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INKLUDERENDE
FALLESSKABER OG
RELATIONEL PRAKSIS

Demens’ betydning for mennesker med intellektuelt
udviklingshandicaps inklusion

Mennesker med intellektuelt udviklingshandicap er generelt mere marginaliserede og fgler sig mere
ensomme end den gvrige del af den danske befolkning (VIVE, 2023). Et udsnit af datamaterialet fra
forskningsprojektet @get trivsel og livskvalitet for mennesker med udviklingshcemning og demens
indikerer, at denne malgruppe udfordres i relationelle sammenhcenge og i forhold til deltagelse i
meningsfulde fcellesskaber — dette er afscettet for denne artikel. | takt med at demenssygdommen
udvikler sig, forstcerkes de negative konsekvenser for det enkelte menneske med intellektuelt
udviklingshandicap i forhold til det sociale liv. Analyse af observations- og interviewdata viser
blandt andet, at relationerne udfordres pd flere niveauer, ndr demenssygdommen indtrceffer.
Set i et inklusionsperspektiv giver dette udfordringer for borgerne, da det far betydning for
anerkendelsen af dem som mennesker og dermed for deres livskvalitet.
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Artiklen tager afscet i forskningspro-
jektet @get trivsel og livskvalitet for
mennesker med vdviklingshcemning
og demens, der er et samarbejde
mellem Frederikshavn Kommune, fire
botilbud for voksne med udviklings-
handicap og professionshgjskolen
UCN. Forskningsprojektet er stottet
af Den A.P. Mgllerske Stgttefond.

INDLEDNING

Demens rammer det enkelte men-
neskes intellekt, adfcerd og person-
lighed. Det kan vise sig gennem
svaekket hukommelse, besvoer med
velkendte opgaver, problemer med
sproget, manglende orientering i tid
og sted, svigtende dgmmekraft,
problemer med at teenke abstrakt,
forlcegge ting, forandring i humar
og adfeerd, cendret personlighed
samt manglende initiativ (Alzhei-
merforeningen, 2024). Derfor far
demens ogsd betydelige konse-
kvenser for de sociale relationer, da
disse egenskaber har stor betyd-
ning for vores sociale liv (Waldemar
& Arnsdal, 2011). | forhold til menne-
sker med intellektuelt udviklings-
handicap viser forskning indenfor
demensomrddet, at der er en roekke

komplekse problemstillinger i
forhold til opsporing, diagnostice-
ring og faglig indsats, der adskiller
sig fra demens i normalbefolknin-
gen. Symptomerne hos mennesker
med intellektuelle udviklingshandi-
cap forekommer ret subtile, da det
er vanskeligt at skelne mellem
almindelig aldring og udvikling af
demens. Ydermere fordrer kombina-
tionen af det enkelte menneske
med udviklingshandicaps intellek-
tuelle udfordringer og demenssyg-
dommens udvikling et unikt blik p&
den enkeltes livssituation (Lautare-
scu et al,, 2017). Grundet at den
gennemsnitlige levealder er stigen-
de, ogsd for mennesker med
udviklingshandicap, ages hyppig-
heden af forekomsten af demens.
Blandt andet peger flere studier p4,



at mennesker med Downs syndrom
har en markant hgjere risiko for at
udvikle Alzheimers sygdom, og at
det kan ske i en meget ung alder

— allerede omkring det tredivte
levedr (Lautarescu et al., 2017).
Endvidere kan det vcere vanskeligt
at udrede og diagnosticere demens
hos mennesker med Downs syn-
drom, da deres kognitive udviklings-
niveau ggr det vanskeligt at skelne
demenssymptomer fra adfcerd
grundet funktionsnedscettelserne
(Salem & Jgrgensen, 2013). Andre
studier peger pd, at der hos menne-
sker med udviklingshandicap
generelt er hgjere risiko for tidligt at
udvikle demens sammenlignet med
den generelle befolkning - helt ned
til det fyrretyvende levedr (Strydom
et al,, 2013; Cooper, 1997; Patel et al.,
1993). Hertil kommer en gget fore-
komst af psykiatriske diagnoser og
dertilhgrende medicinering, der
vanskeligger opsporing, diagnosti-
cering og scerlig indsats (Borkfelt,
2018).

En rapport fra Socialstyrelsen
(2020) fremhcever, at det kan vcere
vanskeligt at mdlrette den social-
pcedagogiske indsats og tilgodese
gruppens plejebehoy, sa trivsel og
livskvalitet bevares bedst muligt pd
trods af en demenssygdom. Dertil
kommer, at mange mennesker med
udviklingshandicap lever et langt
institutionaliseret liv med offentlig
omsorg i forskellige boformer, med
dertilhgrende skift i sociale relatio-
ner, som borgeren kun i begrcenset
omfang har indflydelse p& (Wamsler
et al., 2021).

Artiklen vil derfor besvare fglgen-
de forskningssp@rgsmal: Hvordan
pdvirker demenssygdommen
mulighedsrummet for relationsdan-
nelse og dermed muligheden for at
hare til, nar personer med udvik-
lingshandicap far demens?

TEORETISK PERSPEKTIV

| artiklen tages der primcert afscet i
Martha Nussbaums kapabilitetstil-
gang (2011, 2021), Tom Kitwoods
forstdelse af personcentrerede
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tilgange til personer med demens
(1999) og Axel Honneths anerkendel-
sesteori (2006). Nussbaum fokuserer
pd kapabiliteters betydning for det
enkelte menneskes livskvalitet.
Kitwoods arbejde centrerer sig om
demenssygdommen, og hvordan
omsorgen kvalificeres for borgere
med demens. Honneths teori
beskceftiger sig med menneskets
behov for oplevelse af anerkendel-
se. Vi kombinerer i artiklen disse tre
teoretiske afscet for at kunne belyse
veesentlige dimensioner af inklusion
i relation til mennesker med intellek-
tuelle udviklingshandicap og
demens i deres eget liv.

