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Tak for det 24. Arskursus

= ) Jeg vil gerne pa vegne af
NN bestyrelsen i DKDK sige
"mange tak for sidst” efter
Arskursus 2017. Det var
nogle rigtig gode dage,
hvor jeg naede at hilse pa
mange af jer, bestyrelsen
med %\Iaede igen kunne
| kare Arets Demenskoordi-
nator og er stolt over den
faglighed, der altid kende-
tegner samveeret med de-
menskoordinatorer. Endelig var Arskurset som
altid praeget af godt humer.
Bestyrelsen vil pa naeste bestyrelsesmrade gen-
nemga evaluerlngerne inden vi allerede her i
2017 giver os i kast med planlagningen af Ars-
kursus 2018.

Konferencerapporten fra Arskurset er en del af
Nyhedsbrev nr. 3 2017 og har et kort resume
fra hvert hovedopleeg og hvert seminar. Vi kan
se af evalueringerne, at mange af jer seetter
pris pa konferencerapporten og bruger den i
jeres arbejde.

Nyt om puljer, arbejdsgrupper og taenketank
En del kommuner har faet tilsagn om, at de har
faet del i de puljer, der uddeles som led i de-
menshandlingsplanen, mens andre er godt
skuffede efter et stort arbejde. Jeg forstar skuf-
felsen, men sadan er puljesystemet. De uddel-
te midler betyder, at der iveerkseettes nye og
speendende initiativer til gavn for mennesker
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med demens og deres pargrende. Bestyrelsen
i DKDK vil med spaending felge initiativerne
rundt i landet. Lees mere i den forste artikel i
dette nyhedsbrev fra Sundhedsstyrelsen .

Regionerne arbejder pa, hvordan udredningen
skal tilretteleegges fremover. Fakta er, at der
skal veere faerre udredningsenheder, og at der
skal veere en udadgaende funktion. De endeli-
ge planer er endnu ikke meldt ud, sa der ven-
tes med spaending mange steder.

DKDK er repreesenteret i to arbejdsgrupper til
udarbejdelse af nye nationale kliniske retnings-
linjer. Dels i arbejdsgruppen for "forebyggelse
og behandling af adfeerdsforstyrrelser hos men-
nesker med demens” og dels i arbejdsgruppen
"diagnosticering af mild cognitive impairment
og demens”. Begge arbejdsgrupper har pabe-
gyndt arbejdet og de nye kliniske retningslinjer
forventes at veere feerdige i 2018.

Den 6. og 7. oktober afholdt Alzheimerforenin-
gen den 12. taenketank for tidligt diagnosticere-
de og yngre med demens, hvor bade menne-
sker, der har en demensdiagnose, og pargren-
de deltog.

Deltagerne formulerede gnsker for fremtiden —
bl.a. at en demensdiagnose bar udlgse en
‘familiepakke’ pa samme made som en kreeftdi-
agnose udlgser en kraeftpakke.

Familiepakken skal veere malrettet den enkelte
families behov og skal bl.a. indeholde en tov-
holder, som stgtter og hjzelper familien til at fa

hverdagen til at fungere pa en veerdig made.
Som demenskoordinatorer er vi en afggrende
del af en sadan indsats, og i mit daglige arbej-
de hgrer jeg, at familierne oplever, at de allere-
de i dag far stor stgtte af den lokale demensko-
ordinator. De far ideer og vejledning til, hvordan
sveere ting kan handteres. De far hjzelp til at
traeffe svaere beslutninger, og de far en samta-
lepartner, som forstar, hvad det er for en hver-
dag, de eri.

DKDKs generalforsamling og ny
naestformand
DKDKs generalforsamling valgte et nyt besty-

relsesmedlem og 2 suppleanter — se bagerst i
nyhedsbrevet. Bestyrelsen konstituerede sig
efterfelgende med Gitte Kirkegaard som naest-
formand.

Lone Vasegaard
Formand
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Nyt fra Sundhedsstyrelsen

Tina Hosbond, specialkonsulent i Enhed for eeldre og demens, Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen arbejder fortsat med en raekke
initiativer og aktiviteter, som en del af opfalgningen
pa Den Nationale Handlingsplan 2025 "Et trygt og
veerdigt liv med demens ”. Malgrupperne er ud over
mennesker med en demenssygdom ogsa de parg-
rende og de medarbejdere, der dagligt arbejder
med demens.

| dette nyhedsbrev giver vi en kort status over de
udmeldte puljer, som vi i tidligere udgaver af ny-
hedsbrevet har foromtalt. Derudover omtaler vi kort
den Vidensafdaekning, som Sundhedsstyrelsen har
faet udarbejdet, som inspirationsmateriale til puljen "Radgivnings og aktivi-
tetscentre til mennesker med demens, og deres paregrende, herunder yngre
med demens”.

Tre af i alt fem puljer er nu uddelt og ansggerne har faet svar. Det drejer sig
om puljerne "Praksisnzert kompetencelgft”, "Landsdeekkende aktiviteter, der
skal understgtte et demensvenligt samfund” og "Forbedret brug af Livshi-

storier”.

Den ubetinget starste pulje, er puljen til "Praksisnaert Kompetencelgaft i kom-
muner og regioner” som er pa i alt 139 mio. kr. Puljen lgber over tre ar og
udmeldes i 2017 og 2018. Sundhedsstyrelsen modtog 107 ansggninger til
forste runde af puljeopslaget i forsommeren 2017 til et samlet belgb pa lidt
over 299 mio. kr. Pa baggrund af en faglig vurdering af de indkomne ansag-
ninger, er 88,7 mio. kr. af puljemidlerne nu tildelt i alt 32 projekter med del-
tagelse af kommuner, regioner, almen praksis og selvejende institutioner.
Herudover er der i denne farste runde udmeantet 2,8 mio. kr. til at 8 kommu-
ner kan fa besag af demensrejseholdet. 2 runde af puljen forventes opslaet
i de fgrste maneder af 2018. Naermere information om 2 runde af puljen
kommer til at fremgéa af Sundhedsstyrelsens hjemmeside.

Til initiativet "Lokale og landsdeekkende aktiviteter, der skal understatte et
demensvenligt samfund” er der afsat 24,2 mio. kroner til udmgntning i 2017.
Sundhedsstyrelsen modtog 84 ansggninger til et samlet belgb pa over 98
mio. kr. Midlerne er nu fordelt pa baggrund af en faglig vurdering af de ind-

komne ansggninger og der er tildelt puljemidler til i alt 11 projekter med del-
tagelse af kommuner, organisationer og virksomheder.

Til initiativet "Forbedret brug af Livshistorier” er der afsat 16,1 mio.kr. Sund-
hedsstyrelsen modtog 41 ansagninger til et samlet belgb pa 16,1 mio. kr.
Midlerne er nu fordelt pa baggrund af en faglig vurdering og 12 projekter
med deltagere fra 13 kommuner er blevet tildelt puljemidler. Projekterne
modtager i alt 3,8 mio. kr.

Lees mere om de projekter, der har faet stotte fra puljerne pa Sundhedssty-
relsens hjemmeside her.

Kort far sommerferien blev puljen til "Radgivnings og aktivitetscentre til
mennesker med demens, og deres pargrende, herunder yngre med de-
mens” offentliggjort. Puljen har til formal at understgtte etablering af 12-15
radgivnings- og aktivitetscentre for mennesker med demens og deres parg-
rende, herunder seerligt yngre med demens. Centrene skal derudover have
fokus pa pargrende- og brugerinddragelse. Centrenes radgivnings- og akti-
vitetstilbud skal i udgangspunktet tilbydes malgruppen uden visitation, lige-
som malgruppen skal have mulighed for kontakt med ligestillede og tilbud
om sociale og fysiske aktiviteter.
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Puljen der er pa i alt 35,5 mio. kr. kunne sgges af kommuner, regioner og
frivillige organisationer. Ansggningsfristen for puljen er overskredet og an-
sggningerne vurderes nu fagligt med henblik pa offentliggerelse af tilsagn
om puljemidler i Igbet af november maned 2017.

Som inspiration til aktgrernes arbejde med ansg@gninger til denne pulje har
Sundhedsstyrelsen faet udarbejdet en vidensafdaekning, som har til hensigt
at inspirere ansggere til at inddrage erfaringer og viden fra eksisterende
radgivnings- og aktivitetstilbud. Vidensafdaekningen, som er gennemfart af
Steen Kabel og Ulla Thomsen, indeholder en kortlzegning af de tilbud om
aktiviteter og radgivning, som kommunerne i dag tilbyder malgruppen, for-
skellige perspektiver i arbejdet med disse tilbud, samt en beskrivelse af de
mange forskellige mader som disse tilbud er organiseret pa rundt omkring i
landet. Vidensafdaekningen beskriver bl.a. ogsa de faglige kompetencer,
der er i spil i kommunerne, de fysiske rammer, inddragelsen af frivillige,
muligheder for transport og tilbud omkring velfeerdsteknologi. Desuden be-
skriver vidensafdaekningen forskellige modeller for etablering af radgivnings
- og aktivitetscentre. Vidensafdaekningen viser samlet set at mange af lan-
dets kommuner er godt i gang med at udvikle og gennemfgre tilbud om ak-
tiviteter og radgivning til malgruppen. | alt har 66 % af landets kommuner
bidraget med viden til rapporten, og derudover har mennesker med de-
mens og deres pargrende bidraget med viden og erfaringer. Vidensafdeek-
ningen er tilgeengelig pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside sammen med
gvrige informationer om puljeopslaget.

Den sidste pulje, der udmgntes som led i initiativerne i Demenshandlings-
planen er puljen vedrgrende "Flere og mere meningsfulde dag- og aflast-
ningstilbud samt stgtte til yngre med demens”. Der er tale om en udvidelse
af den ansggningspulje pa 17,4 mio. kr. der blev udmegntet i 2016 til aflast-
ning af pargrende, som led i satspuljeaftalen for 2015. Den udvidede pulje
skal sikre flere meningsfulde og fleksible dag- og aflastningstilbud, hvor
mennesker med demens og deres pargrende inddrages i udvikling af til-
buddene, sa de i hgjere grad er tilpasset deres behov og @nsker. Den udvi-
dede ansggningspulje udmgntes i 2018 og 2019. Der er endnu ikke fastlagt
hvornar puljen udmeldes til ansggerne.

Afslutning

Med udmgntningen af puljerne vil mange af landets kommuner og regioner
inden arets udgang veere i gang med et eller flere af de initiativer som ind-
gar i demenshandlingsplanen. Projekterne evalueres og monitoreres i for-
skelligt omfang.

Lzes her pa Sundhedsstyrelsen hiemmeside mere om puljerne.

Her kan du ogsa lezese mere om en reekke videnstemaer indenfor demens,
der er malrettet fagfolk, som er interesserede i at vide mere om virksomme
metoder og indsatser inden for forskellige pleje og omsorgsmetoder.
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Der findes slides fra samtlige Arskursus-oplaeg p4 DKDK's hjemmeside, klik her.

Den nationale demenshandlingsplan 2025 - hvor er vi nu?

Mads Biering la Cour, enhedschef aeldre og demens, Sundhedsstyrelsen

Her ni maneder efter lanceringen af Demens-
handlingsplan 2025, samt afsaettelse af 470.
mio. kr. til aktiviteter i 2016-2019, hvor langt er
vi naet, og kan vi allerede drage status over

Mads Biering la Cour minder os kort om histo-
rikken for Demenshandlingsplanen 2025. Bag-
grund for handlingsplanen skal findes i Hand-
lingsplan for demens anno 2010, hvor fokus

de, diagnosticering, den socialfaglige indsats,
jura og demens, pargrendesamarbejde, samt uddannelse, forskning og oplys-
ning.

Malsaetning var og er at bygge videre herpa. Saledes skal Danmark have 98
demensvenlige kommuner, flere mennesker med demens skal udredes og 80
pct. skal have en specifik diagnose. Desuden skal en forbedret pleje- og be-
handlingsindsats medvirke til at nedbringe forbruget af antipsykotisk medicin
blandt mennesker med demens med 50 pct. frem mod ar 2025.

Handlingsplanen understgttes af en lang raekke konkrete initiativer fordelt pa
fem fokusomrader: 1. Tidlig opsporing og kvalitet i udredning og behandling 2.
Bedre kvalitet i pleje, omsorg og rehabilitering 3. Stgtte til mennesker med de-
mens og pargrende 4. Demensvenlige boliger og samfund 5. @get videns- og
kompetenceniveau. Under disse fem initiativer findes 26 mere konkrete initiati-
ver.

Mads Biering la Cour ggr status over de initiativer, hvor Sundhedsstyrelsen har
en direkte involveret rolle. Det drejer sig bl.a. om:

Initiativ 3. Faerre, tvaerfaglige udrednings- og behandlingsenheder.
Intentionen er at samle udredning pa et mindre antal enheder, bl.a. for at sikre
en hgjere og mere ensartet kvalitet og bedre udnyttelse at tveerfaglig indsatser
med de relevante specialer i spil.

Det er ogsa vaesentligt at understatte gget udredning med specifik diagnose.
Desuden er fokus at sikre bedre radgivningsfunktion over for kommuner og
praktiserende laeger m.fl., samt muliggere udgaende funktion, hvor dele af ud-
redning kan foretages i borgerens hjem.

Status: Der skal fordeles 145 mio. kr. til regionerne ved bloktilskud 2017-

visse omrader? — indleder Mads Biering la Cour

bl.a. var pa at styrke: organisering og samarbej-

19 til disse initiativer. Sundhedsstyrelsen har udarbejdet anbefalinger (disse er
endnu ikke offentliggjort), men disse kommer til at ligger til grund for aftale om
implementering i gkonomiaftale 2017.

Initiativ 4. Udarbejdelse af nye nationale kliniske retningslinjer (NKR) pa
demensomradet i regi af Sundhedsstyrelsen.

Formalet er at medvirke til en ensartet indsats pa tveers af kommuner, regioner
og praksissektoren, og understgtte prioritering og vidensdeling i sundhedsvee-
senet.

Status: Der er igangsat tre nye NKR pa demensomréadet med fglgende te-
maer: Diagnostik af mild cognitive impairment (MCI) og demens, forebyggelse
og behandling af adfeerdsforstyrrelser hos personer med demens, samt de-
mens og medicin. Arbejdet er startet op i andet halvar 2017 og slutter i andet
halvar 2018.

Initiativ 8. Udvikling af flere og bedre tilbud om fysisk traning og aktivitet.

Intentionen er, at der skal udarbejdes treeningspakker malrettet mennesker med

demens baseret pa materialet, der bl.a. giver eksempler, opmeerksomheds-
punkter og gode rad, og som kan tilrettes og justeres til den specifikke kommu-
ne og indga pa kommunernes egne hjemmesider.

Desuden skal materiale og treeningspakker have fokus pa miljger, motivation,
tilrettelzeggelse af traening og relevante aktiviteter og samarbejde mellem kom-
muner og frivillige organisationer.

