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Et godt liv bestar af mange sejre

Hvis hverdagen skal vaere optimal for barnet eller den voksne med udviklingshemning, sa
er det ngdvendigt at tilbyde oplevelser og udfordringer, der er en bid under personens
maksimale formaen, sa der bliver mulighed for mange sma daglige sejre.

Mange personer med udviklingsheemning har tydeligt gode og darlige dage, derfor ma kravene
afpasses til den aktuelle dagsform.

Udviklings- og handleplaner samt jobudfordringer skal derfor indeholde forventninger, der er
formuleret pa en sadan made, at man mgder personen med respekt for de faerdigheder, som
vedkommende mestrer i det aktuelle gjeblik.

Nar ressourcerne er reduceret

Mennesker med udviklingsheemning har ikke sa store potentialer at traekke pa, derfor er det ekstra
vigtigt, at kravniveauet tilpasses til den enkeltes formaen. Et for hgijt eller et for lavt kravniveau
kan frustrere personen, med risiko for, at frustrationen udleves gennem verbal eller fysisk
aggression, der vil vaere ubehagelig for dem, der bor eller arbejder sammen med personen, eller
for personale der statter og hjelper i hverdagen.

Baggrund for udvikling

Hjernens funktionsmuligheder haenger i farste omgang sammen med, hvilket udviklingspotentiale
man undfanges med. Hvis man har et syndrom, der giver udviklingsheemning, vil dette medfare et
reduceret funktionspotentiale i starre eller mindre dele af hjernen. Personer med samme syndrom
har dog ikke ngjagtig samme reduktion.

Udviklingspotentialet kan beskeeres af udefra kommende faktorer som: forkert eller darlig
ernering, infektioner, blodpropper, hjerneblgdninger og fysiske traumer. Hjernen kan skades


http://www.bakkedal.dk

bade under fostertilstanden og efter barnet er fgdt. En tidlig erhvervet hjerneskade kan veere arsag
til, at en person far en udviklingsheemning.

Hjernens udvikling vil hvile pa et samspil mellem de hjernemassige potentialer og de
opvakstvilkar, som den enkelte vokser op med. Alle vil bade vere udsat for arvelige og
miljemaessige faktorer, som griber ind i og former den enkeltes aktuelle funktion og hjerne.

Alle hjerner har brug for stimulation og udfordringer for at kunne udvikles og for at kunne blive
ved med at vere sa brugbare som muligt.

Man kan udfordre de aktive nerveceller, mens det ikke giver mening og udvikling, at preve at
aktivere nogle nerveceller, der ikke eksisterer eller fungerer i en hjerne. Udfordringer og tilbud,
ber derfor veere pa et niveau, hvor de er overkommelige for den enkelte.

Igennem barndommen vil der ske en gradvis ibrugtagning af de slumrende nerveceller pa
hjerneoverfladen. Hver morgen vagner barnet op, med lidt starre indleringspotentiale end det
havde i gar, fordi slumrende nerveceller er begyndt at koble op med de fungerende nerveceller, sa
der kan laves mere komplekse netveerk, der kan klare stgrre udfordringer (1).

Hvad barnet ikke kan leere den ene dag, er der derfor mulighed for, at det kan lere 3 maneder
senere, eller ved at man tilbyder indlaringen pa en anden made, sa man stimulerer nogle andre
neurale netveerk.

I normalt fungerende hjerner, vil man oftest opleve, at ibrugtagningen af de slumrende nerveceller
er tilendebragt, nar piger nar til 13-14 ars alderen, mens drengene ofte skal veere 15-16 ar, far alle
nervecellerne er koblet op (2,9). Derefter vil der forlgbe mindst et arti, far de sidst tilkomne
nerveceller har modtaget sa meget stimulation, at de til fulde har udnyttet de
funktionsmuligheder, som de rader over. Specielt tager det tid at fa de forreste dele af
pandelappen til at fungere pa hgjeste gear (9). Denne del af hjernen tager sig af eksekutive
feerdigheder som: kompleks problemlgsning — evne til at lzere af sine erfaringer og forestille sig
langsigtede konsekvenser af de beslutninger, man traeffer — inklusiv evnen til selvforvaltning
(4,9).