Hvert af de tre teoretiske perspek-
tiver bidrager p& hver deres mdéde
til at analysere og vurdere inklusi-
onsprocesser, hvori voksne med
udviklingshcemning og demens
indgdr. Nussbaums kapabili-
tetstoenkning er forbundet med
inklusion, da hendes teori fokuserer
pd at sikre, at alle mennesker har
de ngdvendige muligheder og
frineder til at leve et veerdigt liv.
Nussbaum har identificeret 10
kapabiliteter, som hun mener er
essentielle for menneskelig udvik-
ling og veerdighed: Liv; Fysisk
sundhed; Kropslig integritet; Sanser,
forestillingsevne og tanker; Fglelser;
Praktisk fornuft; Andre arter, Leg;
Kontrol over ens omgivelser og
Relationer (Nussbaum, 2021, s. 54-55).
For Nussbaum er de 10 kapabiliteter
sociale rettigheder, som ethvert
samfund til enhver tid bgr tilbyde
sine borgere. | denne artikel scettes
fokus pd kapabiliteten Relationer,
som er én af de 10 kapabiliteter og
dermed en central del af det
enkelte menneskes livskvalitet. Med
afscet i Nussbaums tilgang handler
inklusion dermed om at sikre, at alle
individer, uanset deres baggrund
eller evner, har adgang til disse
kapabiliteter.

Kitwood beskceftiger sig med
grundlceggende psykologiske
behov, der blandt andet omhandler
tilknytning, sociale relationer og
deltagelse i meningsfulde

49

fcellesskaber, som nogle af forud-
scetningerne for trivsel og velvcere. |
Kitwoods perspektiv pd inklusion er
fokus pa@, hvorledes borgeren med
demens inddrages og stgttes til at
veere en del af sociale feellesskaber.
| tilloeg til Kittwoods inklusionsbe-
greb er det centralt at undersgge
betydningen af borgernes psykolo-
giske tilknytning, samt hvilket
tilhgrsforhold den enkelte borger
med demens har til andre menne-
sker (Kitwood, 1999).

Honneth er scerligt optaget af
anerkendelse som forudscetning for
selvagtelse og social veerdscettelse
og understreger dermed ogsd den
enkeltes oplevelse af at vcere
betydningsfuld i fecellesskabet som
en faktor i forhold til fglelsen af at
here til (Honneth, 2006). For Honneth
handler det om at sikre, at alle
individer far den ngdvendige
anerkendelse. Dette betyder, at
inklusion ikke kun er en fysisk
tilstedevcerelse i et feellesskab, men
ogsa beror pd en undersggelse af
den enkeltes aktive deltagelse og
anerkendelse af veerdighed og
bidrag.

Nussbaums kapabilitetstilgang
(2011, 2021) er et normativt teoretisk
afscet for forstdelsen af menneske-
livet. Nussbaum beskriver denne
tilgang som et afscet for at under-
spge og vurdere livskvalitet og
arbejde med social retfeerdighed,
med udgangspunkt i, hvilke mulig-
heder det enkelte individ har. Hun
beskriver det sdledes:

"Tilgangen opfatter hver person
som et mdl, og den sparger ikke bare
om den totale eller gennemsnitlige
trivsel, men om de muligheder, der er
tilgcengelige for hvert enkelt menne-
ske. Den fokuserer pd valg eller
frihed, og den mener, at de afggren-
de goder, som et samfund bar
fremme for deres befolkning, er et
scet af muligheder, eller substantielle
friheder, som folk s& kan (lade vaere
med at) gare brug af: Valget er
deres.” (Nussbaum, 2021, s. 40).

| kapabiliteterne er der indlejret et
mulighedsrum som en forudscetning
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for at treeffe beslutninger om eget
liv. Gennem mulighedsrummet bor
det enkelte menneske sdledes fa
mulighed for at udvikle kapabilite-
terne og dermed fremme livskvali-
tet. En kapabilitet er sdledes en
substantiel frihed, et scet af mulig-
heder for at veelge og handle. Der
er s@ledes ikke blot tale om evner,
for kapabiliteter doekker samtidig
over den personlige frihed, evnerne
medfgrer, n&r de indgdr i et samspil
med de konkrete sociale og politi-
ske omstcendigheder, den enkelte
person befinder sig i” (Nussbaum,
2021).

Nussbaums tilgang understreger
vigtigheden af at skabe sociale og
politiske strukturer, der understgtter
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alle individers mulighed for at
udvikle og udgve deres kapabilite-
ter. Dette indebcerer at fjerne
barrierer, der hindrer visse grupper i
at deltage fuldt ud i samfundet,
sdsom mennesker med handicap,
minoriteter og andre marginalisere-
de grupper. Ved at fokusere pd
kapabiliteter fremfor blot ressourcer
eller rettigheder fremhcever Nuss-
baum behovet for at skabe reelle
muligheder for alle individer, hvilket
er kernen i inklusion. Hendes teori
understoptter sdledes en bredere
forstdelse af social retfcerdighed,
hvor alle mennesker fér mulighed
for at leve et liv med vcerdighed og
mening, hvilket er artiklens afscet
for at forstd inklusion.

Foto: Colourbox

Der vil som ncevnt primcert vcere
fokus pd kapabiliteten relationer,
der er udvalgt pd baggrund af
analysen af datamaterialet, da
netop denne kapabilitet troeder
scerligt frem i forhold til muligheden
for at here til.