Status: Konsulentfirmaet Pluss, ZAldre Sagen og Institut for Idreet og Er-
nzering (KU), samt kommunale repraesentanter og demens- og traeningsfaglige
eksperter er inddraget i udvikling af dette materiale/treeningsprogrammer. Mate-
rialet skal veere til radighed for kommunerne primo 2018. Og midler til praktisk
implementering udmentes via bloktilskuddet i henholdsvis 2018 (knap 10 mio.)
og 2019 (knap 21 mio.).

Initiativ 13. Flere radgivnings- og aktivitetscentre for mennesker med de-
mens og deres pargrende, herunder yngre med demens.

Initiativet &bner op for, at der kan s@ges midler til 12-15 radgivnings- og aktivi-
tetscentrene fordelt i landet. Puljen er mulig at sage frem til slutningen af sep-
tember 2017. Hensigten med radgivnings- og aktivitetscentrene er, at de skal
radgive, yde sociale og fysiske aktiviteter, undervise og skabe rammer for sam-

vaer med ligestillede f.eks. via pargrendegrupper og demenscafeer. Malgruppen

er bl.a. borgere uden visitation og yngre med demens. Radgivnings- og aktivi-
tetscentrene skal samarbejde med kommuner, frivillig organisationer, m fl.
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Status: Pulje er pa 37,5 mio. kr. Ansggere kan sgge til forskellige model-
ler (fysisk lokalitet, satellitter eller murstenslg@st) og indeholde teknologibibliote-
ker. Sundhedsstyrelsen haber pa fornyet vidensafdaekning i de kommende ar
fra radgivnings- og aktivitetstilbuddene til inspiration for andre borger med de-
mens og pargrende.

Initiativ 14. Der er afsat ca. 25 mio. kr. til lokale og landsdakkende aktivi-
teter, der skal understotte et demensvenligt samfund.

Midlerne, der kan sg@ges, skal understgtte udviklingen af demensvenlige sam-
fund gennem lokale eller landsdaekkende partnerskaber, bredt forankrede op-
lysningskampagner og konkrete projekter, hvor frivillige skaber aktiviteter for
mennesker for demens og deres pargrende.

Status: Puljen pa 24,2 mio. kr. blev udmeantet d. 19. september til 11 ansg-
gere, bestaende bade af kommuner, private og foreninger o.a. | alt havde 84
initiativer/aktiviteter ansagt puljen.

Initiativ 22. Der afsaettes i alt 145 mio. kr. til et praksisnaert kompetence-
loft i kommuner og regioner.

Midlerne skal understgtte kompetencelgft i kommuner og regioner, bl.a. ved at
der skabes fokus pa anvendelse og forankring af viden og kompetencer i prak-
sis. | princippet er der to hovedsporfor dette, nemlig laering pa alle niveauer i
pleje og behandlingsindsats og formel kompetencegivende efter- og videreud-

dannelse. Desuden opfordres til, at bade basis-, generalist- og specialistviden
samt kompetenceudvikling bliver tilrettelagt tveerfagligt evt. tveersektorielt.
Status: Puljen Igber over 2 &r og udggr i alt 139 millioner kroner - 91,5 mil-
lioner kroner i 2017 og 47,5 millioner kroner i 2018. Den 1. september 2017
blev puljen pa 91,5 mio. kr. udmgntet til 32 projekter med i alt 11.500 deltagen-
de medarbejdere og otte nye kommuner fik derudover tilbudt besgg af rejse-
holdet. De tendenser, der kendetegner de tildelte projekter er, at der blev tildelt
midler til store og sma kommuner med bred geografisk daekning og naeste alle
regioner. Der var stor tveerfaglighed i ansggninger (SOSU, sygeplejersker, te-
rapeuter, paedagoger, demenskoordinatorer, laeger m.fl.) og flere tveersektoriel-
le projekter. Desuden var der bade formelle forlab understottet af transfer
(f.eks. AMU, akademi og diplom), rent praksisnaere forlgb (aktionslaering mv.)
og kombination af formelle og praksisnaere forlgb.

Status og erfaringer

Mads Biering la Cour opsummerer, hvor han ser, at der har veaeret en vaesentlig
udvikling siden farste handlingsplan i 2010. Han fremhaever, at der er kommet
fokus og modenhed ift. udfordringer og lgsninger, som er tveersektorielt og har
en tveerfagligt tilgang. Han fremhaever ogsa, at indsatserne er blevet mere
praksisnaert opgraderet og forankret. Desuden er fokus pa bedre inddragelse
og samarbejde med pargrende og civilsamfund blevet styrket.

Mads Biering la Cour siger, at der er blevet sat mange skibe i sgen — og pa
samme tid. Han mener derfor, at vi skal huske pa at 'udvikling og fornyelse’ er
tidskraevende, og vi skal passe pa risiko for udmattelse. Det er vigtigt med
sammenhaeng mellem initiativer for at f& den samlede plan til at Iafte sig — det-
te kreever derfor, at vi har fokus pa lgbende koordinering. Vi skal ogsa huske,
at "det perfekte ofte er det godes fjende”, og at balance mellem gnske om ens-
artethed og de forskellige vilkar og forudseetninger i kommunerne kan vaere
vanskelige at tilpasse til det nye.

Mads Biering la Cour slutter af med at opsummere omrader, hvor vi stadig ber
have fokus pa refleksioner og handlinger:

e Hvordan kan der skabes lige adgang til demenstilbud og demensydel-
ser?

e Lgsner Demenshandlingsplan 2025 op for ulighed?
e Demensvenlighed — er det kun positivt?
e Skal ulighed i sundhed bekaempes med mere ulighed?



Hvilke normer og rationaler udfordrer magdet med borgeren i dag - og i seerlig grad

den sakaldte ressourcesvage borger?
Nanna Mik Meyer, professor, MSO, Department of Organization, CBS

Nanne Mik-Meyer tager i sit opleeg afsaet i egen bog "Hvordan far vi bedre de-
bat om velfeerd”? Da hun ikke er stgdt pa borgeren med demens i hendes un-
dersggelse af borgerens magde med velfeerdsstaten, har hendes opleeg generel
sociologisk karakter.

Globaliseringen har skabt nye vilkar for velfaerdsstaterne. Der er et felles ydre
pres i form af teknologisk udvikling, eendrede demografiske befolkningssam-
mensaetninger, nye migrationsmeanstre, nye udgiftsomrader som terrorbekeem-
pelse, eendrede klimaforhold, m.m.

Hvordan dette pres handteres, er der stor uenighed om, men feelles for regerin-
gerne siden slutningen af 1980’erme er at lave reformer, der sikrer erhvervsak-
tive, nu hvor demografien udfordrer. Indfgrelsen af den aktive arbejdsmarkeds-
politik i 1990’erne er et brud med den universalistiske model (noget-for-noget-
politik). Det bliver en ny made at opfatte borgeren pa — nye rationaler, nye fo-
kuspunkter.

Mix af rationaler
Nanna Mik-Meyer praesenterer to rationaler, den klassiske velfeerdsstat og kon-
kurrencestaten.

Den klassiske velfaerdsstat er kendetegnet ved den universelle model (alle
modtager samme ydelse), tager sig af de svageste, bureaukratiet og dets akta-
rer. Der er primeert fokus pa regler, principper og mere strukturelt forankrede
forklaringer — bureaukratiets rationale er dominerende.

Bureaukratiet, som i dag er meget omdiskuteret blandt politikere, er selve fun-
damentet for en retsstat, siger Nanna Mik-Meyer. Det sikrer; at ansatte ikke
behandler borgerne partisk, borgernes retssikkerhed og lighed for loven. Ifglge
Nanna Mik-Meyer handler debatten om at afskaffe bureaukratiet i virkeligheden
om dokumentation, som er en konsekvensen af styringsformen New Public
Management (NPM).

Konkurrencestaten er kendetegnet ved: 'Ansvar for eget liv’, professionelle
som facilitatorer, empowered borgere, NPM og markedslogik. Her er fokus pa
det individuelle ansvar, frihed til borgeren, inddragelse af pargrende, civilsam-
fundet og mere individfokuserede forklaringer — markedets og psykologiens
rationaler er dominerende.

Markeds- og psykologisk logik udmgntes i praksis
ved samskabelse. Borgeren er i centrum. Relationen
vendes rundt, og borgeren ggres til en ’kunde’, hvor
de selv kan veelge. Der er frihed til at veelge skoler
og hospitaler, og resultater fremlaegges, sa borge-
ren kan fa et indblik.

@l yde for at nyde)

De tre grundrationaler for velfeerdsarbejdet er:

e Den bureukratiske kontekst. Lovgivning, upartisk-
hed, regelsystemer, falge procedurer, lighed for
loven mv.

- At sikre borgerens retssikkerhed.

o NPM og den markedsinspirerede kontekst: Standarder, benchmarking, at
kunne veelge, fleksible Iasninger, entreprengrskab, ansvarligggrelse.
- At prioritere gkonomisk og at saette individet i centrum.

o Den psykologiske kontekst: Ligeveerdig relation med borgeren, 'co-
production’, aktivt medborgerskab, ansvarliggerelse, privatisering.
- At sikre mynddiggarelse og brugerinddragelse.

Borgeropfattelsen i de to rationaler giver en indlysende koalition, siger Nanna
Mik-Meyer.

De tre rationaler fletter sammen i det praktiske arbejde, problemet bliver, at
hvert rationale har egne problemer. Det skonomiske rationale er afkoblet krite-
rier, som ikke er gkonomiske. Samskabelse er et problem i forhold til de borge-
re, der ikke har ressourcer, da de ikke formar at agere som kunder i forhold til
ydelser.

Pointen er, siger Nanna Mik-Meyer, at de enkelte rationaler virker, men de har
begraensninger:

bureaukratiet er ogsa langsomt og ikke individsensitivt, markedsvaerdier er og-
sa (for) fokuseret pa gkonomi og psykologien afkraever ogsa ressourcesteerke
borgere og er moraliserende.

Udviklingen og de ressourcesvage borgere

Den gradvise forandring af velfaerdsarbejdet siden 1980’erne handler om:
¢ Den made man anskuer borgeren pa

¢ De mal man opstiller for arbejdet
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e De indsatsomrader man arbejder med
e De metoder, der tages i brug

Nanna Mik-Meyer spgrger om forandringen handler om, at velfeerdsarbejdet
skal kunne rumme bade hierarkisk top-down og samarbejdsbaseret bottom-up
tiltag? Og ser vi her kimen til de mange konflikter mellem borgere og professio-
nelle, professionelle og ledere samt ledere og politikere?

Nanna Mik-Meyer mener, at man rammer forkert, da mange ikke kan yde, vael-
ge eller vise den rette motivation. Deres liv koster derfor bade penge, besveer
0g andre tiltag end geengse arbejdsmarkedsrettede tiltag, og hvis handlinger
og holdninger ikke lever op til nutidens aktive medborger, engagerede samar-
bejdspartner, der gnsker 'samskabende tiltag’.

Den forandrede velferdsstat stiller nye krav til professioner
Professionerne arbejder i dag under nye vilkar. Tidligere professionsforstaelse
satte uddannelsen centralt. | dag — mere end nogensinde fgr — ser vi sakaldte
situerede og hybride former for professionalisme, der kraever mere af professi-
onerne. Professioner skal i dag fungerer i organisationer, som vaegter de for-
skellige rationaler med forskellig vaegtning. For at forsta borgerens made med
velfeerdsstaten er det ikke vigtigt med professionelles baggrund, det er organi-
sationens vilkar, der bestemmer, hvordan vi som professionelle agerer i mgdet
med borgeren, hvilket kraever mere af professionerne, siger Nanna Mik-Meyer.
Ledelsen er ikke ngdvendigvis opmaerksom pa, hvordan de forskellige grund-
rationaler spiller ssmmen med professionerne og nogle uddannelser spiller
bedre sammen med nogle uddannelser.

Professionelle skal kunne handtere det krydspres, de tre rationaler skaber:
o Sikre ensartet og upartisk behandling

o Sikre gkonomisk effektive lgsninger

o Sikre en samskabende og myndiggerende relation til borgeren.

Et kompliceret arbejdsfelt, som skaber mange dilemmaer.
Borgerne er ogsa i en ny situation, med de nye krav som velfeerdsstaten stiller
til dem.

Borgerne skal kunne agerer:

e kunde, der kan vaelge mellem tilbud

aktiv medborger, der ved hvad han/hun vil

motiveret samarbejdspartner, hvis gnsker harmonerer med den ansattes
fleksibel Igsningsorienteret partner, der kan acceptere kontrol, dokumentati-
on, at modtage ydelser, der maske ikke er optimale, m.m.

Borgeren skal altsa i dag kunne handtere en meget dilemmafyldt hverdag.
Mange borgere har gleede af det — men det er de ressourcesteerke.

Mange dagsordner, flere konflikter

Det der kendetegner velfaerdsstaten i dag er, at der er flere dagsordner. Vel-
feerdsarbejde skal i dag bade sikre borgerens retssikkerhed, levere akonomisk
effektive lgsninger og inddrage borgeren, pargrende og frivillige aktgrer. Nan-
na Mik-Meyer praesenterer tre dilemmaer for de professionelle:

1. De skal levere ensartet sagsbehandling og afhjaelpe borgerens problemer
med afsaet i faglige standarder og skgn.

2. De skal presse borgeren og stille et frit valg i sigte.

3. De skal ansvarliggere borgeren gennem empowerment-teknikker, men
samtidig patage sig myndighedsrollen, nar de vurder, at borgeren har behov
for et 'skub’ i den rigtige retning. De er altsé bade hjeelpere og kontrollanter.

Nanna Mik-Meyer afrunder sit oplaeg med det gode velfeerdsarbejde og den

gode debat om samme:

o ’skeler’ til alle tre kontekster: bureaukratiet. markedet og psykologien.

e ’leverer’ pa alle tre rationaler (sikrer retsikkerhed for borgeren, sikrer gkono-
misk fornuftige I@sninger og sikrer ligeveerdig behandling).

o Sikrer rammer for en lgbende kritik af balanceringen mellem de tre rationa-

ler.
)“
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Demensvenligheden breder sig - er det kun positivt?

Christine E. Swane, kultursociolog, ph.d., direktgr og forskningsleder i Fonden Ensomme Gamles Vaern

Christine E. Swane indleder lidt underfundigt med at sige, at hun
med sit oplaeg og sit budskab maske er kommet lidt i ’lgvens hule’,
her blandt neesten 500 demenskyndige fagpersoner. Hun forsgger
sig dog alligevel. Hun vil reflektere over og kaste et kritisk blik pa
‘demenssproget’. Christine E. Swane opsummerer, at inspirationen
kommer fra 'Dementia Friends’, som startede i England i 2013 og nu
er oppe pa mere end 10 millioner demensvenner verden over. | Dan-
mark har vi set demensvenligheden brede sig med initiativer fra Alz-
heimerforeningen i 2015, omhandlende 'demensven-initiativet’. Der-
efter Demensalliancen i 2015 og Sundhedsstyrelsen i 2016 med bl.a.
Demenshandlingsplan 2025. Senest har vi set initiativet Folkebevae-
gelsen mod et Demensvenligt Danmark i 2017.