Mennesker med udviklingshemning vil i mange tilfelde folge et udviklingsforlgb, der ligner
ovenstaende, sa deres potentialer udvikles om end langsommere og med et lavere slutniveau, frem
mod puberteten.

Ud fra mine praktiske erfaringer er der dog eksempler pa, at nogen personer med
udviklingshamning har et anderledes udviklingsforlgb, sa hjerneudviklingen hos nogle med et
meget lavt funktionsniveau har en tendens til at stoppe allerede i farskolealderen.

I den anden ende af skalaen har jeg oplevet, at nogle personer med udviklingsheemning med
relativ god funktion, har et usedvanligt langt udviklingsforlgh, sa de maske farst har faet
aktiveret alle de ressourcer, som de rader over, nar de er 25 ar gamle. Her ville benavnelsen sent
udviklede saledes vare helt pa sin plads, hvis man samtidig forventer, at funktionsniveauet er
under et normalt voksent funktionsniveau.

| forhold til hvert enkelt barn eller ung med udviklingshamning, er det derfor vigtigt at forholde
sig til, om ressourcerne bliver starre eller stagnerer. Kun nar man oplever, at der er ubrugte
ressourcer eller fortsat udvikling kan man forvente, at personen har mulighed for at lgfte



udfordringer pa et hgjere niveau. Analyser af videooptagelser af konkrete situationer, hvor
feerdigheden anvendes, kan ofte give et fingerpeg i retning af, om en forbedret funktion hviler pa
udvikling hos barnet eller den unge, eller den bedre funktion hanger sammen med, at
medarbejderen er blevet dygtigere til at stgtte pa en made, der faciliterer processen.

Forskellig sterrelse potentiale i forhold til forskellige kompetencer

Uanset hvilket funktionsniveau man har, er det tydeligt, at ingen mennesker udvikler lige store
potentialer pa alle omrader. Nogle er f.eks. fantastiske til at udtrykke sig sprogligt, andre er bedre
til at tegne. Nogle er gode til at bruge deres finmotorik, mens andre er bedre pa det grovmotoriske
omrade. Nogle er fantastiske til at regne eller finde vej, mens andre husker meget tydeligt, hvor
en bestemt ting plejer at ligge. Genetikken har udstyret os med forskellige udviklingspotentialer
pa forskellige omrader, om vi udnytter disse afhanger i hgj grad af, hvad vi oplever, og hvordan
vi bliver stimuleret igennem vores liv(8).

Bemark ydre stimulation kan udnytte slumrende potentialer, mens ydre stimulation ikke et i stand
til at skabe et indleeringspotentiale. Man vil derfor kun kunne lzere nye og mere komplekse ting,
hvis man har nerveceller, der kan danne netveerk pa dette kompleksitetsniveau.

I hverdagen bliver det derfor vigtigt at differentiere sine krav til den enkelte, s man hele tiden
udfordrer de potentialer, som personen rader over og undgar at skyde over malet.

Nar hjerneudviklingen stopper, er der fortsat muligheder

Selv om ressourcerne ikke bliver starre, vil man livet igennem kunne indlere nyt, hvis man gives
tilbud, der kan lgftes af det funktionspotentiale, man rader over. Udfordringen er derfor at indlzere
noget, der passer til de ressourcer, som den enkelte rader over. Satsningen er at udfordre
personens potentiale, fremfor at forsgge at indleere noget, som befinder sig pa et
kompleksitetsniveau, som ligger over, hvad vedkommende rader over.

Det kunne f.eks. handle om, at laere personen med udviklingsheemning at finde vej til nye steder i
lokalomradet, ved gang pa gang at ga ruten sammen med personen, til feerdigheden er indlzert.

| forhold til en anden person med udviklingshemning kunne det veere relevant at undersgge, om
man kunne introducere vedkommende til nye fjernsynsserier, der bygger pa de samme principper
og har samme kompleksitet, som de serier, som personen elsker hgijt.

| forhold til spil kan man overveje, om man kan finde elektroniske spil eller gammeldags bret- og
kortspil, der har samme typer af intellektuelle udfordring, som de spil, som personen allerede
holder af.

| stedet for at hjelpe med i kakkenet, pa det niveau den enkelte formar, kunne personen maske i
stedet blive medhjzlp i haven eller have sma piccolo-opgaver.