Hos Nussbaum har kapabiliteten
relationer to dimensioner:

"A: At veere i stand til at leve med
og mod andre, at anerkende og vise
omsorg for og bekymre sig om
andre mennesker, at tage del |
forskellige former for sociale inter-
aktioner; at veere i stand til at
forestille sig andres situation. [..] B:
At have det sociale grundlag for
selvrespekt og ikke-ydmygelse; at
veere i stand til at blive behandlet
som et veerdigt vaesen, hvis veerd er
lige s& stort som andres. [..]” (Nuss-
baum, 2021, s. 54).

Kapabiliteten relationer er en
universel kapabilitet som et samfund
ifolge Nussbaum, i kombination med
ni andre kapabiliteter, har pligt til at
skabe mulighed for at udfolde for
alle individer. Samfundet og dermed
blandt andet den enkelte omsorgs-
medarbejder md derfor skabe gode
rammer for, at den rette omsorg kan
ydes - dette gcelder selvfglgelig
ogsd personer med intellektuelt
udviklingshandicap, hvilket Nuss-
baum udtrykker séledes:

“People with severe mental
impairments, like other human
beings, have needs in the area
covered by all the capabilities. Good
care will address all of these needs.
Beyond this, little can be said in a
general way. Good care for a person
with a mental impairment - and
good public policies supporting care
— must be knowledgeable about and
attentive to the particular nature of
the person’s impairment.” (Nuss-
baum, 2007, s. 169).

Nussbaum lcegger her vaegt p4,
at omsorgen for individet mé& tage
udgangspunkt i den enkeltes
aktuelle udviklingshandicap og i
lyset heraf ogs& demenssygdom-
mens pdvirkning.



| demensforskningen peger
psykologen Tom Kitwood blandt
andet pd, at en personcentreret
tilgang til indsatsen for mennesker
med demens md voere udgangs-
punktet for stgtte, omsorg og
udvikling (Kitwood, 1999). Kitwood har
udviklet en omsorgsfilosofi, hvor den
personcentrerede tilgang betegnes
som en veerdscettelse og anerken-
delse af det enkelte menneske som
et unikt vaesen med ret til selvbe-
stemmelse, uanset alder, baggrund
eller sygdom. Dette implicerer, at
borgeren med udviklingshandicap
og demens er i centrum fremfor
sygdommen, og omsorg og stette
skal tage afscet i dennes perspektiv,
livshistorie, vaner og psykologiske
behov (Kitwood, 1999).

| forlcengelse af Nussbaums
perspektiv pd relationer og om-
sorgsarbejde peger Kitwood pd, at
mennesker med demens har behov
for omsorg og stgtte, der bidrager til
at opfylde den enkeltes psykologi-
ske behov. De psykologiske behov
omhandler blandt andet inklusion
- og dermed at sikre, at mennesker
med demens er en del af menings-
fulde fcellesskaber og ikke isoleres.
Dette perspektiv er vaesentligt for
den demensramte for at opretholde
veerdighed og selvveerd.

Endvidere taler Kitwood om
tilknytning som et andet betyd-
ningsfuldt psykologisk behov. Her
tages udgangspunkt i, at alle
mennesker har brug for at have
tilknytning til andre mennesker. Det
er relationerne, der skaber de ncere
folelsesmcessige bdnd, der giver et
sikkerhedsnet i livet (Kitwood, 1999).
Kitwoods omsorgsfilosofi og orien-
tering mod demens kan her ses som
et supplement til Nussbaums
relationsperspektiv. Kitwood (1999)
fremhcoever, at de psykologiske
behov er mere dbenlyse for menne-
sker med demens, og i denne
sammenhaoeng borgere med udvik-
lingshandicap. Denne malgruppe er
langt mere sd@rbar i forhold til at f&
opfyldt netop disse behov, da de
grundet udviklingshandicap og
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demens i mindre grad er i stand til
at tage initiativer, der vil fgre til, at
disse behov bliver opfyldt.

| forhold til relationen til omverde-
nen er det ncerliggende at fokusere
pd& anerkendelsens betydning for
sociale relationer. Med inspiration
fra Axel Honneths anerkendelsesteo-
ri (2006) er en forudscetning for, at
det enkelte individ kan leve det gode
liv, at individet anerkendes gensidigt
i privatsfceren, den retslige sfcere og
den solidariske sfcere. Denne form
for anerkendelse opnds gennem
relationen til gruppen, feellesskabet
eller samfundet, hvor individet
anerkendes for sin deltagelse og sit
engagement. Individet bliver socialt
vaerdsat og opndr samhgrighed og
bliver derved anerkendt for sine
egne unikke praestationer og evner
og fgler sig derigennem vecerdifuld
for samfundet. Honneth formulerer
det sdledes:

"Den sociale veerdscettelse
medfgrer en folelsesmcessig tillid til,
at man kan prcestere noget eller
besidder egenskaber, der af de
@vrige samfundsmedlemmer
anerkendes som noget vaerdifuldt.”
(Honneth, 2006, s. 172).

Det er netop denne sociale
voerdscettelse, der er pd spil, ndr
mennesker med intellektuelt udvik-
lingshandicap udvikler demens og
regredierer.

METODE

Denne artikel bygger pd& dele af
datamaterialet fra @get trivsel og
livskvalitet for mennesker med
vdviklingshcemning og demens, og
formdlet er at afdcekke og identifi-
cere monstre i den pcedagogiske
praksis pad fire botilbud for menne-
sker med intellektuelt udviklings-
handicap med fokus p& at undersg-
ge mulighedsrum for at hgre til og
dermed for inklusion.