De nye ord i udviklingen er saledes 'demensven’, og vi skal alle blive
mere ‘’demensvenlige’ i Danmark. | Den Nationale Demenshandlings-
plan er der afsat mange midler til at understgtte et demensvenligt
samfund. Og de 98 kommuner, der endnu ikke er demensvenlige,
opfordres til at blive det.

Men med demenssproget falger ogsa et magt-perspektiv, gkonomi-
ske interesser, skreemmebilleder og risiko for objektggrelse og stig-
matisering, mener Christine E. Swane. "Jeg forstar, at demensven-
metaforen bruges til at gore opmaerksom pa demens og skaffe res-
sourcer til omradet. Jeg @nsker bestemt ogsa, at der stilles kvalifice-
ret viden til radighed og fortsat udvikles professionel og omsorgsfuld
rehabilitering og pleje. Men risikerer vi, at '"demensvenlig’ bliver et
tomt plusord, nar alle 98 kommuner i Danmark kommer med pa vog-
nen og erkleaerer sig for demensvenlige? Hvem vil, eller tar fremsta
som ikke-demensvenlig”?

"Jeg bekymrer mig for sprogbruget, som har sa stor betydning.

F.eks. er det blevet udbredt at tale om mennesker, der lever med en
demenssygdom som ‘'demente’. Ordet repraesenterer ikke en huma-
nistisk tilgang.” Og hun fortsaetter: "Risikerer vi ligeledes med demen-

sven-metaforen at stigmatisere —
dvs. at udstille, stemple og redu-
cere synet pa mennesker, der le-
ver med demens, fordi vi kommer
til at fremheaeve deres sygdom
frem for andre veesentlige aspek-
ter af hele deres liv? Hvem har
lyst til konstant at blive madt som
en person, der har en sygdom, og
som andre derfor er venlige over-
for? Hvor bliver mennesket af? En
humanistisk tilgang bygger pa, at
vi ser hele mennesket farst, og
dernaest diagnose og sygdom”.

"Nar jeg maske en dag, som begge mine foreeldre, far Alzheimers
sygdom og vaskulaer demens, vil jeg hellere have en 'ven’ end en
‘demensven’. Jeg vil gerne bo i en kommune, der er indrettet til at
tage hand om alle sine borgere, ogsa de syge. Hvor det er sa trygt
som muligt at leve med demens og med de andre sygdomme vi ofte
far, nar vi bliver gamle”.

Christine E. Swane mener desuden, at vi skal reflektere over, at der
ikke kun er 'venlighed’ tilstede i den made sygdommen fremstilles.
Ofte ser vi et skreemmebillede som ’den mgrke sygdom’ og som det
veerste, der kan ske i et menneskes liv. | en praesentation for et de-
mensvenligt Danmark fra Alzheimerforeningen, kan man bl.a. leese
"At blive ramt af en demenssygdom er blandt de ting, danskerne
frygter mest”. Og i Helse preesenteres et temanummer med overskrif-
ten "Den mgrke sygdom”. Christine E. Swane fremhaever, at selvom
det har veaeret hardt at opleve begge hendes foraeldre fa Alzheimers
sygdom, sa er det bestemt ikke den veaerste krise, hun har oplevet, og
der er mange andre forhold i livet, hun har frygtet og frygter langt me-
re. Dette perspektiv gaelder sikkert ogsa for de fleste andre.
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Desuden mener Christine E. Swane ogsa, at det er meget vigtigt,
hvordan vi kommunikere med personer med demens. Begreber som
‘normalitet’ og 'anerledeshed’, samt et ‘'0s-og-dem’ perspektiv kom-
mer let ind i billedet. Det er vigtigt at veere feelles om at vaere menne-
sker, og at sygdom, problemer, livet etc. kun er en dimension ved at
vaere menneske. For Christine E. Swane siger, at vi har brug for at
blive betragtet som mennesker, idet livet skal indeholde en psykoso-
cial dimension. Her henviser hun til social responsivitet — menne-
skets behov for respons og involvering fra andre mennesker
(Asplund 1987). Asplunds ’sociale responsivitet’ betyder, at man er
social, og at alle har en medfadt tilbgjelighed til at svare, nar andre
stiller spgrgsmal. Alment menneskeligt responderer vi pa de stimuli,
der kommer til os. Asplund siger, at den tendens er sa steerk, at folk
ofte stiller spgrgsmal bare for at fa lejlighed til at reagere. At veere
socialt responsiv betyder, at folk generelt vil reagere pa stimuli ude-
fra. Nar nogen smiler til os, reagerer vi f.eks. ved at smile tilbage.
Dette behov for respons og involvering fra andre mennesker har
mennesker med demens naturligvis ogsa stort behov for.

Christine E. Swane fortseetter, "Vi skal vaek fra at se mennesket med
demens, men se mennesket med demens”, og henviser til Tom
Kitwoods teori. Hans teori gar ud pa at fremme respekt og bevare
veerdigheden, som nogle af de centrale principper i det at yde om-
sorg for mennesker med demenssygdom. Principperne kan oprethol-
des, hvis pargrende og personale genkender og indarbejder den de-
mensramtes livshistorie i plejen og yndlingsaktiviteter.

Personale og pargrende skal have kendskab til den enkelte beboers
livshistorie. Det hjeelper iseer personalet at indfare elementer af be-
boernes tidligere liv i dagligdagen pa aldrecenteret. Beboerne ople-

ver nemlig en ro, nar de far lov til at beskaeftige sig med noget, der er
vant for dem. Pargrende kan veere en stor hjeelp til at fa oplyst perso-

nalet om sadanne forhold.

Tom Kitwoods demensforstaelse bygger saledes pa at:

Demens = Personlighed + Livshistorie + Fysisk helbredstilstand +
Neurologisk forfald + social - psykologi.

Christine E. Swane afslutter med at opsummere, at vi skal tage os i

akt for sprogets magt og passe pa:

e at vi med 'venlighed’ — beveeger os fra et 'os’ til ’'dem’ syn

e skaber objektgarelse, stigmatisering og dehumanisering

e udstiller mennesket med demens

o forringer fokus for forbedring af vilkar — et godt samfund for alle,
ogsa syge og gamle.

Og Christine E. Swane gentager:

PS. Jeg vil hellere have en ven, end en demensven!

-
3
P
=



Hvem bliver tabere, nar der ikke er lige adgang til tilbud og ydelser, og hvad kan

demenskoordinatorer ggre?

Nis Peter Nissen, direktgr Alzheimerforeningen
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Nis P. Nissen ser denne historie som en billedlig fortaelling pa, hvad Alzheimer-
foreningen, demenskoordinatorer og andre aktgrer pa demensomradet skal
gere. Vi skal vaere med til at skabe rammerne om livet med demens, s& menne-
sker, der far en diagnose, stadig kan se lyset i hjertet, stadig kan fa livsmod og
livsglaede — det er vores opgave, siger Nis P. Nissen.

Malerierne skaber glaede, og det er vigtigt at have med, nar vi snakker om de-
mens, mener Nis, for det er ikke en sygdom, men mennesker, som stadig giver
0s noget, som vi ogsa kan bruge.

Nis P. Nissen indleder opleegget med
en prolog om eegteparret Ann og Jar-
gen. Ann har en demenssygdom. Efter
hun far sin demensdiagnose, begynder
hun at male. Farverne ggr Ann glad,
de kommer fra hjertet som lyset i syg-
dommen, siger hun. Nar Ann maler,
har hun det godt, er glad, og far maske
livsmod. Jgrgens vigtigste opgave som
husbond det er at kabe farver, lzerre-
der og pensler, s& Ann kan blive glad.

Hvad er et veerdigt liv med demens? Det handler om anerkendelse af menne-
sket, hjaelp og stette og om at fa en ordentlig behandling, pleje og omsorg. Men
det handler fgrst og fremmest om mennesket bag sygdommen — Ole fra Vejen,
der var Ishockeyspiller pa forsteholdet, Karin, som var svensk indvandre pa
Frederiksberg og Flemming, som elsker at spille golf.

Livet med demens — forskelle og uligheder, er et spgrgsmal om ligevaerd.

Nis P. Nissen praesenterer en raekke resultater fra bl.a. Alzheimerforeningens
undersggelse om kan og demens, marts 2017, og andre undersggelser, som
peger pa, at sociale, geografiske, gkonomiske og kensspecifikke forhold spiller
afggrende rolle for den enkelte familie — og desveerre ikke altid til fordel for de-
menspatient og familie.

Kon og demens
Der er forskel pa kvinder og meend, ogséa hvis de far en demenssygdom.
Ser vi pa antallet af mennesker med en demenssygdom fordelt pa ken, viser
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tallene, at ca. dobbelt s& mange kvinder som maend under 75 ar har demens.
Det der maske kan virke overraskende er, at dem der har faet en demensdiag-
nose, der forholder det sig anerledes. Faktuelt har flere meend under 75 ar med
en demenssygdom faet en diagnose. Ser vi pa andelen uanset alder, har to
tredjedele af alle maend med en demenssygdom faet en diagnose, mens det
kun er ca. godt en tredjedel af alle kvinder med demenssygdom. Hvorfor, og
hvilken betydning far det, sparger Nis P. Nissen. Man kan f.eks. ikke fa be-
handling med medicin, hvis man ikke ved, hvilken demenssygdom man lider af.
Det er ogsa spgrgsmalet, om man kan lave en ordentlig personcentreret ind-
sats, nar man ikke kender diagnosen.

Flere forskelle gar sig geeldende nar vi ser pa kgn og demens, f.eks.:

e Angst gger risikoen for demens for kvinder, men ikke for maend.
Demenssygdom skrider hurtigere frem hos kvinder, end hos maend,
men til gengeeld lever kvinder leengere.

Andelen af demenspatienter med bakterier i urinen er to gange stor-
re hos kvinder end maend.

Hvad gar vi sa ved det?

Kun hver femte forskningsstudie (RCT) om psykosocial intervention medtager
kensspgrgsmalet, og kvinder er generelt underrepreesenteret i disse forsknings-
studier, selvom der er dobbelt s& mange kvinder, der har en demenssygdom.

Ifglge Alzheimerforeningens undersggelse "Kgn og demens”, forholder hverken
Sundhedsstyrelsens faglige oplaeg til Den Nationale Demenshandlingsplan
2025 eller handlingsplanen 23 initiativer sig til spgrgsmal om ken og demens.
Alzheimerforeningen har ligeledes undersggt de 40 kommuner, som har formu-
leret en demenspolitik eller —strategi. Her er det kun Kgge og Nyborgs demens-
politikker, der medtager kansforskelle. Kun Greve omtaler kansspecifik indsats i
demenspolitikken - nemlig en syslestue for kvinder pa plejehjem. Hvad med
indsats til maendene? - sporger Nis P. Nissen. De naevner godt nok et vaerk-
sted, en indsats for maend ville de fleste nok teenke, men det er ikke naevnt spe-
cifikt.

Sa ken og demens, kan vi ikke gare det en lille smule bedre? - Spgrger Nis P.
Nissen.
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Demens og sygdom
Nis P. Nissen tegner et billede af ulighed i sygdomsbehandling.

53 pct. af alle patienter med demens far flere end fem andre receptpligtig medi-
ciner udover demensmedicinen. Til sammenligning er det 15 pct. for befolknin-
gen som helhed , mens det blandt zldre i befolkningen er 33 pct. Sa langt flere
mennesker med demens far receptpligtig medicin for andre sygdomme end
demens.

Region Hovedstaden har lavet en kurve over indlaeggelsesfrekvensen pa for-
skellige patientgrupper. Pa det akutte omrade er andelen af demenspatienter,
som benytter sig af bes@g hos lzegen, kontakt til vagtleegen, skadestuebesag
eller akut indlaeggelse, hagjere end vaesentlig andre kroniske sygdomme.

Vi behandler altsa mennesker med sygdom forskelligt, om de har en demens-
sygdom eller ej, understreger Nis P. Nissen.

Flere forskelle ger sig geeldende, nar vi ser pa demens og sygdom, f.eks.:
Genindleeggelsesprocenten er to gange sa hgj for demenspatienter
pa plejehjem, end for andre patienter.

Risikoen for dgdsfald efter hjerteoperation er to gange sa hgj for
patienter med demens, end patienter uden demens.
Demenspatienter med kreeft lever to til tre gange kortere sammen-
lignet med kraeftpatienter uden demens.
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Mennesker med demenssygdomme far ogsa andre sygdomme, men de far
generelt en darligere behandling for disse sygdomme, end patienter uden de-
mens. Hvad ger vi s& ved det?

Vi ser igen pa det faglige opleeg og handlingsplanen, og hvordan andre syg-
domme optreeder. | det faglige oplaeg optraeder der ingen ord om kreeft, diabe-
tes, kol eller hjertekarsygdomme, men det gar komorbiditet, hoftefraktur naev-
nes en enkelt gang og depression otte gange. Handlingsplanens initiativer
naevner kun depression, og det kun et par gange.

Rapporterne udger til sammen mere end 100 sider. Maske de har taenkt pa, at
demenspatienter har andre sygdomme, men det naevnes ikke.

Et blik pA kommunernes demenspolitikker og —strategier viser, at ingen kom-
muner naevner hjertekarsygdomme, diabetes, kol eller nyresygdomme. Kun fa
kommuner neevner kraeftsygdom, faldrisiko og urinvejsinfektion. Til gengaeld
naevner 11 kommuner depression. Det lader altsa til, at depression har de er-
kendt som en sygdom, som demenspatienter ogsa kan have.

Demens og ulighed i det hele taget
Der findes mange andre uligheder som det kan veere veerd at tage fat om. si-
ger Nis P. Nissen.

F.eks. demens og gkonomi. Er der noget i indkomstfordelingen som ggr, at
den indsats vi yder over for mennesker og demens er forskellig?
Far dem med stgrre indkomst en bedre behandling?

Spgrgsmal om uddannelse. Vi ved at hgj uddannelse er lig med mindre risiko
for en demenssygdom. Men har uddannelse betydning for den indsats man
modtager? Kan personer med stgrre ressourcer ogsa tiltvinge sig bedre be-
handling end kommunale systemer?

Demens og minoriteter er en stor udfordring, som Nis P. Nissen opfordrer til, at
vi skal lgfte i feellesskab.

Han opfordrer os ogsa til at veere opmaerksomme pa, hvor der kan vaere for-
skelle, som kan blive en ulighed, der gar, at vi ikke far en ligeveerdig behand-
ling af mennesker med demens.

Hvis vi skal uligheden til livs og behandle alle mennesker med demens lige
godt, sa skal vi ikke kun kende forskellene, men vi skal ogsa turde ggre for-
skellen siger Nis P. Nissen. Hvordan vi gar det, det er et rigtig godt spergsmal
- som han vendte med deltagerne i sit efterfglgende seminar.



