opfattelseevne)

Apraksi (svakket funktionsevne)

Adferdsforstyrrelser

De 3 faser : _
Ved Down Syndrom kan man dele Alzheimers sygdom ind i
3 faser. (Der kan dog vzre stor forskel pa forlgbet afhengig
af om det er en mild udviklingshemmet eller en svert retar-
deret person, der far Alzheimers sygdom.Ved en svert retar-
deret kan nogle af de »sene« symptomer optrzde meget tid-
ligt i forlgbet):

Fase 1 - symptomer:

1) Svakket hukommelse og sprog

2) Svakket orienteringssans (sted og tid)
3) Zndret personlighed

4) Tiltagende irritabel

5) Andret dggnrytme

6) For svart retarderede ses hyppigt: Apati, uopmarksom-
hed og svakket orienteringssans

Fase 2 - symptomer:

1) Tab af praktiske ferdigheder (som f.eks. at spise, tage tgj

pa, vaske sig, gd pa toilettet)

2) Gangforstyrrelser

3) @get muskelspznding i arme og ben (spasticitet)

4) Muskeltrekninger (myoklonier)

5) Nyopstéet epilepsi ses hos ca. 15% som fgrste symptom

6) Sgvnforstyrrelser '

Fase 3 - symptomer:

1) Tiltagende apati og slgvhed

2) Sver at komme i kontakt med

3) Stopper med spontan aktivitet

4) Tiltagende agressivitet - verbalt og fysisk (dette er der
dog uenighed om)

5) Kan ikke holde pa urin og affgring (inkontinent)

6) Patologiske reflekser

7) Kan ikke ga. sta, sidde, og bliver til sidst konstant sen-
geliggende. ?

“Lungebetendelse vil typisk veere den umiddelbare dpdsdr-
sag” (Peter Johannsen). ‘

Vedr. adfeerdsforstyrrelser og demens

ved Down Syndrom

Udenlandske undersggelser har vist, at dérlig tilpasningsev-

ne er ikke i sig selv udtryk for demens. Men et fald i tilpas-

ningsevne kan vere et tegn pa demens.
Adferdsforstyrrelser (som depression, rastlgshed, sgvnfor-

styrrelser, hgrehallucinationer) er hyppigere ved demens

med Down Syndrom end uden Down Syndrom.

Hvornar starter demens ved Down Syndrom?
Debutalderen er i gennemsnit i begyndelsen af 50'erne med
variation mellem 42-69 ar.

Der er beskrevet sjldne tilfelde af demens ved 30 &rs alde-
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ren, og der er ogsd beskrevet mennesker med Down
Syndrom over 70 ar, der ikke har demens. '
Ikke alle med Down Syndrom fér Alzheimer.

“Hvis et menneske med Down Syndrom i 30'erne udviser
demenssymptomer, sd er Alzheimers sygdom langt nede pd
listen over, hvad der kan veere galt” (Peter Johannsen).

Hvor hurtigt forlgber Alzheimers sygdom ved
Down Syndrom? )

I de ekstreme tilfeelde kan der gé 2 ar fra det fgrst s@tter ind
og til patienten er dgd. Men der kan ogsa ga 20 ar. Sa der er
ikke rigtigt noget mgnster. Men det gennemsnitlige forlgb er
8 ar. Nogen kan blive meget darlige hurtigt men si ligge som
sveert demente i mange ar, fgr de dgr. Jo tidligere man far
det, jo hurtigere gar det. Gennemsnits-dgdsalderen i en hol-
landsk undersggelse var 61 ar.

Hyppighed:

Hvor stort et problem er Alzheimer ved-Down Syndrom:
“Hyppigheden af Alzheimer hos 40-drige Down syndrom,
svarer til hyppigheden hos 80-drige normale” (Peter
Johannsen).

Undersggelser har som sagt vist, at den hyppigste debutalder
er mellem 50-59 ar. Der er lidt usikkerhed om hvor mange
der i de forskellige aldersgrupper udvikler demens. Mellem
30-39 ar er det maksimalt fa procent. Mellem 40-49 ar er det
ca. 10 procent. Men i alderen 50-59 ér er det ca. 50 procent
og mellem 60-69 &r er det ca. 75 procent.

“Alle demente kan behandles, men de kan ikke kureres.
Behandling skal forstdes bredt, altsa ogsa miljpterapi.
Behandling er det, der kan lindre og hjelpe den demente i
sin hverdag! Sa der er gode grunde til at behandle” (Peter
Johannsen).

Hvorfor skal man stille demensdiagnosen?

- For at sikre at der er tale om en demenssygdom.

- For at kunne give den optimale pleje og behandling (det er
nemlig kun, nér man ved, hvad det er, at den optimale pleje
kan gives. For sa ved man f.eks. ogsd, at der er visse ting
vedkommende aldrig kommer til at ggre igen - lige meget,
hvor meget man trener). '
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- For at forstd handlemgnstre og reaktioner.

- For at overveje medicinsk behaﬂdling (Nogen har gavn af
medicinsk behandling - andre ikke. Det er ikke en mirakel-
medicin).

“Ved UNGE bgr demensdiagnosen fprst stilles, nar man har
udelukket andre sygdomme” (Peter Johannsen).

Nar det ikke er Alzheimers sygdom:
De 5 D’er - tilstande der kan forveksles:
- Demens

- Depression
- Delir (konfusion)
- Droger (medicin)
- Drinks (alkohol)

Hvilke arsager kan give demenssymptomer
ved Down Syndrom:

1) Nedsat syn (serligt gra ster der forekommer hyppigere
ved Down Syndrom, men ogsa nethindelgsning).

2) Nedsat hgrelse - (grevoks - da der ved Down Syndrom er
tendens til tilstoppede gregange ligesom otosklerose (knog-
levaevsdannelse) er hyppigere).

3) Nedsat stofskifte, diabetes, vitaminmangel B12 (40 pro-
cent af alle Down Syndrom fér pa et tidspunkt for lavt stof-
skifte. Det er nemt at diagnosticere. Diabetes er ogsa hyppi-
gere ligesom B12 vitaminmangel, der kan vare grunden til
lettere demenssymptomer).

4) Medicin og alkohol (bivirkninger ved medicin kan for-
veksles med demenssymptomer). )

5) De mere sjeldne er: lunge- eller blerebetzndelse (kan
give delir), kreft, traume (f.eks. hvis patienten har slaet
hovedet).

“Sd det er veesentlig fprst at udrede om de kan de se, hpre og
har normalt stoftskifte” (Peter Johannsen).
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Taenk pa demens nar og ved:

- ZEndret adfaerd (nér noget i den daglige adferd @ndres).

- Nér pérgrende ggr opmarksom pa muligheden, s skal
man tage det alvorligt.

- Bliver vak i fremmede omgivelser.

- Trekker sig tilbage.

- Bliver nedstemt eller »fjern.

- »Skrgbelighed« med angst, aggressivitet eller tristhed.

- Rutinen svigter.

Hvad ger vi ved MISTANKE om demens:

- Observation og beskrivelse af @ndringen (feerdigheder nu
og fgr, funktionsniveau, fysiske og psykiske symptomer).

- Legesamtale og -undersggelser. Blodprgver (stofskifte,
diabetes, vitamin B12).

- Evt. urinprgve.