Der blev gennemfgrt 20 deltagen-
de observationer (Kristiansen &
Krogstrup, 1999), hvor vi deltog i
hverdagen pd botilbuddeneii
gennemsnit 5 timer ad gangen.
Vores blik har veeret personrettet ift.

de mennesker pd botilbuddene, der
bd&de har intellektuelt udviklings-
handicap og er diagnosticeret med
demens, eller hvor der er mistanke
om demens. Dette er valgt for at f&
indsigt i det hverdagsliv, man som
menneske med intellektuelt udvik-
lingshandicap og demens leveri et
botilbud. Herunder har vi selvfglge-
lig observeret, hvordan det pceda-
gogiske arbejde med mdalgruppen
er tilrettelagt og gennemfgrt, med
henblik p& at f& indblik i deres
livskvalitet. Der blev under observa-
tionerne noteret i et allerede
udarbejdet observationsskema,
som var udviklet pd baggrund at
Nussbaums 10 kapabiliteter.

P& baggrund af observationerne
blev der gennemfegrt 20 semistruktu-
rerede interviews (Kvale & Brink-
mann, 2009) med det pcedagogiske
personale, som er primcerpcedagog
for borgerne med intellektuelle
udviklingshandicap, som er diagno-
sticeret med demens, eller hvor der
er mistanke om demens. Dette er
valgt, da primcerpcedagogerne er
toet p& borgerne i hverdagen og
kan give prcecise og detaljerede
oplysninger om deres oplevelser og
behov som supplement til vores
observationer. Endvidere har
primcerpcedagogen potentielt et
indg&ende kendskab til den enkelte
borgers daglige rutiner, adfcerd og
interaktioner og har kendskab til
udviklingen af demenssygdommen.
Dette kan give en mere omfattende
forst&else af borgerens folelse af
tilhgrsforhold og trivsel overtid.
Interviewenes omdrejningspunkt var
afdcekning af livskvalitet med
afscet i Nussbaums kapabilitetstil-
gang (Nussbaum, 2011, 2021).

| undersggelsen har vi af etiske
grunde valgt ikke at interviewe
borgerne om deres livssituation
med demens - dette begrundet i
flere perspektiver. Dels har flere af
borgerne med demens et meget
begraenset sprog, dels vil de grun-
det deres intellektuelle handicap
samtidig have vanskeligt ved at
udtrykke tanker og fglelserien
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interviewsammenhcoeng overfor
personer, der ikke har indgdende
kendskab til deres unikke méde at
kommunikere pd. Samtidig beror
vores fravalg pd et gnske om at
sk&ne den enkelte borger for en
belastende situation, da interviewsi-
tuationen kan virke scerligt stressen-
de, forvirrende og overvceldende for
personer med intellektuelt handicap
og demens.

Disse metodiske valg betyder
hermed ogsd, at tilncermelsen til
borgernes subjektive oplevelser af at
veere en del af sociale feellesskaber,
oplevelsen af anerkendelse og
tilknytning til andre mennesker samt
mulighedsrummet herfor — at hgre til
- beror p& andres vurdering. Heri
ligger selvsagt en begrcensning i
undersggelsens design. Men for at
tilncerme sig denne scerlige mal-
gruppes livssituation og perspektiver
pd livskvalitet er undersggelsesde-
signet hvor observationer kombine-
ret med semistrukturende interviews,
vurderet egnet til at bidrage til
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bestrcebelserne pd at undersgge
feltet og give en vigtig indsigt.
Endvidere skal det ogsd bemaerkes,
at projektets underspgelse beskaefti-
ger sig med veesentlige udvalgte
dimensioner i forhold til inklusion,
men vil ikke favne alle forhold, der
vurderes til at ggre sig gceldende
indenfor en mere kompleks forstdel-
se af inklusionsbegrebet.

Empirien er analyseret med
inspiration fra Clarkes situational
analysis, hvor man arbejder karto-
grafisk med empirien (Clarke, 2003,
2005; Christensen et al., 2022). Analy-
seprocessen blev sdledes indledt
med en gennemlcesning af observa-
tionsnotater og interviews, hvorefter
empirien blev genstand for kodning
(Kvale & Brinkmann, 2009). Formdlet
med den kartografiske analysetil-
gang er at f& gje pd og diskutere
relationerne mellem de forskellige
elementer og deres konstituerende
indvirkninger pd& hinanden. Dette er
et scerligt fokus, n&dr man arbejder
med situational analysis (Clarke,

2003, 2005). Gennem disse analyser
har vi féet en dybdegdende praksis-
baseret viden om de udfordringer,
der opleves, og blandt andet er det
relationelle perspektiv blevet synligt
som et scerligt relevant tema, som
denne artikel fokuserer pd.
Inspireret af Honneths beskrivelse
af behov for anerkendelse i forskelli-
ge sfcerer, og for at skabe overblik,
harvilavet en opdeling i tre dele:
relationer til omverdenen, relationer
pad botilbuddet og ncere relationer.
Det er en opdeling, der ikke er
entydig og doekkende i praksis, men
som vi finder meningsfuld, nar der
skal skelnes mellem forskellige typer
relationer. Nedenstdende model skal
illustrere den enkelte borger som
omdrejningspunkt for et netveerk af
forskellige relationer, der har forskel-
lig funktion og betydning for borge-
ren. Samtidig visualiserer den ogsé
de potentielle forandringer og
bevcegelseri den enkeltes relationel-
le netveerk, der sker grundet den
gradvise udvikling af demens.