Udviklingsmuligheder contra genbrug

For 30-40 ar siden, hvor tilbuddene til voksne personer med udviklingsheemning var meget
begransede, udnyttede mange af dem ikke deres ressourcer. Da paedagoger tog fat og begyndte at
stimulere dem intensivt og dagligt, blev det tydeligt, at mange af dem udviklede sig markant —



alle kunne se, at: ”Det kunne nytte”. Efter nogle ars intensiv treening fladede udviklingen
imidlertid ud hos de fleste, fordi de ubrugte ressourcer nu var kommet i spil.

Noget lignende oplever man ofte, nar barnet med udviklingshemning starter i specialbgrnehave. I den
farste periode udvikler barnet sig markant, fordi der er ubrugte leeringsmuligheder, der kan aktiveres,
men nar barnet har gaet i specialbgrnehaven i et ars tid, er disse muligheder ofte udnyttet, hvorefter
barnets udvikling forlgber langsommere, fordi man nu ma vente pa, at hjernen udvikles yderligere, far
man kan opbygge nye ferdigheder pa et hgjere niveau.

Nar udviklingen forlgber langsomt eller star i stampe, vil det veere fint, at arbejde med at lzere barnet
nye ferdigheder, der har samme kompleksitet, som de ferdigheder, barnet allerede rader over. Det er
dejligt at kunne samle forskellige puslespil med det samme antal brikker og kompleksitet, eller det er
herligt at kunne bruge forskellige typer af aktivitetstavler, eller opleve, at nar man trykker pa en nul/et
kontakt, dukker der nye typer af oplevelser op pa skaermen.

| dag er det mit indtryk, at specialbgrnehaver, specialfritidshjem og specialskoler yder en sa stor og
kompetent indsats, at starsteparten af de unge med udviklingshemning har naet et stimulationsniveau
ved overgangen til voksentilvarelsen, der svarer til elite sportsfolks treeningstilstand, sa de fungerer pa
den absolutte top i forhold til deres funktionsmuligheder. Ofte ses det, at nar man i voksentilbuddene
ikke har de samme stimulationsmuligheder pa grund af en lavere normering og et andet traenings sigte,
sa mister nogle af de unge en reekke af deres spidskompetencer i forhold til f.eks. faglig kunnen, til
gengald lykkes det for dem at udvikle nye faerdigheder, der svarer til en tilvaerelse som voksen med
involvering i en selvstendig bofunktion og en erhvervsrettet tilknytning.

Hvis man efter nogle voksenar har udnyttet det udviklingspotentiale for selvaktivitet og
selvforvaltning, som den enkelte har, s vil det ikke vaere muligt i de efterfalgende ar via yderligere
treening at fa personen til at fungere pa et hgjere niveau.

Det er derfor ikke realistisk at opskrive tilbud og udfordringer i handleplaner ar efter ar, da personen
kun kan genbruge de ressourcer, som vedkommende rader over. Til gengaeld er det realistisk og
muligt, at eendre fokus, s& nogle udfordringer nedtones mens andre opprioriteres, sa det samlede
kravniveau er ens fra ar til ar.

Rimelige krav

Den enkelte hjernes kapacitet kan udnyttes, men hjernens samlede kapacitet kan ikke udvides via ydre
stimulation. Der er saledes forskel pa, hvor kompleks selvforvaltning en person med sver
udviklingshaemning og en person med let udviklingshemning kan lgfte via egne ressourcer.

Dertil kommer, at personen med sver udviklingsheemning kan valge i konkrete nu og her situationer,
mens denne borger ikke magter at forholde sig til, hvad vedkommende vil pa langt sigt. Her er det
saledes relevant, at borgeren beslutter, om vi om lidt skal ga en tur sammen eller se en video, mens
vedkommende ikke kan forholde sig realistisk til, hvor sommerferien skal afvikles.

Personen med let udviklingsheemning vil bade i nuet og pa sigt veere i stand til at veelge, men ofte vil
borgeren fa god hjelp, hvis personalet kan opstille realistiske valgmuligheder, da borgeren har sveert
ved at forholde sig til proportionerne i store gkonomiske beslutninger, og dermed gennemskue, hvad
der er gkonomisk gennemfarligt.