- Muligvis CT-skanning (dog kun i meget specielle tilfelde,

da patienten skal ligge helt stille og forsta, hvad der skal ske.
Det betyder, at med de fleste udviklingsheemmede vil det
kraeve fuld narkose. En CT-skanning kan ikke stille diagno-
sen Alzheimer. Demens kan ikke ses pa en scanning, men
eventuelle forandringer i hjernen kan udelukke andre mere
sjeldne drsager til demens end Alzheimer).

- Muligvis EEG - et »billede« af hjernens elektriske aktivi-
tet.

“Det er legen der bor og skal stille demens diagnosen”
(Peter Johannsen).

“Det er en myte, at nar man har demens sd skrumper hjer-
nen. Man kan godt veere dement og have en normal hjerne.
Det handler ikke om hvordan hjernen ser ud, men om hvor-
dan den fungerer.” (Peter Johannsen).

“Der findes flere skalaer - tjeklister - for demens ved Down
syndrom. Men ingen er det eneste rigtige redskab og nogle
er indviklede at bruge” (Peter Johannsen).

Undersggelser har vist, at bruger man alle skalaer pa samme
person, kommer man til tider frem til forskellige resultater.

Demens - De pargrendes sygdom

Nér diagnosen stilles, bgr man tenke pa de pargrende.
Alzheimers sygdom er de pargrendes sygdom. Searligt de
pargrende, der har deres udviklingshemmede barn boende
hjemme. Det kan vare svert for f.eks. foreldrene, nar en
Down syndrom rammes af Alzheimer og nu pludselig skal
have hjelp til mange dagligdagsting, ligesom at de ogsé kan
vende op og ned pa nat og dag. Det at passe en med
Alzheimers sygdom kan vare mere end et 24-timers job.

KONKLUSION:

“Demens er en folge af sygdom i hjernen. Den kan og bgr
diagnosticeres. Forlpbet kan veere meget svingende. Ikke alle
adfeerdsendringer er udtryk for demens - iseer hvis man er
under 40 dr. Man skal dog veere opmerksom nér man stiller
diagnosen Alzheimers sygdom ved Down Syndrom, da der er
mange faldgrupper” (Peter Johannsen).
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[Af Mette Egelund Olsen]
D

Miljgterapi er den primare behandling, nér diagnosen hed-
der demens. Men siden 1997 er der ogsi kommet en medi-
cinsk mulighed, der ikke kan helbrede men lindre og udszt-
te symptomerne.

Medicinsk behandling af demens
Den nye demens-medicin forekommer i to praparater:
Aricept og Exelon.

De virker ikke kun positivt pi hukommelsen men ogsi pa
koncentrationen og gangbesveret. Bedringen kan vare fra fa
maneder og op til 2 ar. Men kun to tredjedele (2/3) far gavn
af behandlingen. Medicinen forlenger ikke livet, men livs-
kvaliteten i en afgrenset periode af demensforlgbet.
Bivirkningerne er hovedpine, svimmelhed og diarre.

Medincinsk behandling af felgesygdomme
Ved demens kan der ogsa opstd tilstgdende problemer som
depression, epilepsi, angst, spvnlgshed og psykoser, der
kreever anden medicinsk behandling.
Ofte kommer der symptomer pa depression, hvor det ikke
kun er pga. demens:
En udviklingsheemmet mand mistede pludselig lysten ved aktivi-
tet. Glaeden svandt. Han blev langsom og sov darligt. Han fik det
dog tit bedre i Igbet af dagen. Man troede det var en begyndende
demens. Men manden blev sat i behandling med et antidepressiva
og efter nogle méneder @ndrede han sig. Han stod op om morge-
nen, virkede glad og fik lyst til mere og sov godt om natten. MEN
han ville ikke pa varkstedet mere.
Nogle fér ogsé hallucinationer og vrangforestillinger:
_ En udviklingshzemmet pige ville ikke i seng om aftenen. Sengen
var fuld af hunde og hugorme. Hun ville ikke sige det til persona-
let, for da hundene og hugormene var virkelige, si mente hun, at
personalet ogsé kunne se dem. Det var fgrst ved samtale med en
psykiater, at man fandt ud af, at kvinden hallucinerede. Hun var

psykotisk. Kvinden kom i behandling med antipsykotisk medicin.
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Ogsa angst og sgvnlgshed behandles medicinsk.

Man tilstreeber at bruge de nyere praparater (antide-
pressiva og antipsykotika) i forhold til udviklingshem-
mede. Blandt andet fordi de @ldre preparater giver
bivirkninger som slgvhed. Og da de udviklingsh&mmede
har fa andsevner i forvejen, vil man ikke dempe dem, der
er. Desuden zldes udviklingshemmede tidligere, og
@ldre mennesker har generelt brug for mindre doser
medicin.

Mennesker med Down Syndrom udvikler ofte epilepsi,
nér de rammes af Alzheimers sygdom. Epilepsi optrader
ofte senere end de psykiatriske symptomer. Ogsa her er
behandlingen medicinsk.

Husk vedligeholdelsestraening

- Deter vigtig ogsa at sprge for vedligeholdelsestrening og

ovelsesterapi. Ogsd nar de udviklingshemmede demente
er blevet spastisk lammede og sidder i kgrestol. Maske
bliver deres hander ikke vasket fordi, de sidder med knyt-
tede hender. Men det medfgrer dgde hudceller der med-
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fgrer sér, der igen medfgrer betendelse. Ikke kun ben og
arme kan lammes, men de demente udviklingsh&mmede
kan ogsa have problemer med fejlsynkning pé grund af
svaelgmuskutaluren, og det kan vare (dgds)arsag til
lungebetendelse.

De kan ogsd have svert ved at holde pa affgring og urin.
Samt have problemer med at fa bleren tgmt, hvilket kan
medfgre blerebetendelse, som de maske endda ikke kan

give udtryk for.

Tjek deres feerdigheder og adfeerd

Der findes forskellige spgrge- og testskemaer for demens -
ogsa udviklet til gruppen af udviklingshe@mmede. Men det
er vigtigt, at det er enkle skemaer man benytter, der er
nemme at g til. Det vigtige er at vere opmarksom pa og
registrere om der sker @ndringer i personens adfard og sar-
ligt, om der sker tab af ferdigheder.

Et enkelt skema der udfyldes en gang om aret maske i
forindelse med et paragraf 111-plan mgde kan vare et vig-
tigt redskab. Serligt hvis man begynder registreringen fgr
eventuelle @ndringer og tab forekommer. Det vil sige, at
man ved Down Syndrom starter omkring 40-45-ars alderen
og ved de gvrige og velfungerende udviklingsh®@mmede fra
55-60 érs alderen.

Et spgrgeskema kan vaere medvirkende til at man bliver
opmarksom pa @ndringer i beboernes evne til at klare sig
selv i dagligdagen og @ndringer i den psykiske tilstand. Hvis
der forekommer @ndringer - sarligt tab af ferdigheder - bgr
man ngjere undersoge, hvad det er. For ikke alt der ligner
demens er demens. -

Det er ikke personalet, der stiller diagnosen. Det er lzgen.
Men det er personalet og de pargrende, der skal vare
opmarksomme pa tab af feerdigheder og @ndringer i psyken
hos den udviklingshemmede - og tage det alvorligt.

Medicin star ikke alene

Den medicinske behandling kan ikke sta alene. Den skal ske
i en kombination med miljgterapeutiske tiltag. Hvis de to
ting supplerer hinanden, kan man sikre den udviklingshem-
mede demente et vist livsindhold.