RELATIONER TIL OMVERDENEN
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RESULTATER

Relationer til omverdenen
Relationer til omverdenen besvcer-
ligggres af nogle af de symptomer,
der kan fplge med demenssygdom-
men. | denne sammenhceng skal
omverdenen forstés som alt, hvad
der er tilgeengeligt for borgeren
udenfor botilbuddet.

| forbindelse med demens oplever
nogle adfcerdsforstyrrelser og bliver
verbalt og/eller fysisk udadreage-
rende (@ksnebjerg et al., 2022). Dette
er tilfceldet hos flere borgere p&
botilbuddet, hvilket har konsekven-
ser for muligheden for at komme ud
og interagere med omverdenen. Her
beskriver en pcedagog, hvordan det
verbalt udadreagerende begrcen-
ser muligheden for at komme ud
blandt andre:

"Nogle gange kommer vores
besggsven, hun kommer en gang
om ugen, og de sidder jo ... fgr gik
de eller kgrte en tur, nu er hun ikke
s@ vild med at have ham med mere,
fordi han réber og skriger.”

Det er dog ikke kun i forbindelse
med besggsvenner eller ledsagere,
at demenssygdommen udfordrer
muligheden for at interagere med
det omkringliggende samfund.
Paedagogerne beskriveri flere
sammenhaenge, hvordan borgere
med intellektuelt udviklingshandi-
cap og demens begrcenses, fordi
de dels ikke magter de mange
indtryk udenfor botilbuddet og dels
ikke kan finde tilbage, hvis de gér
ud i byen alene. Ydermere er det
gangbesvcer, der ofte fglger med
demenssygdommen, en generel
hindring for beboerne i forhold til at
komme ud fra botilbuddet og
interagere med omverdenen
(@ksnebjerg et al., 2022).

Nussbaum beskriver som ncevnt
relationer som en af de 10 veesent-
ligste kapabiliteter i forhold til
livskvalitet. N&r borgernes demens
pavirker de mentale og eksekutive
funktioner, som i dette tilfcelde,
belastes de sociale relationer og
netveoerk, der kan veere adgangen til
aktiviteter i borgernes ncermiljg. |
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ovenstdende tilfcelde er det be-
spgsvennen, der er utryg ved
borgerens cendrede adfcerd.
Konsekvensen er en gradvis be-
greensning af det sociale mulig-
hedsrum, da besggsvennen i dette
tilfcelde er en ressource i borgerens
hverdagsliv, der muligger en hyppi-
gere kontakt til omverdenen.
Borgerens cendrede adfcerd gger
risikoen for at blive mgdt med
ringeagt af omgivelserne og mang-
lende forstdelse fra omverdenen, og
borgeren begrcenses derfori
udfoldelsen af kapabiliteten relati-
on, hvilket f&r betydning for livskva-
liteten og muligheden for at hgre til i
samfundet.

Et andet eksempel, hvor det er
tydeligt, er en beboer, der havde
evner indenfor det musiske — evner,
som han tidligere anvendte i
relation til omverdenen. En pceda-
gog forteeller:

"Han havde altid guitar med, hvis
vi skulle til fest et sted, for sG skulle
han sté helt oppe pd scenen
sammen med de der musikere og
spille noget, og han kunne ogsd
godt finde pd& at tage mikrofonen
og sédan noget. S& sddan har han
veeret, men det kan han ikke mere.”

Dette illustrerer, hvordan demens-
sygdommen medfgrer, at borgeren
ikke lcengere udnytter og derfor ikke
anerkendes for sit musikalske talent
ved sociale begivenheder. Ifglge
Honneths teori om anerkendelse
(2006) er denne anerkendelse
afggrende for at skabe relationer til
omverdenen.

Borgerens situation i ovenstdende
illustrerer blot ét af flere eksempler
pd, hvorledes projektets mdlgruppe
oplever tab af veerdscettelse og
anerkendelse samt begroensninger
af det sociale livi den ncere omver-
den. Det betyder med andre ord, at
borgerens udfoldelse i muligheds-
rummet begrcenses, hvilket pAvirker
borgerens tilhgrsforhold.

Relationer pd botilbuddet
Hukommelsessvigt er typisk for
personer med udviklingshandicap
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og demens (Pksnebjerg et al., 2022),
og dette kan medfgre en adfcerd,
der er preeget af mange gentagel-
ser, hvilket kan f& konsekvenser for
de relationer, beboeren har p&
botilbuddet - bd&de til ansatte men
iscer til andre beboere, der kan
opleve gentagelserne som forstyr-
rende. Et eksempel er en beboer,
der har en rigtig god ven gennem
mange Ar pd botilbuddet - en
pcedagog fortceller:

"Og jeg kan mcerke, at Arne
traekker sig lidt, fordi Ole kgrer i ring
med det her sygdom. Arne gider ikke
hgre pd det. [..] Han [Ole, red.] har
ellers altid vceret meget social, men
der er flere, der tracekker sig, pd
grund af at han kerer i dét med den
skulder lige nu.”

Den pdgceldende beboer udviser
en tendens til hyppig gentagelse,
hvilket har en negativ indvirkning
pd vedkommendes sociale relatio-
ner og venskaber. Generelt udfor-
drer den forandrede adfcerd, der
felger med demenssygdommen, de
relationer, der er blandt beboerne
pd botilbuddene. | forhold til
udfoldelsen af kapabiliteten relatio-
ner er bofcellesskabet en social
arena, hvor beboerne har mulighed
for ”[..] at vcere i stand til at leve
med og mod andre [..]” (Nussbaum,
2021, s. 54). Men de sociale interakti-
oner og kommunikationen blandt
beboerne bliver gradvist mere
udfordret og vanskeliggjort, ndr
beboerne udvikler demens.