Alt i alt vil det virke stressende og give darlig livskvalitet, hvis man hele tiden skal yde, alt hvad man
kan, for at lykkes med en opgave, derfor er det vigtigt, at man stiller hverdags krav, der ligger et
stykke under personens maksimale formaen, sa der er mulighed for succes og dermed positivt
selvveerd.

NAar det er sveert at lere

Nar det tager lang tid at leere mange ferdigheder, for barnet eller den voksne med
udviklingshamning, sa er det uendeligt vigtigt, at vedkommende far mulighed for at holde disse
feerdigheder ved lige og bruge dem, sa han/hun kan hgste gevinsten af den store indsats. Det kan
virke meget lidt motiverende, hvis personen oplever, at sa snart han/hun mestrer en feerdighed, sa
bliver belgnningen en ny udfordring, fgr den nye laring er automatiseret. Hvis personen oplever,
konstant at veere udsat for nye krav sa snart noget kan mestres, sa vil vedkommende ofte veere
tilbageholdende med at vise, at han/hun kan klare udfordringen.

Udviklingsforlgb bar bygges op pa en sddan made, at man bygger videre pa det personen har lart,
nar man vil klatre lidt hgjere op ad udviklingsstigen, sa gleeden ved at mestre det allerede indleerte
kan opleves mange gange.

Hvornar nar vi topprastationen?

Nar vi kigger pa hjernefunktionen hen gennem et livsforlgb, sa starter vores funktionsmuligheder
pa et lavt niveau, hvorefter mulighederne stiger og stiger, for at flade ud et stykke henne i
voksentilvaerelsen, nar alle fungerende nerveceller er taget i brug og indlearingspotentialet er
maksimalt udnyttet. Topsituationen oplever mange omkring 20-30 ars alderen, hvor malinger
viser, at hjernen praesterer optimalt pa mange omrader, samtidigt med at hjernen fortsat har et
stort indlaringspotentiale, da de fleste pa dette tidspunkt fortsat udsettes for mange nye daglige
impulser, sa de er i treening med at leere (10).

Hjernens indhold af myelin (isolering rundt om nervecellernes udlgbere) stiger og stiger frem
mod 40 arsalderen, som tegn pa, at antallet af indbyrdes opkoblinger er fortsat stigende. Efter 40
ars alderen begynder der statistisk at ske et gradvist fald i meangder af myelin, hvilket indicerer, at
det nu gar det den anden vej med hjernens funktion, selv om reduktionen i starten er umarkelig i
forhold til en normal hjerne (10).

Livet igennem mister vi nerveceller, og dermed opkoblingsmuligheder der er isoleret med myelin,
samtidigt med at de tilbageveerende nerveceller danner nye opkoblinger der isoleres
(myeliniseres), hvis vi fortsat oplever, stimuleres og laerer nyt.

Pa et tidspunkt, nar personen naermer sig senior alderen, begynder det at knibe med, at
vedkommende kan prastere pa samme hgje niveau, som tidligere, fordi nerveceller dgr, samtidigt
med at opkoblingsmulighederne mellem de tilbageverende nerveceller gradvis bliver darlige pa
trods af stimulation. (10).

Hvis funktionsniveauet har vaeret hgjt, sa personen har haft mange forskellige veerktgijer i
hjernens vaerktajskasse, sa betyder det ikke sa meget, at man mister 10% af sine feerdigheder, men
hvis man livet igennem har matte kaeempe, for at klare udfordringerne, sa betyder 10% reduktion
meget.



Seniortilbud

Da personer med udviklingshaemning har faerre ressourcer end normalt fungerende mennesker, sa
har jeg ofte oplevet, at behovet for en senior ordning indfinder sig tidligere hos borgere med
udviklingshemning end hos normalt fungerende mennesker. Jeg mener derfor, at man omkring
personens 40 ars fadselsdag skal begynde at forholde sig meget kritisk til, om man i botilbud og
arbejdsfunktion kan fastholde det kravniveau, som man har kart med i en raekke ar. Ofte vil det
veere klogt gradvis at tage fat pa at nedtone kravene, sa man langsomt indstiller sig pa, at der
f.eks. skal flere personaleressourcer til at fa ADL funktionerne til at fungere i hverdagen, samtidig
med at borgeren begynder oftere at foretreekke gamle og kendte aktiviteter fremfor nye
udfordringer.