Kend kerneopgaven

Anders Seneca, forfatter, foredragsholder, tidligere leder, nu direktar i Dogmekompoagniet

Anders Seneca indleder med at
forteelle om sin baggrund, som har
relevans for, at han kan udtale sig
om emnet - kerneopgaven. Han
har gennem ca. 10 ar arbejdet pa
en del forskellige kommunale ar-
bejdspladser. Hans erfaring herfra
er, at man er meget projektoriente-
ret, og at der udarbejdes rigtig
mange fine rapporter, pjecer, op-
lzeg m.v., men at det ofte ikke er
noget der virkelig rykker ved et
omrade eller et snske om udvik-
ling. Han mener ogsa, at det er
problematisk, at man i det offentli-
ge har mange udfordringer og ikke opgaver. Anders Seneca mener ogsa, at vi,
i det offentlige, i alt for mange ar har haft fokus pa at skulle skabe innovation,
som ofte bare er endt op i endnu en version, i stedet for at finde ud af, hvad det
egentlig er, der skal innovereres - altsa afklare, hvad er kerneopgaven?

Anders Seneca siger, at han har oplevet mange skraammende eksempler pa,
hvordan det kan skabe stor desillusion hos medarbejdere, hvis man springer
‘led over og ikke forstar, at man skal kende sin kerneopgave, sikre forankring
af kerneopgaven og forsta at lytte til, hvad kerneopgaven er og ikke er. Anders
Seneca fortzeller som eksempel historien om Lone, som er mellemleder i det
offentlige. Lone sendes pa et kursus for at blive innovationsambassadgr i sin
afdeling. Intensionen er, at hun bagefter kan bista til, at opgaverne i afdelingen
kan lgses mere nytaenkt og kreativt. Lones opgave pa kurset er, med karton,
piberensere, lim og farver, at designe en grill, som hun forestiller sig, at den vil
se ud ca. anno 2080. Lone kommer efter to dages kursus, hjem til sin afdeling
med diplom pa nu at veere innovationsambassadgr. Nar kollegaerne spgrger
Lone, hvordan de skal og kan bruge hendes nye viden og rolle, bliver Lone lidt
tom i blikket og ved ikke helt, hvad hun skal svare. Lone ved vist ikke helt hvad
opgaven er.

Anders Seneca siger, at det er blevet sa populaert at teenke ud af boksen, men
hans rad er, drop alt om at teenke ud af boksen! Sa lzenge vi ikke har en faelles
forstaelse af, hvad kerneopgaven er, giver dette ingen mening. Desuden har
en kerneopgave ofte flere arbejdsopgaver, sa vi skal sondre over hvilke, og
huske pa at ofte bliver mal til middel til nye mal. Vi ma derfor definere, hvad det
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er vi skal lykkes med sammen. Anders Seneca siger, at det bestemt ikke er let
at leere ikke at teenke ud af boksen og holde fokus pa at definere kerneopga-
ven. Her giver Anders Seneca et eksempel pa hvor sveert:

Flemming, vicedirektar i en starre kommune, er pa lederseminar. Han far il
opgave at beskrive/illustrere sin kerneopgave.

Flemmings definition af hans kerneopgave bliver to treestammer, treepinde, en
dase og to sméa tomater.

Her opstar der hgj latter i salen, og Anders Seneca
tilfgjer, maske er det ikke helt nok at kende kerneop-
gaven?

Kerneopgaven skal forstas noget bredere for at kunne
fungere. Den skal operationaliseres og optimeres, og
sa skal den kunne omseettes til en teamindsats i prak-
sis!

Med en teamindsats i praksis menes en helhedsfor-
staelse af kerneopgaven baseret pa:

e TILGANG

e EFFEKT

e AMBITION

e MALGRUPPE

Anders Seneca siger, vi skal stille spgrgsmal som f.eks.: Hvad skal vi lykkes
med? Hvem skal opleve effekten? Hvad kalder vi dem, og hvordan mgder vi
dem? Anders Seneca fortsaetter. "Nar vi taler kerneopgave i det offentlige, hvor
vi har borgerne som vores fokus, er det desuden vigtigt, at vi ger os klart, om vi
ser opgaven som et problem eller som en samarbejdspartner. | den sammen-
haeng er det nyttigt, at vi af og til sperger os selv: Hvad skulle de gerne mang-
le, hvis vi forsvandt? Og nar vi arbejder med at definere kerneopgaven, er det
ogsa veesentligt, at vi ikke ggr formalet til malet, da det sjeeldent er sandheden.

Kerneopgaven — lyder kedeligt. Men det behgver den ikke veere. Vi ber gare
vores kerneopgave til en succesbeskrivelse. Hvornar har vi sidst fejret en fael-
les succes? - Sparger Anders Seneca ud i salen. Han opfordrer til, at vi let kan
finde stor succes i de sma historier. Vi behgver slet ikke blive bedre til at ska-
be, men til at se de succeser vi skaber.

Generelt er vi meget gode til at spgrge — hvad og hvordan ger vi dit og dat?
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Men hvorfor er ofte meget mere interessant. Vi kan ogsa stille os selv spargs-
malet, hvad er vi stolte af? Desuden mener Anders Seneca, at vi skal have me-
re fokus pa at koncentrere os om, at kerneopgaven indeholder ting, som vi kan
gere noget ved, idet vi skal skelne mellem ambition og utopi. Og vi skal til sta-
dighed huske pa, hvem vi er der for — nemlig dem. Hvordan bliver vi bedre til at
lgse opgaverne med dem?

Hvordan kommunikerer vi kerneopgaven til dem? Hvordan afstemmer vi for-
ventningerne med dem?

Desuden haevder Anders Seneca, at vi har det med at opstille alt for mange
regler, men ggr vi det rigtigt? - eller det rigtige? Og far vi taget snakken om,
hvad er rigtigt - og det rigtige?

Hvordan kommer vi i gang med at kende kerneopgaven? Anders Seneca op-
fordrer os til at dobbeltklikke pa ordene at komme bag om ordene. Men vi ma
endelig ikke ga hjem og gare kerneopgave til et projekt. Kerneopgaven er for-
skellig, alt efter hvor vi er, sa skab fokus pa kvalitet. Men ikke alt er lige kvalita-
tivt, f.eks. hvor der er en kerne, méa der ngdvendigvis ogsa vaere en periferi.
Det er vigtig viden og erkendelse, at alt ikke er kerneopgaven, hvilket betyder,
at vi ikke altid skal lave mere for at lykkedes bedre. Faglighed er f.eks. heller
ikke (altid) en kompetence. Her er spgrgsmalet oftest, hvem er teettest pa ker-
nen og lgser opgaven bedst, hurtlgst og mest logisk. Succes kreever, at vi er

enige om, hvad der er kvalitet, og det kraever faelles forstaelse af kerneopga-
ven!

Vi skal passe pa det Anders Seneca kalder attitude. En holdning om, at "der er
ikke noget at komme efter rent fagligt”, og desuden kan det veere ngdvendigt at
udfordre forstaelsen af 'vi’, for hvor meget 'vi’, er vi egentlig? Succes er jo ikke,
at vi skal lave det samme, men vi skal lykkes med det sammen!

Anders Seneca slutter af med ordene - "Tag aldrig kerneopgaven for givet —
kerneopgaven skal kommunikeres, defineres, professionaliseres, prioriteres”!

Anders Seneca er forfatter til bagerne: ’Kend din kerneopgave’ og 'Lgs din
kerneopgave’, og tager i sit oplaeg udgangspunkt i disse to bager.




Samtaler med eeldre - den etiske dimension i arbejdet med mennesker i sorg og krise

Conny Hjelm, diakon og supervisor, Center for Diakoni og Ledelse, Dianalund

Conny Hjelm praesenterede en teoretisk ramme til forstaelse af sorg og konkre-
te illustrationer af, hvordan vi samtaler med sgrgende.
Demenskoordinatorernes arbejdsomrade er det mellemmenneskelige made,
nar livet er sveert. Conny Hjelm talte ikke specifikt om den etiske dimension,
selvom det fremgar af titlen pa opleegget, men om den mellemmenneskelige
reaktion, hvor etik hele tiden spiller ind.

Sorgens vilkar og indhold

Hver gang vi mister en vi har keer, som vi gerne ville have beholdt hos os, det
er sorgens vilkar.

Sorg er en sund reaktion pa at miste en eller noget vi har kaer, det usunde lig-
ger i, hvis vi ikke sgrger. Derfor er det ifalge Conny Hjelm vigtigt, at vi i samta-
len med mennesker i sorg ikke trgster. Vi skal i stedet dele sorgen ved at tage
imod den. Sorg heles, men hvordan? Hvornar gar sorg over, og hvor lang tid
tager det? Til det svarer Conny Hjelm, at sorg heles ved at deles, og sorg tager
den tid, sorg tager. Hun er ikke fortaler for, at vi skal over sorgen. Det er en
tilpasningsproces til en tilveerelse, der har forandret sig. For at na der til, skal
sorgen deles for at heles. Det afggrende er derfor, ifalge Conny Hjelm, ikke
hvad vi siger eller ikke siger, det afggrende er, at vi er der og Iytter. Det hand-
ler om at have kontakten til ens eget rum og meerke at livet ggr ondt, hvis ikke,
vil det blot prelle af. Jo bedre vi er til at tage imod, jo mere aflastende er det for
den sgrgende.

Sorgens rum

Sorgens rum, er ifglge den svenske psykiater Gurli Fyhr, nar sorgen har ’lagt
sig til rette’ inde i os, og nar der opstar en mulighed, der skaber et 'rum’ uden
for os, som kan lytte og tage imod og skabe tryghed, sa vil den sorg, der har
mest brug for at blive forlgst, blive det. Det er ikke altid den akutte sorg, der
har mest brug for at blive forlgst. Sorgerne falder oven i hinanden og giver gen-
klang til hinanden.

Gurli Fyhr siger, at sorgprocessen pavirkes af tre faktorer:
e Personens indre forudsaetninger for at klare et sorgarbejde
e Omgivelsernes evne til at give tryghed og accept
e Tabets betydning for den pagaeldende.

Omgivelsernes evne til at give tryghed og accept — det er her demenskoordina-
torerne kommer ind, for vi kan skabe et rum af tryghed. Ifalge Gurli Fyr ruller
processen af sig selv, nar fgrst der er kommet et rum af tryghed og accept — sa
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veer klar til at tage imod, opfordrer Conny Hjelm.

Tabets betydning for den efterladte handler om, hvad det egentlig er, at den
efterladte har mistet. Hvad er det den efterladte savner mest? — og hvilken be-
tydning har det haft?

Conny Hjelm illustrerer det med historien om en 80-arig kvinde, der har mistet
sin mand. En dag Igber hendes bil ter for benzin — det plejede at vaere hendes
mands opgave at tanke bilen op. Hun skal nu som 80-arig for fgrste gang leere
at tanke benzin.

Hvordan taler vi med mennesker i sorg?

At tage sorgen pa sig er godt for dem, som er sunde i deres sorg — dem der
lever med kompliceret sorg, de gor det p4 en anden méade. Nogen taler om
det, nar de gar ind i det smertefulde, og nogen taler ikke om det, de lever det
bare. Det er ikke afggrende, hvordan det er.

Gurli Fyhr opererer med en model, der minder om to-spors-modellen. Nar man
er i sorg, sker der en pendling mellem det hun kalder det tabs-orienterede spor
(virkeligheden) og det reetablerende spor (drammen). | sorgprocessen vil man
se virkeligheden i gjnene, og nar det bliver for hardt hoppe over i drammen.
Nar man er i dremmen, far man ny energi og kraefter til at se virkeligheden i
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gjnene. Det kommer til udtryk ved, at den sgrgende giver fglelsen af ikke at
ville vide besked. Det opleves som at tale til en vaeg — de undviger, de ser ikke,
de hgrer ikke, de forstar ikke og de skifter samtaleemne.

Sorgproces

Farste trin i sorgens begyndelse er laengslen efter det mistede. Her fremhaever
Conny Hjelm, at det er vigtigt at huske, at oplevelsen af, at ens kendte verden
er s langt vaek kan fgles truende.

Neeste trin, det egentlige sorgarbejde, er hvor virkeligheden fortreenger drgm-
men. Nar efterladte ser virkeligheden i gjnene, fortreenges drgmmen. | denne
del af processen sker det vigtigste og mest effektive arbejde med sorgen, folel-
sen af skuffelse. Den kontinuerlige skuffelse over "at narh nej, han er her ikke
mere” — det er en stor del af det folelsesmaessige arbejde.

Tredje trin er overgangen mellem det, der har veeret, og det som endnu ikke
eksisterer. Drgmmen knuses — tilvaerelsen gar i oplgsning. Det er en folelse af
rastlashed, hvor man er fortabt, for det nye liv er endnu ikke bygget op. Her har
den efterlevende indset, at det gamle liv ikke er mere, men de ved endnu ikke,
at de godt kan leve videre. Her skal vi veere der som en pamindelse om, at de
ikke er alene, men vi kan ikke forteelle dem, at det nye liv kommer igen, siger
Conny Hjelm.

Fjerde og sidste trin handler om en ny fremtid — hvor tilvaerelsen bygges op
igen. Det sker delvis i sammenhaeng med billeder af den tidligere virkelighed
og dels i sammenhaeng med den nye virkelighed.

Fire tilgange til sorgens udtryk

Sorg har lige sa mange udtryk, som vi er mennesker.

Sorgens udtryk rummer fire sider: fysisk, psykisk, social og eksistentiel/andelig.
Det psykiske udtryk rummer alle vores falelser, mens sorgens fysiske udtryk
viser sig ved, at gamle sygdomme dukker op igen ved f.eks. muskelspaendin-
ger, svaekket immunforsvar - det sidder i kroppen. Det sociale udtryk er foran-
dringen, nar man gar fra at vaere 'vi’ til at vaere ’jeg’, hvilket sker gradvist for
par, hvor den ene har demens. Det eksistentielle/andelige udtryk handler om
det vaerdigrundlag man har valgt at leve sit liv pa — f.eks. gkonomisk, politisk
eller religigst. Det kommer til udtryk, nar man bliver udfordret pa sine veerdier.
Hvordan taler vi s& ind i det? Et ord kan &bne op, siger Conny Hjelm, laengsel.
Sperg ind til, hvad de laenges efter, det abner op for det vaerdigrundlag, de har
valgt at leve pa.

Ved at stille hvorfor-spgrgsmal til livet, kan vi hjeelpe os ind i snakken. Hvorfor
kan jeg ikke beholde mit helbred laengere? Eller, hvorfor er jeg ngdt til at sende
hende pa plejehjem? — det er ikke noget vi kan svare pa, men vi kan dele det,
siger Conny Hjelm.

Acceptere dgden som en erfaring

Kompliceret sorg

Conny Hjelm giver os et kort oprids og en fornemmelse af, hvad kompliceret
sorg er, med historien om forzeldrene til en betjent, der blev draebt i tjieneste.
Selvom foreeldrene har faet al den hjeelp de kan fa, er de aldrig kommet videre
—de er i en kompliceret sorg.

Deres sorg kan forklares med tilknytningsteorierne, som siger, at den made jeg
har levet og lzert at indga i relation til den levende p&, den made farver, hvor-
dan jeg indgar i relationen til, at du ikke er her mere. Den made man har veeret
pa i relationen, er ogsa den made man relaterer i sorgen.

Betjenten og foraeldrene havde levet i en stor symbiose. Han boede stadig
hjemme ved foraeldrene og var deres et og alt.

Den afdgdes funktion for morens velbefindende var at veere mor. Sgnnen dar
og familiens symbiose fortsaetter, men nu i forhold til sorgen — at han ikke er
der.

