SEMINAR D

Nar demens i en tidlig fase bliver en del af hverdagen

Susan Kaagh, demenskoordinator i Odder Kommune, Marte Meo terapeut, master i Humanistisk sundhedsvidenskab og praksisudvikling

Seminaret tager afsaet i Susan Kaaghs masterspeciale i MHH uddannelse med
titten "Sundhed nar demens i tidlig fase bliver en del af hverdagen”.

Susan Kaagh valgte emnet pa baggrund af hendes MMH uddannelse, hvor der
var fokus pa sundhed og sygdom, den nationale demenshandlingsplan og
dens baggrundsmateriale, samt arbejdet med en demensstrategi i Odder Kom-
mune, hvor hun til daglig arbejder som demenskoordinator.

Susan Kaagh er optaget af, hvordan vi stgtter personer der netop er diagnosti-
ceret. | de fem ar hun har arbejdet med demens i Odder Kommune, oplever
hun en udvikling i retning af, at borgerne diagnosticeres tidligere. Dertil oplever
Susan Kaagh, at de tilbud Odder Kommune har via deres indsats til personer
med demens, ikke er det de kommer for — de har en anden dagsorden.

Der er et dilemma i tidlig indsats fra kommunen og vedligeholdelse af nuvee-
rende hverdag for personen med demens. Odder Kommune lykkes ikke med at
‘udsluse’ til andre traeningstilbud pa trods af, at det er personer med meget let
demens. Der udover er SK optaget af, at der i mange faellesskaber snakkes
om moderat og svaer demens. Men ser vi pa tallene, er der lige sa stor en an-
del (55 pct.), der har let demens, men vi snakker ikke sa ofte om dem, siger
hun.

| sit speciale undersgger Susan Kaagh derfor mennesker med demens i tidlig
fase, og hvordan vi kan bruge deres forteellinger om, hvad der betyder noget

for, hvordan de gennemlever deres demenssygdom. SK undersgger det, der
foregar ved siden af selve traeningen og som udspringer af feellesskabet hos

personer med let demens, som kommer til treening 1-2 gange ugentligt.

Specialet er opbygget omkring syv personer, der kommer i kommunens tilbud
kaldet 'Klubben’ — et tilbud med kognitiv og social stimulation, men ogsa et
sted, hvor der skabes mulighed for at tale om det at leve med demens. Perso-
nerne er udvalgt pa baggrund af, at de kan reflektere over deres sygdom samt
Iytte og anerkende hinanden. De har forskellige demenssygdomme.

Sundhed som det at skulle gennemleve en demenssygdom

| specialet anvender SK tre teorier om oplevet sygdom; det kulturelle sund-
hedsbegreb (L. Otto), livskvalitet (H. Forchhammer) og Mestring (Lazarus). |
seminaret har hun fokus pa det kulturelle sundhedsbegreb, som har omhandler
det gode liv, altsd livskvalitet og ikke behgver betyde fravaer sygdom.
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Udsagn fra Susan Kaaghs undersggelse
ift. sundhed viser et bredt udsnit af, at del-
tagerne ikke forbinder det at veere sund/
usund som en del af det at have faet en
demenssygdom.

Sundhed athaenger af begreber som ’det
gode liv’, velveere, lykke, coping/mestring
og livskvalitet. Susan Kaagh anvender
Forchhammer, for at fa livsstilsbegrebet
ind i sundhed. Vi kan anskue demens som
en kronisk sygdom, og et langt sygdoms-
forlab som udvikler sig - en forandrings-
proces. Forchhammer ser livskvalitet som
en dynamisk sammenhaeng mellem biolo-
giske, psykologiske og sociale faktorer.
Maden at mestre forandringerne pa har
betydning for den oplevede sundhed.

Susan Kaagh opfordrer os derfor til at teenke forandringsproces — hvordan vi
stetter i processen. Det er forskellige former for stgtter igennem processen. Vi
skal veere der, nar de oplever sorg og krise i forbindelse med diagnosticering.
Vi skal stgtte op i forhold til hjzelp til medicinen, og de bivirkninger det kan give.
Vi skal veere der, nar de oplever, at det bliver svaerere — det er her vi skal ind
med strategierne, siger Susan Kaagh, f.eks., hvordan kan man undga at blive
stresset.

Positionering og demens

Nar man gennemlever en demenssygdom bliver sygdommen en ekstra dimen-
sion i den konstante positionering og om-positionering af hinanden.
Positionering som et dynamisk begreb kan bruges til at fortolke, hvordan de
forandringer, der falger med det at gennemleve demenssygdom, har betydning
for den enkeltes positionering.

Personer med demens oplever sig bade positivt og negativt positioneret set i
forhold til deres omgivelser.

Det har stor betydning om man afviser eller accepterer en negativ positione-
ring. Det kan veaere sveert at afvise en negativ positionering, nar man har de-
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mens. Udsagn fra Susan Kaaghs undersggelse viser, at informanterne bruger
traeningsfeellesskabet til at stgtte hinanden i at afvise de negative positionerin-
ger. Informanterne kan opleve sig vurderet for lavt i forhold til det funktionsni-
veau, de selv oplever at have, og det kan medfere malign positionering, hvilket
bade indebaerer personlige og skonomiske omkostninger.