NAr en beboer har udadreageren-
de adfcerd som et symptom pd sin
demens, udfordrer det relationerne
mellem beboerne yderligere.
Scerligt kan medbeboere have
sveert ved, qua deres egne intellek-
tuelle udfordringer, at favne borge-
rens belastende eller udadreage-
rende adfcerd. Dette kan betyde
forringet agtelse og tab af veerdig-
hed i forhold til andre. Derved er
muligheden for at bibeholde det
veesentlige ved kapabiliteten
relationer set i forhold til medbebo-
ere udfordret. En pcedagog fortcel-
ler om en typisk situation i
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botilouddet, der starter godt, men
som udvikler sig i en negativ retning:

"Men s& opsgger de ham og vil
gerne nusse hans arm — eller
spgrger: Skal du have saft? Eller
sddan meget opmaerksomhed pd&
ham, og ndr han sd@ bliver voldsom
og vred, sé kan de godt [..] - nogle
siger ‘hold mund’ eller ‘érh, hold op,
Johan’ eller ‘du skal ind til dig selv,
for det er ogsd det, de ser, vi g@r - Vi
skacermer ham. S& karer vi ham ind i
hans egen lejlighed, sé reagerer de
pd den mdde, ja, og nogle begyn-
derselv at rabe.”

Her beskriver en pcedagog en
strategi, som vi ofte observerede
blev anvendt i hverdagen, hvor
pcedagogerne regulerer beboernes
samvcer for undgd konflikter. Blandt
andet blev beboernes lejlighed
brugt som alternativ til at regulere
samvceer. Nussbaum pointerer det
vaesentlige i at have: ”[..] det sociale
grundlag for selvrespekt og ikke-yd-
mygelse; at vcere i stand til at blive
behandlet som et vcerdigt voesen”
(2021, s. 51). Peedagogernes strategi
kan ses som et udtryk for at vcerne
om borgerens vcerdighed ved at
regulere samvceer, men har samtidig
0gsd den konsekvens, at borgeren
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fratages muligheden for deltagelse
i feellesskabet - et dilemma, som
poedagogerne mdé handle pd& og
hé&ndtere i den konkrete situation.
Kitwood (1999) peger pd, at de
professionelle skal drage omsorg
for personen med demens og stotte
dennes psykologiske behov. |
ovenstdende eksempel er tilknyt-
ning til medbeboerne og det sociale
feellesskab udfordret, og hensynet
til at bibeholde en veerdig plads i
feellesskabet hdndteres ved at
aflaste den enkelte beboeriegen
lejlighed.

| bofcellesskaberne har dbne og
lukkede dgre en scerlig rettethed
mod fcellesskabet. Hvis dgren er
d&ben, signalerer det en dbenhed
overfor det fcelles udenfor boligen,
og beboerne har s@ledes mulighed
for at bespge hinanden. Omvendt
signalerer en lukket dor, at beboe-
ren har brug for at treekke sig fra
feellesskabet/samvceret, hvilket de
pvrige beboere i langt de fleste
tilfcelde respekterede. Nogle gange
er deren Aben eller lukket p&
beboernes initiativ, andre gange er
samvceret reguleret fra medarbej-
dernes side, f.eks. med en opfor-
dring til at restituere i egen
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lejlighed. Dette kan med afscet i
Kitwoods inklusionsperspektiv ses
som en mulighed for b&de beboer-
ne og pcedagogerne for at regulere
behovet for at indgéd i sociale
aktiviteter og samvcer.

Beboernes adfcerd, funktionsni-
veau og stattebehov skaber en
social kontekst, der mé& h&ndteres
af pcedagogerne, nér beboerne er
sammen pd& fcellesarealerne. Her er
samvceret ogsd i mange tilfcelde
reguleret. Ved mdltiderne er der
f.eks. faste pladser — nogle skal
sidde sammen, andre med ryggen
til hinanden, mens andre igen skal
spise i egen lejlighed. Formdlet er
her at undgd potentielle konflikter
og tilfredsstille beboernes stpttebe-
hov bedst muligt i situationerne.
F.eks. er pcedagogerne ngdt til at
veere ved siden af de beboere, der
skal have hjcelp til at putte madeni
munden, og de kan derfor ikke Igse
potentielle konflikter andre steder.

Kitwood (1999) peger pd vigtighe-
den af at fokusere p& meningsfulde
aktiviteter i hverdagen — sdsom
feellesspisning. Opfyldes behovet
for inklusion ikke i hverdagen, kan
borgerne med demens nemt
isoleres og traekke sig fra social
kontakt eller udvise opmaerksom-
hedsspgende adfcerd. Skal dette
undgds, kraever det for denne
malgruppe ofte en individuel stptte
til at indgd i feellesskaber for at f&
opfyldt de basale psykologiske
behov. Medarbejdernes prioritering
og strategier far betydning for
borgernes mulighed for at f&
opfyldt de menneskelige behov for
ncere relationer og meningsfulde
aktiviteter. Muligheden for individu-
el stptte er en knap ressource og er
vanskelig at imgdekomme i mange
af hverdagens situationer.

Et andet aspekt, der pdvirker det
relationelle mellem beboerne i
botilbuddet, er den oplevelse, som
nogle beboere far, ndr det bliver
sveert f.eks. at huske:

"Karsten gdr gentagende gange
frem og tilbage mellem oversigts-
tavlen i faellesrummet og sin



lejlighed. Han ser p& ugeoversigten
og sparger, hvem der kommer pd&
arbejde. Pcedagogen fortceller mig,
at det plejede han ellers nemt at
kunne holde styr pd, og de andre
beboere kunne ogsd bare sparge
ham om den slags, men nu kniber
det med at holde styr pd bade,
hvad dag det er, og hvem det er, der
skal komme.”

Her ser vi, hvordan beboeren
taber social status blandt de andre
i botilbuddet. Dette er en generel
tendens, der felger med udviklingen
af demenssygdommen. Foruden at
beboerne mister agtelse hos de
gvrige beboere, sd er frustration og
angst nogle af de fglelser, som
pcedagogerne beretter om, at
beboerne oplever, ndr de ikke
lcengere kan holde styr p& hverda-
gen, og derudover mister de anseel-
se fra andre beboere i
bofcellesskabet.