Som man har levet, saledes sgrger man. Foreeldrene har levet taet pa deres
s@n, og lever derfor teet pa sorgen.

Conny Hjelm runder af med at give os do’s and dont’s:

DO DONT

Normaliser sorgreaktionerne Sorg er en farlig tilstand, som

skal afsluttes

Individuel fremgangsmade Normativ fremgangsmade

Helt og holdent individuelt syn pa
tabet og sorgen

Inddrage netvaerkets opfattelse
af tabet og sorgen

Falelser aktiveres som ressource Fglelser problematiseres

Dgden tabuiseres
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Kommunikation der gar en forskel

Jette Ammentorp, professor og forskningsleder, Enheden for Sundhedstjenesteforsikring/Center for Patientkommunikation

Jette Ammentorp indleder med, at hele salen laver en dansegvelse, hvor to og to
skal falges ad efter melodien Taco’s — "Puttin' on the Ritz”. Det skaber latter, hurti-
ge relationer mellem de to, der danser og lynhurtigt meget bedre forstaelse for at
folge hinandens rytmer, holde gjenkontakt og mange flere relationelle falelser op-
star pa de to minutter. Jette Ammentorp siger, at det ville jo veere let, hvis vi bare
kunne danse med vore patienter/borgere for at fa en relation, men sa let er det
desveerre ikke. Derfor er det vigtigt, at vi kender til kommunikation der ger en for-
skel.

Jette Ammentorp fortsaetter med at seette ord pa, hvorfor kommunikation med bor-
gerne kan veere sa vanskelig. Det kan skyldes, at det kan veere vanskeligt at moti-
vere borgeren, borgeren kan mangle indsigt, der er ikke altid overensstemmelse i
borgerens og de pargrendes @nsker og opfattelser. Jette Ammentorp vil derfor
komme ind pa, hvordan vi motiverer andre til 2endret adfzerd. Hvad er vores opga-
ve som sundhedsprofessionelle? Og hvad skal der til for at blive motiveret og an-
dre adfeerd?

Jette Ammentorp siger, at det er vigtigt ferst at huske pa, hvad der skal til i den
optimale kommunikation. For det farste skal der skabes en relation til dem, man
kommunikerer med og med sig selv. Derefter er det veesentligt, at den er praeget af
autenticitet, neerveer og evnen til at improvisere. Jette Ammentorp fortseetter med
at citere Sgren Kierkegaard: "Nar det i sandhed
skal lykkes en at fgre et menneske hen til et
bestemt sted, forst og fremmest ma passe pa at
finde ham der, hvor han er, og begynde der”.
Hun mener, at det er der, vi skal finde patien-
ten, idet alle mennesker gnsker at blive accep-
teret, anerkendt og beundret. Men det kan veere
sveert, fordi som patient bliver man sarbar og
mister grebet, fgler sig ikke som en del af feel-
lesskabet, og man mister maske oplevelsen af
tilknytning.

Jette Ammentorp mener her, det er vigtigt, at vi
ved hvad vores opgave er og skelner mellem:

Cure - behandling, der har fokus pa diagnosti-

cering, at kurere sygdom og/eller symptomer og
opna bedst mulig overlevelse, og Healing — hel-
bredelse, der har fokus pa handlinger til formal,
at hjeelpe det syge menneske tilbage til sit eget
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sunde selv, til det hgjest mulige niveau. Det sid-
ste bar vaere vores mal med kommunikationen.

Ofte skal en person andre opfattelse eller ad-
feerd, for at fa det bedre. Det kan veere vanske-
ligt. Jette Ammentorp orienterer om den selvbe-
stemmelses-teori (SDT), hvor indre og ydre mo-
tivationsfaktorer ikke er additiver, og hvor ydre
motivationsfaktorer kan underminere indre, hvil-
ket jo ofte gar en adfeerdseendring sa vanskelig.
Hvis vi skal motivere patienten, skal vi derfor
vide, at mennesker motiveres af autonomi, kom-
petence og samhgrighed. Dette betyder sale-
des, man har en oplevelse af, at man selv sidder i farersaedet i sit liv, kan traeffe
valg, der er overensstemmelse med veerdier, ikke er offer for omsteendighederne
og ikke genstand for andres vilje. Desuden skal personen tro pa, at ens handlinger
har virkning, at man kan udrette noget og kan gare en forskel. Pa det emotionelle
plan er det ogsa vaesentligt, at personen fgler sig holdt af, fgler sig som en del af et
feellesskab og fgler tilknytning.

Herefter sparger Jette Ammentorp salen, om det er genkendeligt i forhold til, hvad
der motivere dem, og tilkendegivelser tilbagegives.

Herefter saetter Jette Ammentorp ord pa, hvad vi kan gare for at skabe en god
kommunikation. Vi kan sikre os, at vi har: en faelles dagsorden, lytter aktivt og stiler
mod en faelles beslutningstagen.

Desuden, at vi gar til opgaven med en anerkendende tilgang, hvor vi afdaekker res-
sourcer og saetter dem i spil, arbejder konkret med barrierer (tanker, overbevisnin-
ger) og tydeligger vores visioner og mal.

Nar vi skal arbejde med at skabe tilknytning, kan man referere til tilknytning i relati-
on til de neermeste og til andre, eks. i relationen med andet sundhedspersonale.
Desuden tale til et sted dybere i en selv og f.eks. til naturen (specielt oplevet gen-
nem sanserne) - eller til andet, der opleves stgrre end en selv, som til en gud.

Jette Ammentorp afslutter med at sige, at hvis man skal arbejde med den gode
kommunikation til patienter, sa skal man ogsa arbejde med indsigt ved at reflektere
over sine udfordringer, og hvad man gerne vil opna. Desuden overveje, hvem kan
hjeelpe, og hvordan du kommer i gang. Desuden kan det vaere godt at tale med
andre om eksistentielle temaer, genhgrer samtaler og modtage supervision af en
kollega. Et egentligt kommunikationskursus er ogsa en mulighed.
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Hvis vi vil ulighed i sundhed/sygdomsforebyggelse bliver vi ngdt til at behandle

Poul Jaszczak, pensioneret overlaege, medlem af Etisk Rad og formand for Laegeforeningens Kvalitetsnetveerk

Lighed vs. ulighed

Poul Jaszczak indleder med et citat af lektor og
forskningsleder fra DTU, Pernille Tanggaard
"Selvom Danmark er et af de mest lige lande i ver-
den, er der alligevel en forskel pa 10 ar mellem den
rigeste og fattigste del af befolkningen, nar det geel-
der levealder”. Interessant bemaerker Poul Jasz-
czak , for det politiske mal har veeret, at vi skal leve
i ‘'evighed’, selvom vi godt ved, at det kan vi ikke.

Hvad er lighed? Et svaert begreb, fordi der er man-
ge facetter af begrebet, siger Poul Jaszczak . Lig-
hed vil sige, at vi ser ens ud, vi har samme farve, vi
er lige slanke, vi er gode til at motionere, vi kan al-
ting, vi bliver ved med at vaere raske etc.

Han mener, at ulighed er et lettere begreb at tilga,
fordi vi her kan finde determinanter, ting, som viser
sig at skabe betydende forskelle for den enkelte.
Det handler om manglende ligestilling, iser i retslig,
politisk eller social henseende, her tilfgjer Poul
Jaszczak dette sundhedsmaessige.

Velfaerdsstatens udgangspunkt er, at mennesker er
fedt ulige, men at det er statens hovedopgave at
modarbejde denne ulighed. Velfeerd betyder alts3,
at vi kan raekke ud efter noget og med mindre on-
sket er dybt urimeligt, kan vi fa det.

Nar vi taler om sundhed, er det noget vi alle skal
veere — vi skal alle veere lige slanke, muskulgse,
kunne lgbe lige hurtigt og lesbe maraton etc. Men er
det i virkeligheden det, vi taler om? Det vi vil, er det
ikke snarere at leve et godt liv, at vi forhindrer syg-
dom, spgrger Poul Jaszczak retorisk? Derfor me-
ner han, at det er mere interessant at tale om syg-
domsforebyggelse.

Poul Jaszczak opridser eksempler pa ulighed.
Et er at blive syg, noget andet er, hvor meget syg-

dom eller mistanke om sygdom kommer til at bety-
de for den enkelte.

Alle der modtager beskeden om, at de skal igen-
nem en undersggelse pga. mistanke om sygdom,
rammes i realiteten af bekymringer om, hvad kon-
sekvensen af undersggelsen kan veere, om man
f.eks. risikerer et kort liv. Allerede her, har vi et pro-
blem fastslar Poul Jaszczak . Nogle mennesker kan
ikke handtere denne besked. Vi ved, at nogle leeg-
ger brevet veek og udskyder at leese det. Vi ved, at
nogle ikke evner at bruge Digital Post, nar de mod-
tager brev fra sundhedsvaesnet. Den made, vi har
indrettet sundhedsvaesnet pa, er med til at under-
statte uligheden, fordi vi ved, at nogle ikke kan fgl-
ge med, fastslar Poul Jaszczak .

Andre eksempler pa ulighed er ressoucesteerke
borgere, der seger behandling i udlandet, kvinden
der, pga. af hendes alder (70 ar), ikke kan fa en
ledsager, dem, der far foretaget preover i udlandet
via brev — og nar de modtager svar traekker pa
sundhedsvaesnet for uddybning af resultaterne.
Eksemplerne er ifglge Poul Jaszczak interessante,
for de hver iseer viser, hvordan vi stille og roligt aen-
drer samfundets made at se pa hinanden og vores
muligheder for at bruge de midler, vi har til radig-
hed. Nogen kan finde ud af det — andre kan ikke.

Poul Jaszczak praesenterer en beregning over de ti
sygdomme som bidrager mest til ulighed i syg-
domsbyrde i Danmark. Her fremhaever han depres-
sion, som indtager en syvendeplads blandt risici for
at fa et forkortet liv pa baggrund af sygdomsopsta-
en og sygdomskonsekvenser. Demens indtager en
femteplads.

Hvad virker?
Vi gar noget, som virker, siger Poul Jaszczak , ba-
de via strukturelle og individuelle virkemidler. Han
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fremhaever forebyggelses-
program pa vaccinationssi-
den, behandling af gravide
(orlov), anlaegning af cykel-
stier, og teknologiske hjeel-
pemidler. Udviklingen af
teknologien kan dog give
anledning til forskreekkelse
for nogen, som betragter
teknologiske hjaelpemidler
som truende. Han synes
dog, at det er fantastisk,
nar teknologien kan tage over for besvaerlige og
farlige arbejdsprocesser.
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Et andet virkemiddel er afgifter. Her stiller Poul
Jaszczak spgrgsmalstegn ved, hvorfor afgifter ikke
er en del af finansloven, nar vi ved, at det er et syg-
domsbegraensende virkemiddel?

Hvad pavirker os?

Poul Jaszczak giver eksempler pa, hvad der virker
ud fra determinanter, der pavirker os; tidlige deter-
minanter som pavirker social position og helbred,
sygdomsarsager som pavirkes af social position og
determinanter som pavirker sygdomskonsekvenser.
Her fremhaever han bl.a. tidlig nedseettelse af funk-
tionsevne, hvor undersggelser viser, at hvis vi gar
noget for disse mennesker, deriblandt fysiologisk
rehabilitering, s& kan vi komme langt.

Poul Jaszczak afslutter sit opleeg med det store
sporgsmal:

"Skal vi som samfund blande os i det enkelte men-
neskes liv for at sikre, at de far et godt sygdomsfrit
liv? Eller, skal vi lade sta til og henvise til det indivi-
duelle ansvar?
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Socialpaedagogisk indsats for borgere med demens og udfordrende adfeerd

Kjeld Hagsbro, professor i socialt arbejde, Aalborg Universitet

Kjeld Hagsbro praesenterer resultaterne fra
en undersggelse af to botilbud til mennesker
med forskellige former for demenslidelser og
med en adfaerd, der indeholder seerlige udfor-
dringer for personalet. Undersggelsen foregik
over et ar, hvor der blev set pa livsverden hos
borger, medarbejder og ledelse.

Keld Hagsbro taler om de kognitive problem-
stillinger, om det mentale kort og den faktiske
situation som kvinden med Alzheimers syg-
dom, der i vinduets skeaer ser blomster i stedet
for sit ansigt. Hvor genkendelsen er veek,
men hvor kvindens ordmobilisering er intakt.
Kvinden var tidligere offentlig ansat og kunne
virke stresset, hun skulle bl.a. sgrge for bordaekning. Her tales der om to
grundleeggende forudsaetninger for at kunne hjaelpe, evnen til at afkode be-
boernes udtryk og evnen til at afbalancere omsorgen.
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Den kompenserende indsats, og det at understatte genkendelighed, dette
kan veere at kikke i et foto album, men ogsa at personalet opdager nar et
fotoalbummet kan virke perserverende og stressende pa beborene og bar
derfor skaermes overfor erindringer, der giver stress ved at begreense al-
bums-kikkeri til en time dagligt.

Keld Hagsbro viser nogle billeder fra hverdagslivet i bostedet. Dagligstuer,
hvor mgbler og malerier signaler genkendelse, og hvordan ambulering img-
degas med fotostater, der kamoflere dare.

Der var udarbejdet nogle spgrgeskemaundersgagelser, der afdeekker dels
de kognitive funktionsnedseettelser, som personalet oplever dem hos bebo-
erne, men som ogsa afdaekker hvilke behov og muligheder, der ligger inden
for de socialpeedagogiske tiltag og principper.

| forhold til personalet var der lavet en unders@gelse, der kikkede pa faglig
baeredygtighed og folelsesmaessig reaktioner pa udfordrende adfeerd. Her
I& de r@de tal omkring fysiske interventioner, verbale og devaluerende udta-
lelser, men ogsa falelser af magteslgshed og det at fgle sig fagligt udfor-

dret. Er det muligt at flytte magteslgsheden til fagligt udfordret?
10 pct. holdte op , derefter blev det besluttet, at alt skulle op pa bordet. |

forhold til udvikling og fastholdelse skulle elementer som kommunikation,
procedure og kultur pa banen. De personlige og faglige kompetencer skal i
spil, hvis en del af personalet er gode til at takle problemstillinger hos bebo-
eren, skal disse udnyttes alle skal ikke kunne det samme lige godt. Der af-
tales mgder hver maned bl.a. med supervision af forskellig art, dette kan
efterfelgende ses pa sygefraveeret. Men der er ogsa erkendelsen af, at
nogle gange, er der ingen lgsning.
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Hvordan er ulighed i sundhed et problem i det danske velfeerdssamfund?

Liselott Blixt, formand for Folketingets Sundheds— og aldreudvalg

Liselott Blixt indleder med at takke for mulig-
heden for at tale til s mange fagpersoner pa
én gang. Hun takker for det store stykke ar-
bejde, som deltagerne hver dag er med til at
lafte for borgere med demens og deres parg-
rende. Hun takker ogsa for den ekspertise
salen repraesenterer og yder i forhold til andre
fagpersoner, som har behov for deres viden
og vejledning.