Teksten er baseret pa et opleeg fra afdelingslege Ulla Jacob-
sen ved en konsensuskonference 21. september 2000 om
Alzheimers sygdom og Down Syndrom - afholdt af Videns-
center for Psykiatri og Udviklingshemning.
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[Af Mette Egelund Olsen]

ALZHEIMERS SYGDOM OG DOWN SYNDROM
| Konsensuskonferente 21. september 2000

Mennesker med Down Syndrom kan fejle
alt, hvad andre udviklingsheemmede kan
fejle. Tidligere blev mennesker med Down
Syndrom ikke saerligt gamle. Men i dag
forholder det sig sadan, at nar de udvi-
klingsheemmede er blevet voksne, sa
begynder deres restlevetid at ligne de nor-
males.Det betyder, at vi far mange og flere
xldre udviklingshemmede.

| 1953 var den eldste Down Syndrom 61

ar. 1 1998 var det 81 ar. Og mennesker med
Down Syndrom har en langt sterre risiko
for at udvikle Alzheimers sygdom end
andre.

Viden om demens, om Alheimers sygdom,
og en serlig faglig kompetence til udred-
ning er desveerre ikke tilstede alle steder i

landet. Pa denne baggrund afholdte
Videnscentret i september en konsensus-
konference om problematikken.

Sammenfatning: :

Der var bred enighed om, at demens er et omréade, der skal
formidles videre. Det kraver flere specialiserede personer til
at formidle denne viden. En uddannelse af serlige
demenskoordinatorer, der pa amtsplan kan stgtte medarbej-
derne i det daglige arbejde, er et stort behov. Viden skal ogsi
ud til de kommunale boformer 0g til de pargrende med
hjemmeboende mennesker med Down Syndrom.
Padagogerne skal 1 deres daglige arbejde v&re bedre ruste-
de til at kunne observere. Trindvolds erfaringer bgr formid-
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ved Down Syndrom?

les videre og eventuelt legge Op til en model, der kan
kopieres andre steder i landet.

Ved konferencen var der indleeg fra:

Psykiater Kurt Sgrensen,

Neurolog Peter Johannsen,

Psykiater Ulla J acobsen

Pzdagog og demenskonsulent Kirsten A. Nielsen
Psykiater Jens Lund

Sporgepanelet bestod af:

Chefkonsulent i LEV, Frank Ulmer

Fuldmeegtig i Socialministeriet, Gunvgr Munch
Forstander i Storstrgms Amt, Morten Meinertzen

Debatten:
Skal vi have en landsdzkkende screening for Alzheimer

“Der er ikke mange, der har den viden, der skal til. De
praktiserende leeger kender ikke nok til de udviklings-
hemmede, og psykologerne har ikke arbejdsredskabeme.
Det vigtigste redskab er en ¢get opmaerksomhed fra
pedagogernes side. Jeg tror snarere pé en styrkelse af
deres psykiatriske viden end pa en landsdcekkende scree-
ning,” svarede Kurt Sgrensen.

Béde LEV og Socialministeriet gav udtryk for, at de i
flere &r har veret opmarksomme pa problematikken
omkring ®ldre udviklingshemmede, 0g at det star som et
fokuspunkt. :
“Demensdiagnostik er mange steder i landet pd usikker
grund. Men mange praktiserende leger kan i dag godt lave
de indledende gvelser. Jeg mener, man skal styrke specialist-
funktionerne. Og et af spdrgsmdalene kan vere, om vi skal
have demensklinikker i alle amter? Omradet kan godt
treenge til lidt tveerministerielt samarbejde,” sagde Peter
Johannsen. -
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Gunvgr Munch udtrykte ogsé et gnske om, at undervis-
ningsministeriet havde veret tilstede, da der er et stort behov

for specialuddannelse, videre- og efteruddanelse i omrédet

demens og udviklingsheemmede.

Frank Ulmer var bange for, at problematikken sarligt ram-
mer de hjemmeboende og dem, der bor i egen lejlighed.
Hvor kan de gé hen og fa den hjalp, de har krav p4? Han
pointerede ogsa, at arv er noget mange spgrger om.

Peter Johannsen kunne fortzlle, at kun i et ud af 20 tilfzl-
de af demens er der tale om en arvelig type.

“Men hvordan far vi forklaret, at det ikke er arveligt?”

spurgte Frank Ulmer, der efterlyste handling og oplysning,
der nér ud til familierne og til det unge menneske med Down
Syndrom. :
Til dette kunne Peter Johannsen svare, “at netop manglende
sygdomsindsigt er en del af sygdommen, sd hvis det handler
om formidling sa er det til pirgrende og personalet og ikke
til den unge Down Syndrom” .

Gunvgr Munch udtrykte ogsi behov for, at ogséd de kom-
munale botilbud fér del i informationerne. At det er vigtigt at

formidle erfaringer fra f.eks Trindvold ud til bidde kommu-
nale og amtslige boformer. Hvis Trindvold er godt, s burde
amterne oprette den form for sk&rmede enheder, sagde hun.

“Jeg er hverken for eller imod skeermede enheder. Men jeg
faler mig meget alene i mit arbejde som demenskonsulent.

- Jeg kunne godt onske, at der kom flere pa banen”, fortalte

Kirsten A. Nielsen, Trindvold.

Morten Meinertz ville gerne arbejde konkret pi at lave
specialenheder for demente. “Ligesom vi har et autisme-
netveerk, burde vi have et demens-netveerk,” sagde han.

Fra salen kom der indleg, der efterlyste opsggende
ressourcepersoner i amtet og mulighed for efteruddannelse.

Kirsten A. Nielsen mente, at der burde laves et udvalg pi
tveers af amterne. der kunne std sammen omkring det. Men
Frank Ulmer troede ikke, at det ville veere muligt med den
erfaring, han havde med @ldrepolitikken de seneste 10 é&r,
hvor der ikke var sket serligt meget.

Peter Johannsen mente, at det var vrgvl at sige, at der ikke

er sket noget de sidste 10 ar. Antallet af specialleeger er gget. -

Alle hospitaler har demensklinikker. Godt nok méske ikke
for udviklingsheemmede. Men der er viden. Trindvold er
kommet op at sta med fa midler og nogle ildsjzle. Naste trin
mé vare at formidle denne viden videre. Socialministeriet
har nogle puljer indenfor demens. Méske er der penge der til
formidlingen af viden? '

Gunvgr Munch var ikke afvisende. Men puljen til demente
hgrer under ®ldrekontoret; og er dermed ikke tenkt til de
udviklingshemmede. Hun mente, at man burde samle Sund-
hedsministeriet,” Socialministeriet og Undervisningsmini-
steriet omkring opgaven.

Kurt Sgrensen ville pa baggrund af konferencen og beho-
vet for efteruddannelse gerne laegge op til et uddannelses-
forlgb af demenskoordinatorer i amterne.

Frank Ulmer sagde: “Vi har jo levet med skeermede enhe-
der i mange ar. Vores boenheder er jo specialiserede allere-
de. Men hvordan kan vi behandle bedre for det, de nu lider
af? Hvordan bevidstgor vi grupperne, sd det ikke bare bliver
opbevaring, vi preesterer?”