Ncere relationer

Efterndnden som demenssygdom-
men udvikles hos et menneske med
intellektuelt udviklingshandicap, ses
en anden tendens, der indikerer, at
det bliver svcerere at opretholde de
ncere relationer til f.eks. venner og
familie:

"Og han har en gammel mor ogsg,
som ... som alts@, som han godt kan
lide, selvom det er aftalt, han skal
over at besgge hende, sé vil han
ikke alligevel.”

Medarbejderne oplever, at
beboerne ikke i samme grad som
tidligere sgger kontakt, hvilket
begrundes i, at de ikke lcengere kan
overskue samvceret — iscer ikke, hvis
det er udenfor botilbuddets ram-
mer. Besggene fra familiemedlem-
mer, venner og andre ncere relatio-
ner reduceres dermed over tid.

De primcere relationer hos bebo-
erne bliver derfor ofte relationer til
de medarbejdere, der er ansat pd
botilbuddet — medarbejdernes
funktion i forhold til beboernes
trivsel og livskvalitet er derfor helt
afgerende. Det far derfor ogsd store
konsekvenser, hvis medarbejdere,
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der har veeret ansat i mange ar og
kender beboerne rigtig godt, skifter
arbejde, bliver sygemeldt eller gar
pd& pension. Observationer og
interviews i projektet viser i denne
forbindelse, at manglende tcette
relationer mellem personale og
beboere har mindst tre negative
konsekvenser:
Manglende forstdelse af beboe-
rens kommunikation
Manglende hensyn til beboerens
personlige proeferencer, der ikke
kan udtrykkes p& grund af
funktionstab
Manglende mulighed for inddra-
gelse af beboeren i sociale
sammenhcoenge (deltagelsen
kan ikke stgttes).

En pcedagog fortceller i forbindel-
se med en specifik beboer:

"Jamen han misforstar ogsa rigtig
meget. Det oplever jeg tit. Altsg, jeg
er tit mellemmand og skal sidde og
forklare de andre, hvad det egentlig
er, han mener. Og sa bliver han jo
ogsad vred pd de andre, hvis ikke de
sq forstar, eller hvis han forstdr det,
de siger, pd en anden mdde end
det, der er ment.”

Beboeren er her afhcengig af, at
der er en kendt pcedagog, der kan
forst& hans kommunikation og kan
mediere mellem ham og de gvrige
beboere. Vi oplevede ogsd, hvordan
beboere med begraenset verbalt
sprog havde vanskeligere ved at
tiltrcekke opmaerksomhed, hvilket
skabte en forskel i mocengden af
ncerveer og emotionel kontakt, som
beboerne fik fra pcedagogerne.

At der er sammenhceng mellem
beboernes velbefindende, og
hvorvidt de har pcedagoger om-
kring sig, som de har en god og tcet
relation til, er tydeligt — en pceda-
gog fortceller:

"Jeg kan da huske, da jeg starte-
de, der skulle hun lige se mig an, for
Jjeg blev godkendt, hvorimod Birgit,
som hun har haft igennem rigtig
mange dr, jamen der var keempe
glaede, hver gang hun sé hende”.

Det er samtidig vcesentligt at
bemcerke, at relationen mellem
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pcedagog og borger er scerligt
central, n@r borgeren med intellek-
tuel funktionsnedscettelse udvikler
demens. Pcedagogen har i relatio-
nen karakter af at vaere den, der
husker fortiden med alle livets
fortcellinger og praeferencer, den,
der stgtter i forhold til at forstd og
overscette nutidens daglige ggore-
mal og udfordrende situationer,
samt den, der vurderer og prioriterer
fremtidens handlinger og perspekti-
ver. Hvordan pcedagogerne forval-
ter denne rolle, er derfor essentielt,
ndr det drejer sig om mennesker
med intellektuelt udviklingshandi-
cap og demens’ trivsel og
livskvalitet.

KONKLUSION

Vi haridenne artikel sat os for at
besvare felgende forskningsspargs-
mal: Hvordan pdvirker demenssyg-
dommen mulighedsrummet for
relationsdannelse og dermed
muligheden for at hgre til, nar
personer med udviklingshandicap
far demens?

Vi har gennem en teoretisk ramme
bestdende af Nussbaums kapabili-
tetsteori, Kitwoods perspektiv pd
demens og Honneths teori om
anerkendelse arbejdet med en
forst&else af inklusion i forhold
mennesker med intellektuelt udvik-
lingshandicap og demens. Disse
teorier tilbyder forskellige, men
komplementcere perspektiver pd,
hvordan vi kan forstd og fremme
inklusion og sikre, at alle individer
har mulighed for at leve vcerdige og
meningsfulde liv.

Gennem observations- og inter-
viewdata blev det tydeligt, at
demens forringer muligheden for at
blive inkluderet i meningsfulde
feellesskaber og udfordrer relationer
pd flere niveauer. P& individniveau
cendrer sygdommen personens
adfeerd, hvilket pdvirker de ncere
relationer negativt. | botilbud
oplever beboere med demens trang
til isolation samt afvisning fra andre
beboere pd grund af deres sympto-
mer. Samtidig bliver relationen til
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det omkringliggende samfund
sveekket, da demenssygdommen
begrcenser deres evne til og mulig-
hed for at deltage i daglige aktivite-
ter. Vores resultater kalder p&
mdlrettede indsatser, der kan stgtte
personer med intellektuelt handicap
og demens i at styrke muligheds-
rummet for at hgre til og dermed
styrke meningsfulde relationer.