Liselott Blixt siger, at med en demensdiagno-
se kan man let komme til at blive opfattet som
svage borgere. Men desveerre er det ikke kun
udfordringer med sygdom og sociale forhold,
som skaber ulighed i sundhed — det gar ogsa geografisk og kensmaessige
forhold. Derfor skal man fra politisk side kigge meget bredt pa udfordringer
med ulighed i sundhed, bade nar det drejer sig om demens og andre syg-
domme i vores samfund.

Men selv med nok sa mange politiske initiativer, er der alligevel en faktor,
som hun siger er meget afggrende for, hvordan en person, der rammes af
sygdom, takler det. Det er ressourcer. Liselott Blixt siger, at ressourcer kan
have mange funktioner, arter og egenskaber. Ressourcer er langt hen ad
vejen afggrende for, hvor godt man klarer sundhed/sygdom. Ressourcer
kan veere egen viljestyrke, at man har en omsorgsfuld familie, er gkono-
misk ubekymret, har god hjemmehjaelp og sygepleje, etc.

Liselott Blixt fremhaever, at det nok er i forhold til den gruppe af borgere,
hvor ressourcerne ikke fungerer, hvor vi oplever at sundhedsvassnet og
livet som syg ikke er optimalt. Har man ikke ressourcer i eller omkring sig, i
forhold til f.eks. udredning og lang ventetid, bruger man maske ikke mulig-
heden for at kunne veelge et andet sygehus, sa venter man bare til det bli-
ver ens tur. Liselott Blixt neevner ogsa gruppen, som har stor ydmyghed, de
risikere ogsa ofte at blive valgt sidst. Hun er derfor glad for, at der er afsat
midler til at informere og lave handleplaner pa forlgb for en lang raekke syg-
domme.
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Liselott Blixt vender tilbage til at tale om demens. Hun minder os om tv-
serien "Sommer”, som bergrte os alle meget. Der, hjemme i stuerne, blev vi
mindet om, at demens er en del af vores liv og hverdag, og serien belyste,
hvor magteslast og sarbart det er at fa demens og vaere pargrende til en
person med demens. Tv-serien var med til at ggre menigmand meget klo-
gere, og det var der helt sikkert behov for. Derfor tror hun ogsa, at vi var
mange i befolkningen, som slet ikke blev overrasket, da kongehuset meldte
ud, at Prins Henrik lider af demens. P4 mange mader bliver det derfor ogsa
tydeligt, at det er en lidelse der kan ramme alle.

Liselott Blixt siger, at det er vigtigt, at mennesker med demens udredes.
For det er vigtigt at have en diagnose for at kunne fa den rigtige behand-
ling. Derfor er det godt, at der er afsat s& mange penge og initiativer til tidlig
opsporing og hurtigere udredning.

Det er ogsa godt, at der fremadrettet afsaettes flere midler til de enkelte for-
lab og til at afklare, hvad borgeren og familien har brug for. Men vi skal sta-
dig blive meget bedre til at fortaelle om, hvad kommunen har af tilbud, og vi
skal veere bedre til at stille krav til, at kommunerne har tilbud. Nar kommu-
nerne far penge til en demensindsats, sa er det jo vaesentligt, at midlerne
kommer dem der har behovet til gode, altsa borgeren med demens og den-
nes pargrende.

Vi skal have demenskoordinatorer i alle kommuner, og nok af dem. Men vi
skal ogsa have andet kvalificeret personale. Her ser Liselott Blixt det i hgj
grad ogsa som en opgave for demenskoordinatorerne, at de skal veere med
til at uddanne det gvrige faglige personale — og det gerne i hgjere grad end
det foregar i dag.

Liselott Blixt forteeller om hendes erfaring pa et plejehjem, hvor hun som
uddannet social- og sundhedsassistent har arbejdet som vikar. Her opleve-
de hun, at mange eeldre med demens bare blev sat foran et fijernsyn hele
dagen, og hun tilfgjer "det ma vi kunne gagre bedre”. Hun mener, at hvis vi
her havde fokus pa at styrke fagligheden og tveerfagligheden, ved bl.a. at
gare bedre brug ergoterapeuter, fysioterapeuter og andre terapeuter fra
kommunen, ville zeldre med demens kunne fa mange flere tilbud, og en
langt mere afvekslende hverdag.



Mennesker med demens kan uheldigvis, bade for dem selv og for andre,
ofte vaere meget udadreagerende. Her skal vi veere meget opmaerksomme
pa risikoen for magtanvendelse. Vi skal passe pa, at balancen mellem vej-
ledning og faste rammer ikke tipper over i misbrug af magt. Derfor er jeg
meget glad for, at have vaeret med til at fa aendret lovgivningen pa omradet,
sa rammerne er blevet meget tydeligere, og borgerens rettigheder er blevet
meget mere veldefinerede. Med aendringerne er det blevet helt tydeligt, at
borgerne skal mgders med en paedagogisk indsats farst.

Liselott Blixt fremhaever ogsa, at hun er meget glad for at have medvirket til
ny lovgivning om fremtidsfuldmagt og behandlingstestamente, sa man bl.a.
som borger, mens man er frisk, kan gnske at afsta for behandling, hvis man
pa et senere tidspunkt skulle blive dement.

Liselott Blixt kommer ogsa ind pa de pargrende, og siger "vi skal se parg-
rende meget bredere, saledes at hele familien, bl.a. ogsa bern, bliver fav-
net”. Desuden naevner hun, at pargrende er en stor ressource, "men vi skal

passe pa, at de ikke slides op og selv knaekker sammen, i et alt for hardt
forlab”.

Afslutningsvis vender Liselott Blixt igen tilbage til demenskoordinatorenes
rolle. Hun siger, at demenskoordinatorerne skal udnytte deres store pseda-
gogiske rolle og opgave i langt hgjere grad til at dygtiggere andre faggrup-
per. "Med jeres 24-ars erfaring, er | den kompetence vi har, og vi skal og har
brug for at | spreder viden. Vi anerkender, at | er eksperterne”!

Liselott Blixt takker fordi hun matte komme og tale til salen.




SEMINARER

Demens er pa den sundhedspolitiske dagsorden - hvor beveeger vi os hen nu?

Christine E. Swane, kultursociolog, ph.d., direktagr og forskningsleder i Fonden Ensomme Gamles Vaern

SEMINAR 1

Resultatet af ars hardt benarbejde har taget form: Vi har faet en National
Handlingsplan, en pulje i Sundhedsstyrelsen til styrkelse af arbejdet med men-
nesker med demens, og demensvenligheden breder sig pa alle niveauer i
sundheds- og omsorgssektoren. Men diagnoser og demenssprog er et tveaeg-
get sveerd. P4 samme tid, som vi saetter fokus pa demenssygdom og s@ger at
imgdekomme de saerlige omsorgsbehov, adskiller vi maske ogsa livet med de-
mens fra mere almenmenneskelige behov og strukturer. Seminaret lzegger op
til at diskutere balancen mellem pa den ene side at have seerligt fokus pa et
enkelt sygdomsomrade — og pa den anden side at se sygdom som en del af
livet og alderdommen. Hvordan imgdegar vi stigmatisering og @get frygt for
demenssygdom og alderdom?

Seminaret bygger videre pa Christine E. Svanes hovedoplaeg, med dilemmaer-
ne i Demensvenlighed.

Gitte Kirkegaard har et kort oplaeg om, hvordan man har keempet med at fa
demensvenlighed ind i demensstrategien i Haderslev kommune. Men hvad var
det, og hvad skulle der til, det var der ikke en opskrift pa. Sa slutresultat var, at
der ikke skulle veaere et ensidigt fokus pa demensvenlighed, men via en stor
konference i Haderslev Kommune fandt man et andet slogan: ” Vi vil veere
sammen om demens”.

Gitte Kirkegaard papeger, at risikoen ved demensvenlighed er, at alle menne-
sker med demens bliver forstaet som ens, men mennesker med demens har
ikke samme behov, de har ikke allesammen brug for Erindringsdans, en gyn-
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gestol eller de samme sy-
geplejefaglige metoder.

Seminariet lagde op til dia-
log og debat med og blandt
deltagerne.

Der var en god og nuance-
ret debat omkring de forde-
le og ulemper der er ved
italesaettelse af demens-
venlige kommuner og de-
mensvenner.

Nogle tilhgrere ligestiller
demensvenlig med handi-
capvenlig, at der tages hgj-
de for generelle funktionstab ved demens i planlaegning og indretning.

Flere giver udtryk for stor lettelse over, at det bliver italesat, at hvis demens-
ramte skal have en saerlig demensvenlig behandling, kan det ogsa betyde, at
mennesker med demens foler sig anderledes/stigmatiseret.

Der er debat om fordele og ulemper ved badges, der kan bruges i det offentlige
rum for at signalere, at man har et handicap, sa der kan tages hensyn. En
maerkat som blinde har brugt i det offentlige rum i mange ar.

| debatten bliver det tydeligt, at der ikke er en entydig definition pa demensven-
lig. Hvad der er godt for demensramte er ogsa godt for mange andre menne-
sker.

Flere papeger, at det er vigtigt at vaere opmaerksom pa at Demensvenlig-
kampagnen kan blive en skreemmekampagne, der skaber billeder pa alt det
sveere, adfeerdsaendringerne — skaber frygt. Men for mange aeldre opleves de-
mens ikke som en katastrofe.

Demens er pa den sundhedspolitiske dagsorden — hvor bevaeger vi os hen?
Det kom der ikke noget entydige svar pa, men debatten viste tydeligt at delta-
gerne opfatter mennesker med demens som meget forskellige. En demensdi-
agnose ggr ikke, at alle far samme behov eller takler at leve med demens pa
samme made.
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SEMINAR 2

Hvem bliver tabere, nar der ikke er lige adgang til tilbud og ydelser, og hvad kan

demenskoordinatorer ggre?

Nis Peter Nissen, direktor i Alzheimerforeningen

Nis Peter Nissen praesenterede i sit hovedoplaeg resultaterne fra Alzheimerforenin-
gens rapport "Kan og demens” fra marts 2017 og stillede spgrgsmalet, kan vi ggre
det bedre?

| seminaret praesenterer han en raekke af Alzheimerforeningens anbefalinger fra
rapporten og inddrager deltagerne i en workshop om, hvordan vi sammen kan gere
det bedre. Hvilke forskelle kender deltagerne fra deres praksis, og hvilke forslag
har deltagerne til at gare det bedre.

Seminaret mundede ud i en lang reekke gode forslag, som deltagerne kunne tage
med hjem til deres eget arbejde inspireret af hinanden, og Nis P. Nissen tog forsla-
gene med tilbage til Alzheimerforeningens arbejde og blev inspireret til, hvordan de
kan veere med til at gare det.

Nis P. Nissen indleder, hvor han slap i sit hovedoplaeg: "Demens og ulighed? Hvis
vi skal uligheden til livs og behandle alle mennesker med demenssygdomme lige
godt, skal vi ikke kun kende forskellene. Vi skal ogsa turde ggre en forskel! Hvor-
dan vi ger det, er et rigtig godt sp@grgsmal”. Vi skal handle pa det, men vi skal ogsa
stille de rigtige spgrgsmal til, hvordan vi ger det i praksis!
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Alzheimerforeningens anbefalinger

Efter arbejdet med rapporten "Ken og de-
mens” er det en overraskelse for Alzheimer-
foreningen, hvor lidt Den Nationale Hand-
lingsplan beskaeftiger sig med kan og de-
mens. Det er kendt fakta, at flere kvinder end
maend har demens, men hvorfor, det er der
ingen, der har et svar pa.

Alzheimerforeningen anbefaler derfor, at den
forskningsstrategi, der skal komme ud af
handlingsplanen, skal have gremaerkede mid-
ler til forskning af forskellene mellem kgn og
demens. Hvis vi ikke sa@ger svarene, s& kan vi
ikke gere den forskel, der er ngdvendig, slar
Nis P. Nissen fast.

Mange flere maend end kvinder far en diagnose. En keempe udfordring siger Nis P.

Nissen. Det er oplagt at se pa den made man opfordres til at komme til udredning.
Er udredningen indrettet, sa den ogsa tilskynder kvinder til at komme? Det er vig-

tigt at veere opmaerksom pa kensforskellene. Sygdommen kan maske gemme sig

bag en kansspecifik adfeerd, som stiller krav til maden, vi stiller spgrgsmal pa.

Alzheimerforeningen foreslar, at der i udarbejdelsen af nye kliniske retningslinjer
seerligt tages hensyn til evidensbaserede anbefalinger, som kan mindske den
kansbestemte ulighed. Nis P. Nissen naevner BPSD som eksempel, hvor det er
oplagt at se pa den made sygdommen kommer til udtryk ift. ken, er meget forskel-
lig. Ergo skal arbejdet i praksis tage hgjde for, at maend og kvinder reagerer for-
skelligt.

Demens og sygdom

Alzheimerforeningen har ikke udarbejdet en rapport om demens og sygdom, men
har i deres arbejdet kommet politiske forslag.

Ift. Det naere sundhedsveesen mener Alzheimerforeningen, at der skal ske en styr-
kelse af den sundhedsfaglige indsats i kommunernes demensindsats.

Alzheimerforeningen anbefaler, at der skal veere sygeplejersker pa plejehjem til at
koordinere det tvaersektorielle samarbejde mellem sundhedsfagligt personale pa
plejehjem og speciallaeger og andre eksperter fra regionernes supersygehuse.
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Der skal vaere en anstaendig normering, iseer med fokus pa aftenvagter, sa perso-
nalet hurtigt kan se om en demenspatient har brug for hjaelp og uden ungdig forsin-
kelse give denne den pakraevede behandling.

Demens og hospitaler

Den elektroniske kommunikation er en udfordring for demenspatienter. Alene det
at tilga Digital Post er en udfordring, men der udover ogsa maengden af dokumen-
ter, som skal laeses og eventuelt ogsa besvares. "Jeg er vant til at leese stgrre do-
kumenter — men hvad med personen med f.eks. demenssygdom”? - spgrger Nis P.
Nissen.

Demenskoordinatorernes oplevede forskelle og uligheder i egen praksis
Deltagerne oplever mange forskelle og uligheder i deres egen praksis ift. tilbud og
ydelser til borgere med demens.

En deltager naevner kommunale forvaltningsgraenser kan have betydning for den
pleje og omsorg borgeren modtager. En problemstilling som flere af deltagerne
genkender fra egen praksis, i sma savel som stgrre kommuner.

En anden deltager oplever en ulighed pa medarbejderniveau i hjemmeplejen. At
personalet har forskellige uddannelser, interesser og viden om demens betyder,
borgeren modtager forskellige tilbud. De medarbejdere der har viden om og inte-
resse for demens, er bedre i stand til hjaelpe borgeren. Ogsa her er der bred gen-
kendelse blandt deltagerne.

Flere deltagere naevner ulighed ift. at have pargrende og ressourcestaerke parg-
rende. Demenspatienter med ressourcestaerke pargrende modtager hurtigere til-
bud, andre tilbud og bliver hurtigere udredt, end demenspatienter uden pargrende.
En deltager papeger, at ressourcestaerke pargrende maske ogsa kan pavirke de-
menskoordinatorer som fagpersoner, fordi de responderer pa pargrende, der pres-
ser pa og derfor omprioriterer.