Gunvgr Munch efterlyste amternes indsats pd omrédet.
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Dog mente hun, at opgaven skal Igses tvaerministerielt. Der
bgr skabes enighed om, hvordan opgaven skal Igses - béade
med hensyn til observation, behandling, indhold i bolig,
uddannelse m.v.

Jens Lund kastede spergsmalet videre, om der skal arbejdes
pé en screening. Nar nu vi ved at behandling tidligt er vig-
tigt og at halvdelen over 50 &r udvikler demens?

Kurt Sgrensen troede ikke pé et stort 0g dyrt forkromet
screeningsarbejde. “Vi har nogle enkle skemaer, som peeda-
gogerne kan treenes i at benytte. Hvis de hvert ar er opmeerk-
somme pd beboernes endring i adferd og kunnen, sa er vi
allerede langt.”

Peter Johannsen mente ogsé, at det enkle skema har en
veerdi. For hvis det bliver for ressourcekrevende og stort, sa
er det for meget for personalet, der ikke har den store uddan-
nelse indenfor omradet. Problemerne ses tydeligst hos de
hjemmeboende og dem, der bor i egen lejlighed. Der kan der

Tema

vaere behov for en generel helbredsundersggelse. Hvis man
har en smidig praktiserende lege (evt. en hjemmesygeplej-
erske), s& kan man ogsa lokke vedkommende ud i de udvi-
klingshemmedes hjem og fa taget en blodprgve etc.

Til slut sagde Frank Ulmer, at vi bér mélrette vores fokus
mod terminalplejen. Men set i et perspektiv der rummer
bade afvikling og udvikling, da problemet indenfor omradet
er, at det bade kan starte meget tidligt, men ogsé kan vare
meget lenge.

Trindvold i Brejning, der er et botilbud for zeldre udvik-
lingsheemmede har en seerlig skeermet afdeling for de-
mente udviklingsheemmede. Her er Kirsten Agerskov
Nielsen leder. Hun har i samarbejde med den skaermede

enhed udarbejdet en rapport “Den skaermede enhed
Trindvold”. Henvendelse vedrorende Trindvolds skaerme-

de afdeling og rapporten, kan ske pa telefon: 75 86 26 32.
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[Af Per Lindsg Larsen og Kurt Sgrensen]

Den demogrnﬁske bombe
- eller hvor mange udviklingshmmmede
eldre vil der veere i fremtiden

Gennem de senere ér er der blevet gget opmarksomhed
omkring det forhold, at en @ndret aldersfordeling blandt
udviklingshemmede i de kommende &rtier giver nye
udfordringer til den samfundsmessige planlegning og
@ndrede krav til den socialpadagogiske kompetence.

nye vendinger i sproget, sa man i nogle sammenhzange

»baby-boom« og her pé det seneste ogsi om et »aldre-
booms, ogsa kaldet »den demografiske bombe«. Figur 1.
_viser det arlige antal fgdsler i Danmark siden 1930, og
som det fremgdr, er der meget store udsving.

Figur 1 Fodte pr. ar i Danmark 1930-95
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Lidt forenklet sagt er det den gkonomiske krise i
1930’erne og besttelsestidens mgrkelaegning, der nu viser
sig som store @ldre-argange. Bgrnefpdsler blev under kri-
sens masse-arbejdslgshed og manglende gkonomiske rade-
rum udskudt, men der er greenser for hvor lang tid mennes-
kets drifter kan undertrykkes, sa fgdselstallet eksploderede i
besattelses- og efterkrigsirene. Det er disse store drgange,
der i de kommende ar gér pd pension. Figur 2 viser det for-

Det er velkendt, at der ikke fgdes lige mange bgrn hvert
ér. Denne omstandighed har ligefrem givet anledning til -

taler om »de sma drgangex, eller om »store irgange«, om.

7.000.000 1

ventede antal af personer over 65 ar frem til 2040. Tallene er
baseret. pi Danmarks Statistiks befolkningsprognose for
perioden 2000-2040".

Det er verd at bemarke, at den @ndrede alderssammen-
setning ikke er speciel for Danmark. Den er stort set iden-
tisk i de vestlige lande, vi normalt sammenligner os med.
Séledes forventes antallet af personer over 65 &r i USA at
stige fra 26 mill. i 1980 til 70 mill. i 20307,

Figur 2 Antal 65+ arige | Danmark 1980-2040
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Vaksten af ®ldre i den samlede befolkning giver imidlertid -
ikke ngdvendigvis et billede af den vakst af ®ldre med ud-
viklingsh@mning, som mé forventes i de kommende Artier.
Det skyldes flere forskellige faktorer: De udviklingshzmme-
des gennemsnitlige levetid ikke er den samme som for den
samlede befolkning; s@rligt blandt personer med udviklings-
ha@mning i sver eller dyb grad er dgdeligheden i de fgrste 4
artier af livet markant hgjere end i den @vrige befolkning.
Endvidere er mand, der har en kortere gennemsnitlig levetid
end kvinder, overreprasenteret blandt udviklingshemmede.
Og for at komplicere billedet yderligere, har den gennem-
snitlige levetid for udviklingsh&mmede gennem de seneste
50 &r @ndret sig langt mere end for den gvrige befolkning.
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Den ggede levealder er ikke mindst synlig blandt gruppen af
personer med Down Syndrom. Ved at sammenligne under-
spgelser af bgrnedgdeligheden i denne gruppe udviklings-
hemmede gennem de seneste 50 ar, kan man se, at dgdelig-
hed er blevet reduceret ganske betydeligt gennem den sidste
halvdel af det 20. arhundrede. Tabel 1 viser antallet af bgrn
med Down Syndrom, som overlevede henholdsvis 1. 0g 10.
levear i 10 forskellige undersggelser fra 1942-1996. Alle
undersggelserne er fra lande, vi i udstrakt grad kan sammen-
ligne 0s med.

TABEL 1.
Overlevelsesraten for bern med Do

Fodselsér | %iive |

| eftertar efter 10 ar | (n)

MIEE-—M

“roaaigss | 469 | England_|

odb957 [ebs [ 462 | 720 |Austaien’ |
[ 761 |

1953-1958

tSeooes [ 764|645 [eeet [USA |
oszort | 804 | e21 |
oerfos0 | sia [ 707 |50 [Engend |
1966-1976 | 835 |

1980-1989 | 88,0

1980-1996 mm- Australien®

Gennemsnitslevealderen for personer med Down Syndrom
er gget i tilsvarende takt. 1 1920’erne var gennemsnitsleveal-'
deren 9 ar”. 1 1940’erne var den gget til 12-15 ar'.
11950 erne blev den opgjort til 18,3 ar", i 1960’erne til 30,5
ar's og i undersggelser fra henholdsvis 1993 og 19997 til
55.8 &r. Andre anfgrer gennemsnitslevealder pa op til 59 ar'®.

Denne ggning af gennemsnitslevealderen medfgrer natur-
ligt, at en stprre del af denne gruppe Vil opleve hgj alder.

11953 var den @ldste beskrevne med Down Syndrom 61 ar,
da han dgde. Diagnosen var dog ikke bekraftet ved kromo-
somundersggelse, der forst blev almindelig i 1970éme. 1
1997 var »rekorden« 82 ar®.