PERSPEKTIVERENDE OVERVEJELSER
OG KRITISK REFLEKSION

Inklusion er en kompleks proces, der
krcever en holistisk tilgang. Ved at
kombinere Nussbaums fokus pd&
kapabiliteter, Kitwoods personcen-
trerede omsorg og Honneths
anerkendelsesteori kan vi udvikle
mere anvendelige strategier for at
inkludere mennesker med intellek-
tuelle udviklingshandicap og
demens i deres eget liv og i samfun-
det som helhed. Dette kroever en
vedvarende indsats for at skabe
inkluderende miljger, hvor alle
individer har mulighed for at trives
og bidrage.

Ydermere er der brug for en
cendring af den paedagogiske
praksis, hvor pcedagogerne har en
stgrre viden om kombinationen af
udviklingshcemning og demens. Der
skal veere en scerlig opmaerksom-
hed pd& og evne til at tilrettelaegge
pcedagogikken under hensyn til den
enkeltes aktuelle situation, som kan
variere fra dag til dag. Dette eri
trdd med forskningsprojektets
formd&l om at udvikle metoder og
tilgange, der kan afhjcelpe de
relationelle udfordringer, som
demens medfgrer for mennesker
med intellektuelle
udviklingshandicap.

Traditionelt har demens pd
almenomrddet haft et sundheds-
fagligt afscet, mens socialpcedago-
giske og socialfaglige tilgange har
proeget indsatsen pd det speciali-
serede voksenomrdde. Men pd
begge omrdder har man i de senere
Ar set beveegelser mod en erken-
delse af, at de to faglige virkefelter
har hver deres kvalitative betydning
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og relevans for deres respektive
velfcerdsomrdder (Kabel, 2017). For
mennesker med udviklingshandicap
og demens viser forskningsprojektet
@get trivsel og livskvalitet for voksne
med vdviklingshaemning og de-
mens, at tvcerprofessionelt samar-
bejde er afggrende for at gge trivsel
og livskvalitet for denne mdlgruppe.
For at dette samarbejde skal skabe
de bedste forudscetninger for at
udgve stgtte, drage omsorg og
styrke trivsel og livskvalitet, krcever
det et skaerpet fokus pd det tvaer-
professionelle samarbejde pdé flere
niveauer.

Projektet viser, at det kan vecere
sveert at skelne mellem symptomer
pd& udviklingshandicap og sympto-
mer p& demens, hvilket kan skabe
en ulige tilgang til udredning og
behandling. Udfordringen kan
bunde i manglende sundhedsfaglig
viden om sygdommen hos poeda-
gogerne, der arbejder med borgere
med udviklingshandicap og de-
mens. Indenfor sundhedsfaglig
forskning om personer med udvik-
lingshandicap og demens peges
der p& en personcentreret tilgang
som den bedste tilgang til disse
borgere. | en pcedagogisk kontekst
er en personcentreret tilgang en
grundlceggende forudscetning for
at arbejde poedagogisk og mdske
selve kernen i den pcedagogiske
professionsfaglige forstdelse og
tilgang. For de fleste pcedagoger vil
det veere utcenkeligt ikke at arbejde
med udgangspunkt i borgerens
livsverden og perspektiver, som
fremhoeves som centrale i de
personcentrerede tilgange. Hverken
viden om demenssygdommen eller
viden om personcentrerede tilgan-
ge kan dermed std& alene. Handte-
ringen af demenssygdomme hos
borgere med udviklingshandicap
kalder pd& det bedste fra bdde det
poedagogiske og det sundhedsfag-
lige omréde samt grundige refleksi-
oner over, hvad det "bedste” er pd
det givne tidspunkt, da det vil
cendre sig i takt med demenssyg-
dommens udvikling.

Med afscet i de forskellige profes-
sioners faglige tilgange og metoder
kan disse bidrage til en helhedsori-
enteret indsats, b&de internt i
borgerens botilbud og eksternt med
samarbejdspartnere i de gvrige
dele af velfcerdssystemet. Ud-
gangspunktet skal voere borgeren
som omdrejningspunkt for indsat-
sen. Forskningsprojektet @get trivsel
og livskvalitet for voksne med
vdviklingshcemning og demens
viser ydermere, at der ligger et stort
fagligt potentiale i netop dette
samarbejde. Det kalder dog pd
videre undersggelse af, hvordan
strukturelle og organisatoriske
barrierer kan omgds eller nedbry-
des til gavn for stgtten til
malgruppen.

Udfordringer i samarbejdet med
praktiserende lceger er f.eks. en
veesentlig barriere for en mulig
diagnosticering. Dette forudscetter
blandt andet, at kommunikation om
og formidling af risikoadfcerd og
systematisk dokumentation af
demenssymptomer afstemmes,
samt at de vaegtes voesentligt hos
alle faggrupper. Desuden er hurtig
adgang til sparring fra demensfag-
lig bistand centralt for at muligggre
en kvalificeret justering af indsat-
sen. Hertil kommer udfordringer i
forhold til hurtig tildeling af ressour-
cer, n&r borgeren rammes af
demens. Ofte cendres den enkelte
borgers livssituation hurtigt, hvilket
krcever en hurtig opjustering af
omsorgs- og stgttebehov samt en
yderligere gradvis opjustering over
tid for at sikre livskvalitet og inklusi-
on. Ressourcetildelingen i det
offentlige system er p& nuvcerende
tidspunkt ikke altid afstemt med det
konkrete sundhedsfaglige og
socialpcedagogiske omsorgs- og
stpttebehov. Dette krcever derfor en
mere tvcergdende, smidig og hurtig
sagsbehandling i forhold til borgere
med udviklingshandicap og de-
mens, hvis indsatsen skal matche
den enkelte borgers omsorgs- og
stpttebehov.
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