En deltager peger pa ulighed ift. pargrende med knap sa mange ressourcer, nor-
mal social ulighed, det kan veere lav uddannelse, andre diagnoser, misbrug eller
andet som betyder, at de i hgjere grad er mere udsat for fglgevirkningerne af at
veere pargrende, som f.eks. depression. Nis P. Nissen mener det er en interessant
pointe, da depression og demens er kommet pa dagsordenen. Det kunne veere
interessant at ga skridtet videre og fa afdaekket om der ogsa her en social ulighed.

Ulighed i udregning er en problematik de fleste af deltagerne oplever i deres prak-
sis. Om man bliver udredt og om man bliver udredt tidligt afheenger af ens leege.
En kendt problematik, men hvad kan vi ggre ved det spgrger Nis P. Nissen? Ved-
holdenhede, siger en deltager. En deltager forteeller, hvordan demenskoordinato-
rerne i hendes kommune besggte de praktiserende leeger, hvilket gav en del bedre
kontakt. Men der er dog en restgruppe. Og det er ifglge deltagerne denne restgrup-
pe, der er udfordringen. Nis P. Nissen anerkender, at det er en kendt problemstil-
ling, der bgr tages op med PLO. Han tilfgjer, at forskelle ogsa opstar, nar forskelli-

!
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ge leeger, har forskellig tilgang til diagnosticering. En deltager forteeller om et tiltag
de har taget i hendes kommune. Her har de stillet forslag til laegehuset om, at en
demenskoordinator en dag om ugen sidder i laegepraksis og understgtter laegerne
og samtidig er synlige. Selvom lzegerne endnu ikke har svaret, klgr de stadig pa.

Ulighed i tilbud til unge borgere med demenssygdom naevner en deltager. Hun me-
ner ikke, at sundhedssystemet er gearet til de udfordringer, det giver. Unge borge-
re med demenssygdom far i hendes kommune ikke tilbud, der svarer til deres be-
hov — deres tilbud er kaffe og gature. Hun fortaeller, at der i hendes praksis skal
keempes med andre magistrater for at give den rette hjeelp. Hun forteeller ogsa, at
pargrende til unge borgere med demens ikke far den rette stgtte, da der ikke er
fokus pa udearbejdende pargrende.

Seminaret slutter af med anbefalinger fra deltagerne, som de gnsker at videregive
til Alzheimerforeningen,.




SEMINAR 3

Parkinson og demens eller demens med parkinsonisme?
Lene Wermuth, neurolog, lektor, Demensklinikken OUH, Neurologis afd. OUH

Lene Wermuth indleder med at forteelle, at hendes oplaeg vil forsgge at svare
pa spgrgsmalene:
e Hvordan stiller man diagnosen Parkinson/parkinsonisme?

e Hvordan behandler vi bedst patienter med parkinson-symptomer savel far-
makologisk som non-farmakologisk?

e Er der bestemte hensyn man skal tage til patienten som bliver eeldre og
sygdommen forvaerres?

e Samarbejdsmodellen og demenskoordinatorernes rolle i samarbejdet.

Fakta om Parkinson sygdom

Lene Wermuth orienterer om fakta om parkinsonisme, hvor ca. 5-6.000 perso-
ner diagnosticeres arligt i Danmark. Parkinson sygdom blev fgrste gang be-
skrevet af den engelske laege James Parkinson i 1817. Det er en af de mest
almindelige sygdomme i nervesystemet blandt seldre mennesker. Sygdommen
er en kronisk nervesygdom, der nedbryder nervecellerne. Parkinson sygdom er
maske ikke fuldt ud det, som vi i daglig tale mener med en sygdom, men ma-
ske snarere en samling tilstande, som ligner hinanden. Disse tilstande har det
til felles, at en raekke symptomer lige sa stille sniger sig ind hos den, der ram-
mes. Det geelder hovedsageligt beveegelsesevnen. Man far problemer med at
bevaege sig normalt, alt gar langsomt og traegt, og der kan forekomme rystel-
ser i arme eller ben og sommetider smertefulde muskelkramper. Til at begynde
med optreeder disse tre forskellige symptomer normalt ikke sammen eller sam-
tidig, men med tiden kan de komme til at ggre det. Nar laegen observerer de
tre hovedsymptomer samtidig, er diagnosen let at stille.

Hovedsymptomerne er muskelstivhed, rysten, som er rysten i hvile og lang-
somme bevaegelser. Symptomerne vil ofte starte i den ene side af kroppen for
derefter pa et senere tidspunkt at inddrage begge sider. Sygdommen kan des-
uden give fglgende symptomer: nedsat mimik i ansigtet, nedsat stemmekraft,
problemer med spytflad pa grund af langsomme synkebeveegelser, langsom
og mere gnidret skrift, problemer ved at knappe knapper, darlig balance, be-
sveer med at vende sig i sengen og almen traethed. Lene Wermuth siger, at
dette er symptomer, vi kan holde gje med i vores arbejde, samt at mange af
symptomerne i hgj grad ligner symptomer ved demens, hvilket selvfalgelig gar
vurderingen temmelig vanskelig. Lene Wermuth fortseetter med at saette ord pa
fire andre typer, som er grupperet under atypisk Parkinson:

Laes her om laegemidler til behandling af parkinson

Multi System atrofi (MSA)

MSA opstéar ved at nervecel-

ler i seerlige omrader af hjer- \
nen degenererer. Denne cel- \
ledegeneration giver proble- \
mer med bevaegelsen, med

balancen og med automati-

ske funktioner i kroppen som

f. eks. kontrol med bleeren. ‘
Rammer bade maend og s W
kvinder. _— Sy 41
Progressiv supranuclear Pal- I “
sy (PSP) -
PSP viser sig ved at gjenbevaegelser er indskraenket, og ofte har personen en
meget rank/stiv/inaesten bagoverbgjet holdning. Desuden har personen let til

grad. Sygdommen debutalder ofte ved 60-ars alderen, bade for maend og kvin-
der.
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Corticobasal Degeneration (CBD)

Her ses symptomerne ofte i den ene arm. For den sygdomsramte kan armen
foles fremmed, og ofte kan man opleve, at man ikke kan fa den til det, den
skal. Derfor vil der ofte tidligt i sygdommen vaere besvaer med at udfere prakti-
ske handlinger - eksempelvis problemer med at binde sngreband, tandbgrst-
ning, barbering og paklaedning.

Lewy Body demens (LBD)

Rammer specielt seldre mennesker. Ved Lewy Body demens optreeder de-
menssymptomerne for eller samtidig med eventuelle parkinsonsymptomer som
for eksempel langsomme bevaegelser, muskelstivhed eller rysten. Opmaerk-
somhed og retningssans bliver ofte pavirket. Symptomerne ligner symptomer
pa Alzheimers Sygdom, men det specielle ved Lewy Body demens er, at op-
maerksomheden kan vaere meget svingende, hvilket betyder, at symptomernes
svaerhedsgrad kan svinge ikke bare over dage, men ogsa inden for minutter.
Desuden er personens evne til planlaegning, overblik og orientering pavirket,
og ofte har den sygdomsramte tendens til at se syner.

Hvorfor far man Parkinson sygdom?
Lene Wermuth forklarer, at sygdommen skyldes mangel pa signalstoffet dopa-
min i hjernen. Dette stof dannes i nogle dybtliggende centre i hjernen kaldet
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basale ganglier. Hjernen skal hele tiden bruge dette stof til kontrol af bevaegel-
se - det dannes og nedbrydes derfor konstant. Ved Parkinson sygdom nedsaet-
tes produktionen, mens nedbrydningen fortsaetter som normalt, hvorfor man
efter et stykke tid kommer i underskud af signalstoffet. Hvad der udlgser Par-
kinson sygdom, ved man ikke med sikkerhed. Man mener, at det, der gger risi-
koen for at fa sygdommen, er en kombination af genetisk skrgbelighed, det vil
sige arv og udefrakommende faktorer som miljg, opveekst og giftpavirkninger.
Arsagerne kan veaere opvaekst pa landet, om man har drukket brgndvand, pa-
virkning af pesticider og tungmetaller. Der er ogsa faktorer, der ser ud til at re-
ducere risikoen for udvikling af Parkinson sygdom. Det er indtagelse af kaffe,
udendgrs arbejde og fysisk aktivitet. Sygdommen begynder oftest i 50- til 70-
ars alderen, og hyppigheden stiger med alderen. Det er sjeeldent, at sygdom-
men debuterer fgr 40-ars alderen. Maend angribes lidt hyppigere end kvinder.

Hvordan stiller vi disse diagnoser?

Lene Wermuth siger, at sygdommen kan vaere vanskelig at stille, da sygdoms-
definitionen bygger pa patientens sygehistorie og den neurologiske undersg-
gelse, som er en undersggelse af nervecellerne i hjernen. Man laver ofte ogsa
en reekke andre undersggelser, som for eksempel blodprgver, CT- og/eller MR
-scanning. Scanningerne bruges ved tvivistilfaelde for at udelukke, at der kan
vaere en anden arsag til symptomerne. Hvis man har Parkinsons sygdom, vil
ens blodprgver og scanninger veere normale. Hvis der er mistanke om, at det
kan veere Parkinson sygdom, bgr den endelige diagnose stilles af en neurolog
eller pa en neurologisk afdeling, inden man saetter behandlingen i gang. Pa
den neurologiske afdeling beskaeftiger man sig med nervesygdomme. Hvis
neurologen er i tvivl om diagnosen eller finder et atypisk symptommegnster, kan
man veelge en anden type scanning kaldet en DAT-scanning. Denne type
scanning kan synliggare, om der er reduceret dopamin i de basale kerner i
hjernen. Scanningen kan saledes veere med til at klarlaegge, om der er tale om
Parkinson sygdom.

Hvordan behandler vi patienterne bedst, savel farmakologisk som non-
farmakologisk?

Lene Wermuth siger, at den medicinske behandling afhaenger af den parkin-
sonramte alder, erhverv, sygdomsvarighed, og symptomdominans. Det anbe-
fales, at man som parkinsonramt besgger sin neurolog minimum hvert halve ar
- ved medicinaendring dog oftere, for lgbende at veere optimalt medicineret.

Lene Wermuth siger, at parkinsonisme med demens og omvendt ofte forveks-
les. Mange personer har dog begge sygdomme, og dette har naturligvis betyd-
ning for behandlingen. | sit arbejde, mener Lene Wermuth, at dagbog-skema til
medicinregistreringer er meget vigtig for at kunne se om medicinen er dosseret
rigtig. Det terapeutiske vindue aendre sig meget hurtigt og kan desveerre blive
meget snaevert. Af andre faktorer, der har stor betydning naevner Lene; kost,
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fysioterapi, talepaedagog, ergoterapeut og tilpasning til livsomstaendighederne.
Formalet med behandling er naturligvis, at personen er velfungerende sa leen-
ge som muligt, har sa hgj livskvalitet som mulig og har viden og indsigt i syg-
dom. Hvis man er i arbejde, sa fasthold dette, samt sikre stgrst mulig grad af
selvhjulpenhed. Som patient har man ofte tendens til at isolere sig, og en del
har ogsa i perioder tendens til depression. Lene Wermuth fremhaever derfor, at
den psykosociale statte, -pleje og -omsorg er en veesentlig del af den samlede
behandling til savel patient som pargrende.

Derfor er den kommunale demenskoordinator ogsa vigtig. Med sit overblik over
mulighederne i den pagaeldende kommune, kan demenskoordinatoren ivaerk-
seettelse psykosociale statteforanstaltninger som f.eks.: hjemmehjaelp, aflast-
ning i eget hjem, dagcenter, madordning, aflastningsophold pa plejehjem, ind-
flytning p& plejehjem/bolig og skeermet enhed. Desuden har demenskoordina-
toren ofte et teet samarbejde med kommunens praktiserende laeger, demens-
klinikker og gerontopsykiatrisk team. Lene Wermuth mener, at demenskoordi-
natorerne altid bgr inddrages ogsa selvom der pa nuveerende tidspunkt ikke er
behov for hjeelp, for det bliver der.


https://www.netdoktor.dk/sygdomme/fakta/depression-med.htm

SEMINAR 4
Kan han overhovedet hagre?

Jan Hoedt, Afdelingsleder, Center for Kommunikation og Velfeerdsteknologi, CKV Odense

Dette seminars deltagere blev meget klogere pa, hvor meget det betyder for
eldre at kunne hagre og hvordan hgretab nedsaetter den generelle livskvalitet.
Det blev pointeret, hvor vigtigt det er, at professionelle er opmeerksom pa, om
hgretab er tilstede og evt. forveksles med demenssymptomer.

En tidlige indsats er vigtig, da den enkelte kan vende sig til at bruge og indstille
et hgreapparat, men ogsa fordi forskning viser at hgreapparatbehandling kan
forhale udviklingen af demens.

Alle regioner har hgreradgivninger med audiolaegopaeder ansat — mennesker
der kan radgive og vejlede, som oftest efter tidsbestilling, men enkelte steder i
aben konsultation. Det anslas at 40 pct. af de 60 — 69-arige har et hgretab og
ati alt flere end 800.000 danskere lider af hgretab.

Er der en sammenhaeng mellem demens og hgretab. Svaret er ja. Mennesker
med nedsat harelse har en agget risiko for at blive socialt isolerede, hvilket me-
nes at have indflydelse pa demens. En undersggelse viser at jo starre hgretab
jo starre risiko for at udvikle demens. Hjernen har brug for konstant stimulation
for at fungere optimalt, men med hgretab er hjernen pa konstant overarbejde
og dermed mere modtagelig for demens.

Hgrelsen anvendes som vores primeere kommunikationsredskab via sproget
og som vores sekundeere orienteringssans. Opfattelse af lyd som tale sker
mange steder i hjernen, og bygger pa sproglig erfaring, situationen og andre
stimuli. Nar vi hgrer den samme lyd kan vi opfatte den forskelligt athaengig af
hvem vi er og vores erfaringer. Jo mere kapacitet, det kreever at hgre, hvad der
bliver sagt, jo mindre er der til radighed for integrering, tolkning og hukommel-
se. Derfor bliver kommunikation for mennesker med haretab ofte en gaettepro-
ces — iseer ved baggrundsstgj.

Jan Hoedt naevnede Tinnitus, lydoverfalsomhed og skelnetab som vigtige saer-
omrader at veere opmeerksom pa og kunne skelne imellem ift. borgerene.

Det mest kendte hjeelpemiddel mod nedsat harelse er et hgreapparat — men et
hgreapparat kraever tilveenning, vedligehold og korrekt brug. Derfor er det vig-
tigt at nedsat hgretab konstateres inden demenssygdommen. Men der er an-
dre hjaelpemidler — hjeelpemidler som ogsa er bedre til borgere der ikke kan
fastholde et hagreapparat.