1 dag bliver 60% af personer med Down Syndrom mere end
50 ar og 13,5 % mere end 68 ar’.
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Figur 3 viser den gennemsnitlige restlevetid for personer
med Down syndrom, lettere udviklingshemning uden Down
Syndrom og for den samlede danske befolkning. Restlevetid
er et udtryk for det antal &r, som en person i en given alder
har tilbage at leve i, hvis dgdeligheden fremover er som nu.
Nar restlevetiden for personer med Down Syndrom et lave-
re i f.eks. 0-4 ars alderen end i 10 ars alderen er det udtryk
for en gget dgdelighed i de forste levedr, der traakker den
gennemsnitlige restlevetid ned.

Figuren er baseret pé tal fra midten af 1980-erne fra den
tidligere andssvageforsorgs centralregister* . Der eksisterer
ikke nyere danske opggrelser, da det i 1980’erne besluttedes
at nedlegge centralregisteret, men nyere udenlandske under-
spgelser sandsynligggr at b¢rned¢del‘ighed'en for personer
Down Syndrom i de seneste 20 &r er mindsket yderligere.
Dog synes restlevetiden for denne gruppe vedvarende at
ligge 10-15 ar under den gvrige befolknings.

Den forventede levetid er gget for alle grupper af udvi-
klingsheemmede. Dog er det siledes, at graden af udvi-
klingshzmning er en betydelig indikator for levetiden.
Udviklingshemning i sv&er eller dyb grad er ofte ledsaget af
komplicerende sygdomme 0g misdannelser, der medfgrer en
pget dgdelighed i de yngre ar. Omvendt viser nyere under-
spgelser, at restlevetiden for personer med udviklingshem-
ning i let grad 1 de seneste artier er gget i en sddan grad, at
der ikke lengere kan males signifikant forskel mellem denne
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gruppes og ikke-udviklingsh&mmedes forventede levetid?.
Figur 4 viser sammenhangen mellem restlevetid og grad af
udviklingsheemning, som tallene afspejlede sig i en af de
nyeste undersggelser®.

Figur 4 Restlevetid for grader af
udviklingshamning
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Praevalens

Preevalensen for udviklingshemning udtrykker, hvor stor en
del af en given befolkningsgruppe eller befolkning som hel-
hed, der er udviklingshemmede. Nar forskellige undersg-
gelser har beregnet pravalensen for udviklingsh&mning i de
nordiske lande til mellem 0.7% og 1.0% s& betyder det, at
der gennemsnitlig er 7-10 udviklingsheemmede pr 1000 til-
feldigt udvalgte mennesker. Det betyder, at der i Danmark
er mellem 45.000 og 60.000 personer med udviklingshem-
ning.

Da udviklingshemmede, betragtet som en samlet gruppe,
som navnt ikke har den samme gennemsnitlige livslengde
som den gvrige befolkning, betyder det ogsa, at pravalensen
for udviklingsh@mning er forskellig i forskellige alders-
grupper. Den vil sdledes vare lavere i f.eks. aldersgruppen
60-65 ar end i aldersgruppen 10-15 &r, fordi en forholds-
massig stgrre del af de udviklingshemmede vil vare dgde
inden 60-arsalderen. '

Derfor udtrykker den generelle hyppighed af udviklings-
hazmning ikke uden videre hyppigheden af udviklingsh&m-
ning i de @ldre aldersgrupper, og derfor kan man ikke umid-
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dgdelighed og levealder. Det gzlder f.eks., nir undersggel-

delbart vente, at veksten af @ldre udviklingshemmede vil
ske 1 samme takt som vist i figur 2 for den samlede
befolkning.

Det er ikke en enkel sag at beregne den nutidige og fremti-
dige aldersfordeling blandt udviklingsh&emmede. Eksiste-
rende undersggelser er ofte udfgrt pd grupper, der ma anses
for ikke at vare reprasentative for udviklingshemmede i
almindelighed, og som derfor ikke giver en gyldig veerdi for

sernes materiale er beboere pa institutioner for udviklings-
hemmede®, idet storre institutioner ofte har en over-repre-
sentation af udviklingshemmede i sver eller dyb grad.
Det samme er problemet med undersggelser, der er basere-
de pa centrale registre, idet disse registre sjeldent reprasen-
terer den samlede gruppe af udviklingsheemmede. Ved ned-
leggelsen af centralregistret i Danmark i 1980-erne omfatte-
de det under 20.000 personer med udviklingsh&mning, altsi
mindre end halvdelen af det formodede antal udviklings-
ha&mmede i Danmark. Det samme er f.eks. tilfeldet med det
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tilsvarende finske register, der i 1997 rummede 19.00.0'per—
soner, mens det samlede antal udviklingshemmede i Finland
antages at vere mindst dobbelt sa stort. Det er ogsa ved
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sidanne register-undersggelser rimeligt at antage, at de har
en overreprasentation af svert udviklingshemmede og der-
for heller ikke er reprasentative.

Endelig har en anden gruppe af undersggelser forsggt at
finde hyppigheden af udviklingshemmede i forskellige
aldersgrupper ved at foretage optelling i et stgrre befolk-
ningsomrade, men faktorer som tilflytning og fraflytning gor
ogsa sadanne undersggelser usikre. Man kan f.eks. forestille
sig, at det valgte omrade har sarligt attraktive forhold for
midaldrende og @ldre udviklingshemmede, og at dette har
skabt en naturlig tilflytning. Da talmaterialet i forvejen oftest
er beskedent, vil sddanne forhold veere nok til forrykke det
samlede billede uforholdsmassigt meget. Hvor alsidige fejl-
kilderne i sédanne undersggelser kan vere, kan méske bedst
illustreres af en undersggelse af befolkningen i en nordnorsk
kystby i 1951, der viste en prevalens for udviklingshem-
ning pa 55,6 pr. 1000 indbyggere. Denne hgje hyppighed fik
naturligvis undersggerne til at studse, og ved nzrmere
undersggelse viste det sig, at serlige genetiske forhold gjor-
de sig geldende i byen, idet de fleste af de udviklingshzm-
mede tilhgrte samme slegt™.

Ny finsk undersggelse

Med alle disse problemstillinger i erindringen er der grund
til at ofre opmearksomhed péd en netop offentliggjort stgrre
finsk befolkningsundersggelse. De finske forskere bag
undersggelsen introducerede de fgrste resultater pa
IASSID's verdenskongres i Seattle i august, hvor undersg-
gelsen vakte stor interesse blandt tilhgrerne. Flere resultater
er nu publiceret i Journal of Intellectual Disability
Research”.

Faktisk er den finske undersggelse den eneste eksisterende
af sin art, og har mange styrker i den videnskabelige tilgang
der gger resultaternes troverdighed. Da Finland tilmed er et
land vi i hgj grad kan sammenligne os med pd omréadet, er
undersggelsen ikke mindre interessant, set fra et dansk syns-
punkt.