Ved med halve eller hele ars mellemrum at samle op pa borgerens ferdigheder i hverdagen via
iagttagelsesskemaer, hvor man registrer vedkommendes konkrete adfeaerd, kan man fa objektive
mal for, om funktionsniveauet er svagt faldende. (3)

Efterfalgende ma man derefter vurdere pa, om andringen skyldes forhold hos borgeren eller ydre
faktorer, som for eksempel nedsat personale normering.

Nar jeg betoner behovet for en tidlig senior ordning for en reekke personer med udviklings-
hamning, sa teenker jeg ikke pa personer, der er begyndende demente, fokus er i stedet pa
borgeren med udviklingshemning, der har begyndende tegn pa aldring, sa ressourcerne er i
langsom tilbagegang. Ved gradvist at nedtrappe kravene og optrappe hjelpen, vil man opleve, at
dette menneske kan fa en veerdig seniortilverelse uden voldsomme nederlag og konfrontationer.

Nogle vil med svindende ressourcer have brug for mere tid til at slappe af og lade op, mens andre
vil have mere brug for, at deres fritid struktureres og systematiseres, sa de har en plan at holde sig
til.

Veer imidlertid opmaerksom pa, at der ogsa findes mennesker med udviklingshemning, der langt
op i alderen bevarer naesten det samme funktionspotentiale, og som derfor ikke har brug for et
senior tilbud.

Demens

Robuste videnskabelige undersggelser viser at personer, der er fagdt med Downs syndrom, har en
markant risiko for at udvikle en demenstype, der ligner Alzheimer og ofte med tydelige
reduktionstegn i 40 til 50 ars alderen (5,6), sa der her ikke bare er brug for et seniortilbud men
brug for markant forgget stgtte og omsorg, kombineret med lavere udfordringer, s man i
hverdags termer ville kunne satte etiketten: afviklingspadagogik pa indsatsen, sa man
fortlgbende overvejer, hvad man skal treene i dag, for at personen kan klare sig bedre, nar
yderligere vanskeligheder opstar (7).

Det kan saledes vare relevant at treene brugen af rollator, l&enge inden gangen bliver usikker, sa
personen er fortrolig med dette hjeelpemiddel, nar det bliver ngdvendigt. Pa lignende vis kan man
introducere vedkommende til forflytninger via lift, leenge inden det er ngdvendigt, sa den sveert
reducerede hjerne genkender mgnstret, frem for at skulle leere det fra bunden. Dertil kan det veere
relevant at hjelpe mere med personlig hygiejne, end det reelt er ngdvendigt, sa borgeren bliver
vant til, at der er en medarbejder pa sidelinjen, nar vedkommende skal vaskes, samtidig med at



man stgtter personen i, at det snavsede tgj leegges til vask, nar det tages af om aftenen og erstattes
med rent fra skabet, s& der ligger en bunke tgj parat til neste dag. Gerne lagt i en sadan
reekkefalge, at det der skal forst pa, legges gverst.

Dit humgr smitter
En god hjealper sgrger for, at der skabes en god stemning, sa det er hyggeligt at veere sammen.

Nar hjzlperen giver tilbud og oplevelser til borgeren, der matcher dennes funktionsniveau, sa vil
hjeelperens nonverbale kommunikation straks signalere, at vedkommende er tilfreds med
borgerens indsats, nar noget lykkes for vedkommende.

Hjeelperens positive og imgdekommende signaler vil gare personen der skal hjalpes i bedre
humgr og mere positivt stemt, bade overfor hjlperen og dennes kommende tilbud til borgeren -
en positiv spiral er i gang.

Hjeelperen og borgeren far begge et skub i retning af en god dag, hvor glaede og tilfredshed kan
spredes til andre personer, som begge kommer i kontakt med.

Sa kort sagt: ”Smil til verden og verden smiler til dig!” nar du tilpasser dine udfordringer til den
konkrete personens muligheder, sa opstar der mange positive gjeblikke, der kan settes ind pa
kontoen for positiv livskvalitet (2).
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