Det er et stort problem, at personer med let demens oplever, at deres funkti-
onsniveau vurderes for lavt og Susan Kaagh fortolker, at de 55 pct. med let
demens er i stor risiko for at blive vurderet for lavt pa deres funktionsniveau,
nar vi i samfundet har fokus pa moderat til svaer demens. Vi har en opgave i at
hjeelpe dem til at acceptere negativ positionering, for det har stor betydning for
deres livskvalitet. Her kan man f.eks. have fokus pa erfaringsudveksling i et
feellesskab.

Kulturelle sideeffekter i gruppetilbud

Kulturelle sideeffekter er de ikke intenderede — bade positive og negative —
effekter af et gruppetilbud. Et vigtigt begreb i forhold til om malet bliver opfyldt.
De kulturelle sideeffekter har betydning for de intenderende effekter ved sund-
hedstilbuddet og er derfor vigtig at have med i en analyse af et praksisfelles-
skab.

Susan Kaagh har mest fokus pa de positive sideeffekter i hendes undersagel-
se, da hun er optaget af, hvad de far ud af tilbuddet. Deltagerne var dog ogsa
overvejende positive.

De teenkte effekter ved tilbuddet er kognitiv og social stimulation og traening. At
vaere en gruppe og blive ved med at veere god til det samt netveerksdannelse.
Om effekterne ved tilbuddet kommer deltagerne med steerke udsagn om fglel-
sen af at vaere en gruppe. Susan Kaagh forundres over, at deltagerne ikke
naevner noget om effekterne af den kognitive del, da det er det, de bruger en
stor del af tiden pa.

Susan Kaagh bemeerker, at havde hun motiveret deltagerne til at komme med
afseet i, at det ville danne netvaerk og skabe tryghed, sa tror hun ikke de var
kommet i tilbuddet. Et dilemma vi skal vaere opmaerksomme pa, siger hun. Er
vi opmaerksomme pa sideeffekterne, kan vi bygge det ind i tilbuddet og plan-
lzegge det. For Susan Kaagh er det vigtigt, at tilbuddet ogsa rummer kognitiv
stimulation. Det skal afmales — intet kan undveeres.

Vi ma ikke alene forholde os til sundhedsfremme som producerende fysisk
sundhed, men ogsa som etisk og vaerdimeessig praksis. Nar vi laver fysisk kog-
nitiv treeningstilbud, skal vi, ifalge Susan Kaagh, ikke kun have fokus pa det,
der producerer det. Vi skal ogsa have fokus pa, hvad vi gar, og hvad vi giver.
Pa den made kan vi have fokus pa det, nar vi afslutter dem i et tilbud og vide,
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hvordan vi saetter noget i stedet for.

Susan Kaagh mener, at vi har en etisk fordring, som vi skal tage vare pa — vig-
tigt i demenskoordinatorers arbejde, siger hun. Mange bliver sarbare i den tidli-
ge fase af et demensforlgb og hun opfordrer os til, at vi teenker det med, for det
har betydning for, hvordan vi gar ind i relationen, og hvordan vi positionerer.
Ensomhed er ligeledes en steerk fordring — de kommer i tilbuddet for ikke at
veere alene. En deltager udtaler "de forstar hinanden”, er en “familie”. Der er
altsa en steerk etisk fordring i, at taenke tilbuddet er andet end blot traening, si-
ger Susan Kaagh.

Hvad ger vi med den etiske og veerdimaessige dimension, spgrger Susan
Kaagh. | Odder Kommune har de endnu ikke fundet metoden, men de pragver
at skabe sammenhaeng mellem tilbuddene. Dem der er stoppet i 'Klubben’,
hvad ggr vi for dem?

En deltager naevner, at i hendes kommune har de skabt muligheden for en gli-
dende overgang fra et tilbud til et andet. De introduceres til det nye tilbud,
mens de stadig er i det nuvaerende tilbud. Det letter processen. Samtidig laver
de en forventningsafstemning ved opstart af det fgrste tilbud, og forteeller bor-
geren, at det ikke kan veere et blivende tilbud — selvom det kan vaere hardt at
sige.

Susan Kaagh mener, det er vigtigt med de glidende overgange, hvilket de ogsa
har mulighed for i Odder Kommune, hendes bekymring gar pa, den staerke til-
knytning de far til hinanden i gruppen.

En anden deltager neevner malign positionering i forhold til paregrende og spar-
ger, om de i Odder Kommune har taenkt det ind i pargrendeundervisningen. Vi
skal stette de paregrende, men de skal ogsa kende til malign positionering. Su-
san Kaagh forteeller, at de teenker det ind i deres pargrendegrupper, hvor de
underviser pargrende. De skal i Odder taenke nyt i forhold til pargrendegrupper
og undervisning, og her er der plads til forbedring, erkender hun. Til slut svarer
en deltager "En af vores vigtigste opgaver er vel at uddanne pargrende, sa der
ikke sker malign positionering”.