De netop offentliggjorte resultater er i virkeligheden en
opfglgning p& en national befolkningsundersggelse med
seerligt henblik pd udviklingshemmedes livsforlgb, som
blev ivaerksat i 1962. Dengang udvalgte man ca. 1/10 af den

finske befolkning (416.973 personer), der ud fra en rekke
socio-gkonomiske kriterier fandtes reprasentativ for den
samlede finske befolkning. De lokale myndigheder i de
udvalgte omréder blev bedt om at indberette oplysninger om
personer med udviklingshemning eller tilfelde hvor der var

~formodning om udviklingshzemning. I alt indberettede 4013

personer i alderen 2-65 ér. Alle blev nermere undersggt, 0g
det fandtes herved, at ca. 1/3 faldt uden for WHO’s diagnos-
tiske kriterier for udviklingshzemning, siledes at den endeli-
ge gruppe af personer med udviklingshemning var pa 2366
personer. Det svarer til en prevalens pa 0,7 %, hvilket fore-
kommer rimeligt, set i betragtning af at pravalensen for
udviklingshzmning blandt bgrn i Norden ved flere undersg-
gelser er blevet estimeret til mellem 6,7 og 11,9 pr 1000%.
Til yderligere sammenligning fandt en stgrre hollandsk
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undersggelse i 1986 en pravalens for udviklingsh@mning pé
0,76 %*. Hver enkelt af de 2366 finske udviklingsheemme-
de, gennemgik klinisk undersggelse med henblik pa at finde
evt. drsag til udviklingshemningen og for at fastsld deres
almindelige helbredstilstand. Endvidere blev alle psykolo-
gisk testet for at afklare graden af udviklingsh&mning.

11997, altsd 35 ér senere, besluttede forskerne at fglge op
pé den oprindelige undersggelse ved at undersgge hvorledes
det var géet hver enkelt af de 2366 udviklingshemmede, der
indgik i den oprindelige undersggelse. Ca. halvdelen var i
mellemtiden dgde, men for disse lykkedes det forskerne at
indhente information om dgdstidspunktet.

Der er mange interessante resultater i undersggelsen. I nar-

verende sammenhang er det interessant at undersggelsen
har givet forskerne mulighed for, pa et troverdigt grundlag,
at beregne pravalensen for udviklingsheemning i alders-
grupperne over 40 ar.
For personer over 40 ar fandtes en samlet pravalens for
udviklingshemning pd 0,4 %. Den er som ventet hgjst i
gruppen 40-49 drige og jevnt faldende i de @®ldre alders-
grupper.

TABEL 2.

Preevalens for udviklingshaemning blandt 40+ arige (1 997)
Alder Maend Kvinder
40-49 ar 0,7 % 0,5 %

50-59 ar 0,6 % 0,5 %

60-69 ar 0,4 % 0,3 %

70-79 ar 03% 0,3 %

80+ ar 0,4 % 0,3 %

Den danske udvikling

Med udgangspunkt i pravalens-tallene fra den finske under-
sggelse og med hjelp fra Danmarks Statistiks befolknings-
prognose for ar 2000-2040® kan opstilles en forsigtig prog-
nose for vaksten i antallet af #ldre udviklingshemmede i
Danmark de kommende értier. (Se figur 5).

Der er indlysende grunde til at en sddan prognose afspejler
absolutte minimumstal. Den indregner f.eks. ikke den pg-
ning i den forventede levetid, som kommende Artiers udvi-

klingshemmede @ldre ma kunne forvente i forhold nutidens
@ldregruppe af udviklingshemmede. Flere forskere har
peget pa, at forspg pi at indregne sddanne faktorer i prog-
noser ville vare forbundet med en ekstrem stor usikkerhed®'.
Sagen er nemlig, at den store reduktion i bgrnedgdeligheden
og tilsvarende markante ggning af den gennemsnitlige leve-
tid, ikke nedvendigvis medfgrer en tilsvarende vakst i de
®ldre aldersgrupper, hvis der fortrinsvis bag denne udvik-
ling ligger, at levetiden f.eks. typisk er blevet gget fra 0-5 ar
til 40-45 ar. Hertil kommer, at det naturligvis ikke lader sig
forudsige, i hvilket omfang udviklingshemmedes forvente-
de levetid i de kommende ar vil kunne nerme sig den @vri-
ge befolknings, i kraft af nye medicinske og behandlings-
massige fremskridt.

Figur 5 Forventet antal udviklingshaemmede over 60 ar
2000-2040
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Det er da heller ikke nazrverende artikels formal at forsgge
en fintelling, men alene at forsgge at fgre dokumentation
for, at vi de naste 40 ar ikke blot vil opleve en vakst i antal-
let af ®ldre udviklingshemmede, men at denne vakst vil
veere vedvarende og massiv.

For at forsta den fulde betydning af denne veekst af zldre
med udviklingsh@mning, er det veerd at erindre, at 60 ar ikke
er nogen magisk alderdomsgranse. Hvad der har betydning
for planlegningen af den optimale omsorg for fremtidens
udviklingshemmede zldre er i hgjere grad hvornr i livet
aldersrelaterede svakkelser giver sig til kende og ggr krav
pa sarlige foranstaltninger.

Adskillige undersggelser har hidtil peget pi at udviklings-
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hezmmede generelt zldes tidligere og derfor i en tidligere
alder bgr tilgodeses med sarlige hensyn. Enkelte har peget
pa 45 & som en aldersgranse for, hvor alderdomsrelatere-
de svekkelser hos udviklingshemmede mé forventes lang-
somt at sztte ind, mens andre peger pa 50 &r®, 55 &r* og 60
ar®, :

Omvendt er det ogsd vigtigt at veere opmarksom pé det for-
hold, at @ldre personer med udviklingsheemning generelt er
udviklingsheemmet i lettere grad end gruppen af yngre med
udviklingshzmning. Sagt pa en anden made, si er'IQ hgjere
blandt en gruppe af 60 arige udviklingshemmede end den er
i en gruppe af 30-40 arige med udviklingshzemning. Det
skyldes naturligvis ikke at udviklingshemning aftager med
alderen, men at personer med svér eller dyb grad af udvi-
klingsh&emning som tidligere angivet har en kortere levetid
og &ldregruppen med udviklingshemning derfor vil have en
merkbar overvagt at mennesker med udviklingshemning i
let eller moderat grad.

Man ma altsa ikke overse at den voksende gruppe af aldre
udviklingshzemmede relativt set bestir af mennesker med
betydelige ressourcer. Det ggr ikke den socialpedagogiske
udfordring mindre. Tvartimod vil vaksten i &ldregruppen
utvivlsomt stille serlige krav ikke mindst til udvikling af nye
padagogiske kompetencer. I modsat fald er faren, at grup-
pen i kraft af sine relative gode ressourcer bliver overset og
ikke sikres optimale muligheder for en kvalitativ god alder-
dom.

Det er ikke blot et teoretisk rasonnement. Alarmklokkerne
er allerede begyndt at ringe i flere udenlandske undersg-
gelser. P4 det medicinske fakultet ved universitetet i Tel
Aviv, Israel, satte man sig for nyligt for ngjere at undersgge
hvorfor 60+ &rige med udviklingshemning i let og moderat
grad udviklede karakteristiske alderdomssvzakkelser tidlige-
re end deres ikke-udviklingshemmede jevnaldrende. Det
fandt forskerne nemlig ikke at der umiddelbart skulle vare
nogen naturlig forklaring pi. Undersggelsen viste da ogsd, at
der i hgj grad var tale om livsstilsbetingede arsager. De ud-
viklingshemmede ldres hverdag var ganske enkelt for pas-
siv og uden fysiske eller intellektuelle udfordringer. Rent ud
sagt havde de en elendig fysisk form, der affgdte hyppigere
hjerteproblemer, flere fysiske bevagelseshandicap osv.*

Tema

En finsk undersggelse nér fra en anden indfaldsvinkel til
samme nedsldende resultat. Blandt 452 udviklingshemmede
i alderen 45-54 &r fandt man at hver tredje reelt ingen fast
daglig beskzftigelse havde eller pi anden méde deltog i
aktiviteter, der kraevede fysik udfoldelse. Fra 65 rs alderen
steg denne gruppe til mere end 60 %",
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Demens

Demens er den vesentligste af de alderdomsrelaterede
lidelser hos udviklingsheemmede. I befolkningen generelt
regner man med at 5% af alle over 65 ar har en behand-
lingskreevende demens. Dansk forskning har fundet, at det
for udviklingsheemmede gelder for 22 % over 65 ar®. For
personer med Down Syndrom er forekomsten 3-4 gange
stgrre. Endvidere peger meget pa at demens-forlgbet ofte
udvikler sig hurtigere hos udviklingshe@mmede.

En af de stgrste udfordringer i de kommende ar bliver der-
for at tilvejebringe metoder og tester til tidlig diagnostice-
ring af demens. Det er der flere grunde til. I de kommende
ar forventes det, at nye medicinske praeparater kommer pa
markedet, der vil vere i stand til at forhale en demensud-
vikling, men den nedbrydning i hjernen, der ér sket, vil ikke
kunne genopbygges. Derfor er det, ikke mindst for udvik-
lingshemmede, hvor et fald i kognitive funktioner hurtigt
vil blive merkbart, af afggrende betydning at kunne igang-
sette en saddan forebyggende behandling pé et tidligt tids-
punkt.

Mindst lige sa vigtigt er en tidlig diagnosticering for at
kunne optimere virkningen af en socialpedagogisk indsats.
Meget peger nemlig pd, at pedagogiske metodeudviklinger
péa omradet i fremtiden kan blive en central bidragyder til

ikke blot at hgjne livskvaliteten for demens-ramte, men reelt
vil kunne medvirke til at forhale fglgevirkningen af en
demensudvikling. Nyere undersggelser tyder saledes pa, at
hvis hverdagen for den demens-ramte rummer muligheden
for en systematisk fysisk treening, sa forbedres ikke bare den
dementes bevagelsesapparat og rumlige orienteringsevne.
Det har ogsé vist sig at forbruget af medicin, f.eks. soveme-
dicin, har kunnet reduceres i et sddant omfang, at de kogni-
tive ferdigheder og ADL-funktioner (dagligdagens funktio-
ner) reelt er blevet forbedrede. Aldresektionen i Kolding
Kommune har i gjeblikket et tilsvarende dansk pilotprojekt
kgrende. .

Desverre afslgrede flere undersggelser pd IASSID's netop
afholdte verdenskongres at eksisterende demens-tester ikke i
tilfredsstillende grad er i stand til at diagnosticere demens pa
et tidligt stadie. Det er et stort problem, og en af gjeblikkets
stgrste udfordringer pa omradet.

Det er pa denne baggrund Videnscenter for Psykiatri og
Udviklingshemning bl.a. har indledt drgftelser med Center
for Gerontopsykologi, der varetager uddannelsen af geronto-
psykologer i Danmark, med henblik pa at undersgge mulig-
heden for at initiere dansk forskning pa omradet og udvide
danske geronto-psykologers bevidsthed og interesse for de
seerlige problemstillinger, der er knyttet til demensudredning
hos psykisk udviklingsh@mmede ldre.

Den forelgbige fallit for mange traditionelle demens-tester
gor det sandsynligt, at metoder til objektive lgbende obser- -
vationer af @ldre udviklingshemmede vil komme til at spil-
le en central rolle i tidlig diagnosticering af demens. Som det
fremgar andetsteds i dette nummer af Vipu-Viden er flere
pionér-projekter pa dette omrade allerede i fuld gang i
Danmark, og det bliver meget interessant at fglge erfaringer
og resultater fra disse projekter.

Sammenlagt kan det konkluderes, at det legelige omrade i
de forgange értier har ydet sit bidrag til at udviklingshem-
medes livslengde er blevet gget markant, og at det nu i hgj
grad er andre fagomrader, der mé tage handsken op og
arbejde for at denne tredje alder for de udviklingshemmede
ogsa kommer til at besta af kvalitativt gode &r.

Det ser ud til at blive en udfordring, der vil noget, og det bli-
ver utroligt spaendende.
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[Af Mette Egelund Olsen]

e

 Demensklinik for MENNESKER
~ med Down S yyndrom

I Seattle i staten Washington har de lenge vidst, at men-
nesker med Down Syndrom meget hyppigt og tidligt
udvikler Alzheimers sygdom. De har endda oprettet en
serlig klinik: »The Aging with Down Syndrom Clinic.
Klinikken hgrer under Washington Universitets forsk-
ningscenter for Alzheimers sygdom og er ogs tilknyttet
The Center on Human Development and Disability. Rent
fysisk ligger klinikken pa veteranhospitalet.

Forsker-klinikken underspger sammenhangen mellem
Down Syndrom og Alzheimers sygdom. Men de forsker
ikke kun. Alle med Down Syndrom over 30 &r, der har
udvist blot det mindste tab i feerdigheder, kan henvises til
klinikken. Klinikkens patienter bliver undersggt og arligt
evalueret og testet i deres funktionsniveau - deres fysiske
og psykosociale faerdigheder. Klinikken tilbyder ogsa
stgtte til familier med @ldre hjemmeboende med Down
Syndrom.

James Leverenz og hans laborant pd »The Aging with
Down Syndrome Clinic« i Seattle.

Lederen af klinikken er James Leverenz, neurolog og pato-
log. Foruden ham er der en psykolog, en Phd-studerende
lezge samt en laborant tilknyttet klinikken.

James Leverenz sarlige interesse ligger i forskningen. I vel
at marke hjernen. Han undersgger blandt andet stykker af
hjernen fra déde mennesker med Down Syndrom. Han kig-
ger efter forandringer og svar pa spgrgsmal. Indtil videre har
der i klinikkens levetid dog kun veret 3 hjerner at forske i,
sé der gar nogle ar, inden der kan ses resultater. Men fra tid-
ligere undersggelser af hjerner fra mennesker med Down
Syndrom ved James Leverenz, at der meget tidligt kan ses
forandringer i hjernen.

Fgrst nu efter cirka 5 ar er klinikken ved at have s mange
patienter, de forst regnede med. Patienterne kommer fra hele
staten.

— Men mange foreldre vil helst ikke tenke p4, at der kan
komme problemer med demens, forklarer James Leverenz
den langsomme opstart med.

Alle kan henvise til klinikken. Forzldre, personale men
ogsi den udviklingshzmmede selv kan henvende sig dertil.

Foruden diverse fysiske undersggelser, herunder blodprg-

ver etc tester Psykologen Nancy Brown dem neuropsykia-
trisk. Det interessante er, at det sker &rligt og man dermed
kan holde ngje gje med @ndringer hos patienterne ligesom
det giver mulighed for forskning.
— Vi fér flere henvist med meget svare adfardsproblemer og
psykoser. Mange er faktisk pd begynderstadiet til
Alzheimers sygdom, men nogen er ogsé “bare” psykotiske,
hvor det ikke har noget med demens at ggre, forklarer teamet
bag klinkken.

Andre igen har fysiske symptomer, der viser sig at vare
psykiske. Som patienten der holdt sig for grerne hele tiden
og kom til en grespecialist. Men der var intet fysisk galt med
grerne. Det var stemmer han hgrte. Manden var psykotisk og
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han reagerede positivt pa den antipsykotiske medicin.

De fleste kommer ind pé stedet og testes eller behandles for
eventuelle neurologiske og psykiatriske sygdomme. Men der
er ogsa en afdeling for de kronisk syge.

Psykologens testarbejde bestdr meget i at interviewe perso-
nale og parerende. Dog forseger klinikken at udvikle en ikke
sprogbaseret test. der bedre kan bruges til udviklingsheem-
mede. Desuden anvender de ogsa en daglig aktivitetsskala,
der er specielt designet for mennesker med Down Syndrom.

Over tid kan den vise, hvornir @ndringerne begyndte. -

Nancy Brown laver ogsé en nonverbal hukommelsestest.

Klinikken far en del henvendelser fra lzger, der ikke har
kendskab til gruppen af udviklingshemmede. Desuden fir
de henvist mange med adfzrdsproblemer, som maske ikke
skyldes demens men som personalet ikke aner, hvad de skal
stille op med.

Men det er Down syndrom og aldring det handler om.

James Leverenz skenner, at udviklingen af demens ved -

Down syndrom ikke kun handler om det famgse ekstra kro-
mosom 21. Han ser blandt andet ogsi p4 graden af udvi-
klingsh&mning. men mener dog indtil videre, at udviklingen
af demens ikke har noget med det at ggre. Men hans anta-
gelse er, at alle mennesker med Down Syndrom vil udvikle
Alzheimers sygdom, hvis de lever l&nge nok. :

Sa mange procent Down Syndrom
havde aflejringer:
(8 ar var den laveste alder, hvor man fandt aflejringer)
0-9 ar: 12,5 procent
10-19 ar: 30 procent
20-29 ar: 75 procent
30+: 100 procent

Kilde: James B. Leverenz and Murray A. Raskind.
Early Amuloid Depostion in the Media Temporal
Lobe of Young Down Syndrome Patiens: A Regional
Quantitrative Analysis, Experimental Neurology 150,
296-304 (1998).
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Mennesker med Down Syndrom, der er fldt 30 ar, kan ved
det mindste tegn pd nedgang i funktion, henvises til en scer-
lig demensklinik i Seattle i staten Washington. Lederen af
klinikken er patolog og neurolog James Leverenz, MD.

I teamet har han blandt andet psykolog Nancy Brown og en
yngre lcege.

Klinikken horer desuden under Douglas Cook (til venstre)
og Center on Human Development and Disability.

James Leverenz fra demensklinikken i Seattle har
tidligere lavet undersegelser af hjerner fra 42 afdo-
de personer med Down Syndrom i alderen 4 dage
til 38 ar.

De undersogte for aflejringer af Beta amuloid pro-
tein, der er det protein der aflejres mellem hjerne-
cellerne hos mennesker med Alzheimers sygdom.
Omraderne, de seerligt undersogte var:
Hippocampus (sehesten) og de nedre tindingefol-
der.

Ved undersogelser fandt man aflejringer helt ned til
8 ars alderen.
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[Af Per Lindsg Larsen] A

| Nye WHO rapporter om
aldring og udviklingshcemning

flere mand end kvinder. : _
Rapportens store vardi er, at den fokuserer pa en rzkke
vasentlige problemstillinger, som serligt vedrgrer kvinders

De fire meget laasevmrdige Tapporter opsummerer en
rekke hovedpunkter, som bgr vaere med pa dagsordenen,
1 de kommende Ars p]anlaagning, der skal sikre, at det stj-

gende antal @ldre udviklingshzmmede lever under opti-
male forhold.

Som omtalt i en anden artikel af dette nr. af Vipu Viden er

der ogsé behov for langt stgrre opmearksomhed omkring
livsstilssygdomme blandt udviklingsha:nunede.
En af rapporterne omhan,




> epilepsi-midler kan pavirke hormonbalancen, hvilket kan
vere et sarligt stort problem for udviklingshemmede
kvinder.

- Pa det lidt mere spekulative plan omtaler rapporten mulig-
heden af, at nedsat produktion af kvindelige kgnshormoner
efter opher af menstruations-cyklus kan fremme udvikling-
en af Alzheimers sygdom, et forhold der er af sarli g relevans

for kvinder med Down syndrom. Nogen sikker konklusion

kan man ikke drage pa nuverende tidspunkt. Vi har i et tid-
ligere nr. af Vipu-Viden (drg. 2000, nr. 2) omtalt denne
- forskning.

- Set frz et snzvent dansk synspunkt er lsningen af referen-
ceme tl de flere hundrede forskningsundersggelser rappor-
terne bygger pa forstemmende. Her glimrer dansk forskning
aldeles ved sit fravar. Nar det geelder forskning i alle aspek-
ter ved wdvikiingshzmning er vi ikke bare dumpet flere
klasser under lande som England, Holland, Finland, Norge

0g Swemige Vi er et forskningsmassigt uland. Det fgltes
namﬂigt, 2t Danmark 1 1964 var vart for en af de allerfgrste
internationale videnskabelige kongresser om udviklings-

h@mning Damark har siledes stolte traditioner péa omradet,

0g det kan nok vare en diskussion vard, hvorfor det er géet
sa meget tlbage. Men mere interessant er det maske at samle

krefierme om at bringe os tilbage pa det niveau, som ma for-

venies af os. Det er ikke et spgrgsmal om forskning for
forskningens skyld. men al erfaring viser, at hvor der er aktiv
forskning. sker der ogsd udvikling og forbedring.
Forskningsbaseret viden er forudstningen for, at praksisvi-
den kan udkrystallisere sig og f4 almen verdi. Og omvendt.

De 4 rapporter kan hentes gratis pa Internettet:

Women’s Health and Related Issues:
http://www.waisman.wisc. edu/lASSID/SIRGAID-

Report4.htm

Physical Health Issues:
http://www.waisman.wisc. edu/IASSID/SIRGAID-

Report3.htm

Biobehavioural Issues: i
http://www.waisman.wisc.edu/IASSID/SIRGAID-

Repoft 1.htm

ViPU Viden - 2. irgang - nr. 4 - December 2000

Ageing & Social Policy:
http://www.waisman.wisc.edu/IASSID/SIRGAID-

Report2.htm

- Hvis man fgler livet er forkort til WHO-rapportef kan man

ogsa hente en forkortet sammenskrivning i en summarisk
rapport. Den er tilgengelig pa bide engelsk og svensk.

Ageing and Intellectual Disability — Improving Longevity
and Promoting Healhy Ageing. Summative Report:

http: /Iwww. waisman. w1sc edu/IASSID/SIRGAID—
Report5.htm

http://www.waisman.wisc.edu/IASSID/WHOSwedish.htm
(Pa svensk)
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Fokus pa demens abner gjnene for andre problemer

Alzheimers sygdom og Down syndrom
Arsager og sygdomsforleb

Demens og behandling

Alzheimers sygdom og Down syndrom
Konsensuskonference 21. september 2000

Den demokratiske bombe - eller hvor mange
udviklingheemmede zldre vil der veere i fremtiden

Demensklinik for mennesker med Down Syndrom

Nye WHO rapporter om aldring og udviklingshaemning

VIPU Viden udgives af llustrationerne er produceret af elever fra Voksen-skolen Lysbro
Videncenter for Psykiatri og Udviklingshaemning ved Silkeborg samt af elever fra Lyngéiskolens Karavana.
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