Heretabet udfordrer de kognitive evner og kommunikationen, og hvis dertil
leegges at demens udfordrer de kognitive evner og kommunikationen far vi en
situation, hvor et dement menneske med hgretab er seerlig udfordret pa kom-
munikationen.
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Jan Hoedt fortalte at Center for kommunikation og velfeerdsteknologi i Region
Syddanmark samarbejder med Syd Dansk Universitet. | juli 2017 viste en ba-
cheloropgave baseret pa en spgrgeskemaundersggelse til privatpraktiserende
leeger at 4 ud af 6 laeger ikke vil udrede hgrelsen som led i demensudredning.
Borgeren henvises til en grelaege, hvis der er mistanke om hgretab.

Flere studier viser, at ubehandlet hgretab kan pavirke MMSE-scoren i negativ
retning, hvorfor det er vigtigt som fagperson at vide, hvor udbredt hgretab er og
at henvise til en greleege ved mistanke om hgretab.

Som medarbejdere kan vi afhjaelpe en borgers hgretab ved at sgrge for god
gjenkontakt, tale langsomt og tydeligt (ikke rabe), undga baggrundsstgj, sgrge
for gode lysforhold, bruge kropssprog, gentage eller bruge andre ord, sarge for
tydelige mundbeveegelser og evt. anvende blyant og papir til vigtige beskeder.

Deltagerne fik selv lov at opleve hvordan det er at have et hgretab og skulle
forsta beskeder i et rum med megen baggrundsstgj — konklusionen var at det
er meget traettende.

Pa Hgreforeningens hjemmeside findes en oversigt over kommunale
kommunikationscentre — find din lokale afdeling her.
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SEMINAR 5

Introduktion til juridisk hotline som veerktgj og servicelovens rammer for brug af
magtanvendelse over for mennesker med demens

Birgitte Mohrsen, cand. jur., specialkonsulent/social 2, Ankestyrelsen

Specialkonsulent Birgitte Mohrsen praesentererede i sit seminar Ankestyrel-
sens juridiske hotline og rammerne for magtanvendelse, samt eksempler pa
svar fra den juridiske hotline. Derudover havde deltagerne haft mulighed for at
indsende spgrgsmal til seminaret.

Oplaegget bergrte magt i de enkelte bestemmelser og seerlige opmaerksom-
hedspunkter, ift. arbejdet med mennesker med demens i egen bolig og pa ple-
jehjem.

Juridisk hotline

Ankestyrelsen vejleder kommunerne gennem svar pa skriftlige og telefoniske
henvendelser, principafggrelser, praksisundersggelser og juridisk hotline.
Juridisk hotline er et tilbud om juridisk vejledning til sagsbehandlere, der er tvivl
om et juridisk spgrgsmal.

Spergsmal og svar, som har vejledningsveerdi offentliggeres pa www.ast.dk,
og afspejler Ankestyrelsens opfattelse af, hvad der er muligt ifglge loven. Bir-
gitte Mohrsen opfordrede deltagerne til at bruge Ankestyrelsens hjemmeside til
at s@ge svar, inspiration til retningslinjer og handlinger inden et spgrgsmal stil-
les til Ankestyrelsen. Sagsbehandlingstiden hos Ankestyrelsen er otte uger, og
hvis der mangler dokumentation kan denne tid forlaenges. Derfor Iad opfordrin-
gen brug www.ast.dk - der er megen god viden at hente.

Birgitte Mohrsen gennemgik eksempler pa spgrgsmal og svar fra juridisk hot-
line. Hvis spgrgsmalene ikke er afklaret gennem principafggrelser er de af An-
kestyrelsens umiddelbare opfattelse.

Spergsmal: Kan sensorgulv anvendes?

Svar: De former for magtanvendelse, som tillades, er opregnet i servicelovens
kapitel 24. Overvagning, f.eks. ved sensorgulv eller tv-overvagning vil derfor
ikke kunne ske med hjemmel i servicelovens magtanvendelse.

Spergsmal: Kraeves samtykke ved brug af sensorble?

Svar: Brug af sensorble er ikke et indgreb i personens selvbestemmelsesret,
hvorfor det ikke er omfattet af servicelovens regler om magtanvendelse. Men
modseetter borgeren sig brug af ble, er der tale om magtanvendelse.

Spergsmal: Er aflasning af der til trapperum magtanvendelse, nar afldsningen
sker for at forhindre en borger i at komme pé 1. sal for at ga ind i andre beboe-
res lejligheder.
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Svar: | den konkrete situation er
ikke tale om fysisk indgreb i bor-
gerens selvbestemmelsesret, da
borgeren ikke har ret til at komme
pa 1. sal, da alt det borgeren har
behov for er i stueetagen. Dette
forhindrer heller ikke de avrige
beboeres feerden.

Spgrgsmal: Kan ringematte bru-
ges til at tilkalde nattevagt?

Svar: Anvendelse af treedematter
uden samtykke er ikke lovligt.
Alarmsystemer kan under ganske seerlige omstaendigheder anvendes, nar det
er ngdvendigt at blive opmaerksom p4&, at en borger er ved at forlade bostedet.
En deltager sparger om vaergen kan give tilladelse til brug af ringematte. Birgit-
te Mohrsen svarer, at vaergen godt kan give tilladelse, hvis veergemalet er om-
fattet personlige forhold, med specifikation af hvad veergemalet omhandler
(veergemalsloven §5 og 6). Pargrende kan ikke give tilladelse til brug af ringe-
matte.

Birgitte Mohrsen kommer med flere eksempler, som fremgar af slides du kan
se her.

Magt i sociallovgivningen

Det enkelte menneske har ret til selvbestemmelse og den personlige frihed er
ukreenkelig. Brug af ‘'magt’ i sociallovgivningen reguleres af regler i Grundloven
og i Servicelovens kap. 24, bekendtggrelse nr. 1140 af 29. august 2016 om
magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesretten overfor voksne
samt om saerlige sikkerhedsforanstaltninger for voksne og modtagepligt i bofor-
mer efter serviceloven. Udover dansk lovgivning er vi ogsa underlagt Handi-
capkonventionen.

Et dilemma der ofte mgdes i praksis er magt kontra omsorg. Kommunen har
omsorgspligt jf. servicelovens § 82. Men hvad er omsorgspligt? Ankestyrelsen
er ikke enig med statsforvaltningen. I tilfaelde hvor et menneske ikke spiser og
drikker. Ankestyrelsen mener borgeren har ret til at sige nej til mad og drikke.
Birgitte Mohrsen gennemgik definitionen af magt, informeret samtykke, nar
borgeren ikke kan give samtykke til magt, hvem kan s&? Der ligger flere
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sporgsmal vedrgrende samtykke til magt pa den juridiske hotline.

Birgitte Mohrsen gennemgik retssikkerhedsprincipperne ved magtanvendelse
og servicelovens bestemmelser om frihedsbergvelse (kap. 24). Magtanvendel-
se efter serviceloven giver ikke mulighed for fiksering af en borger, tvangsbe-
handling af en borger, foretage skjult medicinering, overvagning. Og kommu-
nen er underlagt seerlige krav ved beslutning/foretagelse af indgreb.

Forskellige former for magtanvendelse blev oplistet og gennemgaet ift. menne-
sker med en erhvervet fremadskridende mental svaekkelse:

Personlige alarm- eller pejlesystemer § 124 herunder

Seerlige darabnere ved yderdarene §125, stk. 3

Akut fastholdelse §126

Fastholde en person i en personlig hygiegnesituation§126a
Tilbageholdelse i boligen § 127

Anvendelse af stofseler § 128

Flytning uden samtykke § 129

Ankestyrelsen har ikke modtaget klager pa andre omrader end flytning.

Birgitte Mohrsen fortalte at der pt er igangsat et eftersyn af magtanvendelses-
reglerne — regler der ligger i bade sociallov og i sundhedslov. Bgrne- og Social-
ministeriet og Sundheds- og Aldreministeriet er begge involveret.
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Der fulgte en drgftelse mellem Birgitte Mohrsen og deltagerne om flytning uden
samtykke jf. §129 stk. 1, 2 og 3. Der eksisterer mange forskellige opfattelser af
regelsaettet, og lige s& mange fortolkninger.

Deltagerne havde indsendt spgrgsmal der vedrorte:

Er sensorsystemet PIR et overvagningssystem, og hvor henhgrer det?
Hvordan med husordensregler — hvilke regler gaelder i en borgers bolig?
Hvordan inddrages pargrende?

Hvem traeffer afgarelse om akut fastholdelse, og hvem skal informeres?
Hvad med handleplan i forbindelse med magtindgreb?

Hvordan skal en sag om flytning uden samtykke behandles?

Hvad forstas ved en generalfuldmagt, og hvad treeder den i stedet for?
Hvad skal forstas ved de nye fremtidsfuldmagter?

De svar som blev givet pa seminaret kan laeses_her.

Seminaret var praeget af stor spargelyst, men ogsa af mange frustrationer. Ikke
mindst ift. de ikke enslydende udmeldinger og tolkninger der er af juridiske
spargsmal.

Som en deltager formulerede det: "vi bliver kastet rundt mellem forskellige in-
stanser, som alle siger noget forskelligt. BaAde Ankestyrelsen, Statsforvaltnin-
gen og diverse jurister i kommuner og i interesseorganisationer. Kan DKDK
gare noget? Vi har som praktikere brug for at fa korrekt vejledning”.

~
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SEMINAR 6

»Husker du? - En hyldest til glemte minder«

Teatergrad

En eldre mand sidder pa et plejecenter. Han er alene og han har fgdselsdag — sa
vidt han husker. Det kniber med hukommelsen, men fra tid til anden veelter minder-
ne frem. Minder fra arbejdslivet, minder om kvinder, minder om familien og musik —
altid musik.

Med denne indledning blev vi fgrt ind i et rarende og humoristisk portreet af et liv,
hvor hukommelsen er sat ud af spil, og hvor musikken bliver ngglen til livet.

Som publikum drages vi ind i en verden af fglelser, stemninger og musik. Vi bliver
forfert ind i vores eget syn pa livet, hvor forestillingen rammer os og taler et direkte
sprog. Vi greeder, nar vi fares sammen med skuespillerne ind i den del af livet, der
rer os mest. Vi griner, nar vi fares sammen med skuespillerne ind i den del af livet,
hvor humoren ofte er befriende og det alvorlige ikke gives opmeerksomhed. Vi op-
lever samhgarigheden, hvor pargrendes rolle bliver til en uvurderlig vaerdig for men-
nesket med demens.

Efter forestillingen inviterer skuespillerne til dialog med publikum. Der blev spurgt
meget bekymrende ind til, hvordan personen med demens tager det, nar de ser
stykket? Konklusionen pa dette spargsmal blev overordnet at, demenskoordinato-
rer skal medvirke til, at der skabes plads til et rum, hvor falelser kan fa frit lgb.

| stedet for, at vi hele tiden taenker pa, hvordan vil han/hun reagere, hvis jeg ud-
seetter han/hun for, i denne situation skuespil, men det kan ogsa vaere andre ting—
skal vi turde at lade det ske. At give plads til alle de fglelser de matte besidde, og
der maske kommer til udtryk.

Falelser er ikke farlige, hvad det sa end matte vaere - glaede, sorg fortvivielse, frygt
etc., har vi alle lov til at fele disse fglelser, de skal ikke pakkes veek, vi skal lytte og
rumme dem i stedet for.

Musikken kan ogsa bruges til at skabe mulighed for et rum hvor den enkelte far lov
til at maerke fglelserne og vaere menneske.

Hvilken betydning har det for os som fagpersoner, hvad far vi ud af teaterstykket?
De ca. 45 min forestillingen varer kan vaere meget befriende for omsorgspersona-
let, da vi ofte i en eller anden grad ligger band pa vore fglelser, nar vi er pa arbej-
de. Vi skal veaere professioneller og rumme andres fglelser.

Teaterstykket giver os en mulighed for at vaere tilskuer til vores egen hverdag, hvor
vi kan leene os tilbage og veere os selv et gjeblik. Her behgver vi ikke veere profes-
sionelle, men vi kan veere den, vi nu er, og fele det vi faler.

Der skabes et rum, hvor vi har muligheder for at lade os bergre, til at lade vores
folelser veere folelser og ogsa giver dem lov til at komme til udtryk.

Nogle deltagere udtaler, at det giver stof til eftertanke til det, der 'bare’ er hverda-
gen. Det far en til at huske pa at stoppe op og huske mennesket (borgeren med
demens), der var engang.

Pointen i forestillingen er, at kaerligheden mellem datter og far altid er tilstede, ogsa
selvom far ikke kan huske datter. Datteren stgtter faderen i hans ggremal og hans
adfeerd, og mader ham lige der, hvor sygdommen har bragt ham.

Vi skal husk det liv, der er blevet levet og ikke kun det, de lever nu.




SEMINAR A

At forebygge metaltraethed

Conny Hjelm, diakon og supervisor, Center for Diakoni og Ledelse, Dianalund

Seminaret begyndte med, at Conny Hjelm satte scenen ved at erklaere, at hun
ville saette fokus pa deltagerne og deres arbejdssituation. Alle blev bedt om at
overveje, hvad de gerne ville have med hjem fra dette seminar.

At forebygge metaltraethed handler om, hvordan vi kan holde til vores arbejde.
Som demenskoordinatorer er en stor del af arbejdet et mellemmenneskelige
mgde med behov for at ’leesse af’, og vi kan pa et tidspunkt fa oplevelsen af at
veere fyldt — at nu er det nok, men hvad ger vi ved det?

Conny Hjelm preesenterede tre redskabsorienterede omrader, som vi kan an-
vende i vores hverdag for at undga metaltraethed.

Metaltreethed

At veere metaltreet handler om at veere ’fyldt op’. Metaltraethed handler om,
hvordan vi har det, hvordan vi tager det og om kulturen pa arbejdspladsen — og
kan pavirkes af ansatte, ledere og borgere. Metaltraethed skyldes mange ting —
men skal Igses i feellesskab og ved vores egne aktive valg.

At forebygge metaltraethed kommer ikke af sig selv, det er vigtigt med en konti-
nuerlig feelles indsats — p4 samme made som et godt parforhold kreever op-
maerksomhed, bevidsthed og en falles indsats. Det er ikke kun lederen der har
ansvaret, det er heller ikke kun os selv, kolleger eller borgerne. Alle har indfly-
delse og ansvar for at undga metaltraethed.

At forebygge metaltraethed

Conny Hjelm naevner tre omrader, som kan

vaere med til at forebygge eller skabe me-

taltraethed:

¢ Den enkelte medarbejders psyke

e Hvordan organisering og ledelse af ar-
bejdspladsen ser ud

e Miljg — kultur — veerdier — hvordan vi
anvender dem.

For den enkelte er det som oftest forskelligt
hvilket af de tre omrader, der gar mig me-
taltreet. Conny Hjelm bruger modellen det
firfoldige menneske, der repreesenterer fire sider af mennesket. Vi har alle de
fire sider i os, men én side dominerer mere end de andre.

De fire sider:

o ‘Jeg kan godt selv': Er god til at se ting klart. Trives ved at have tingene pa
en vis afstand og trives ikke, hvis man kommer for taet pa. Denne type bliver
typisk traet, hvis kolleger, borgere eller opgaver kommer for teet pa. Her
handler det om at f& skabt et frirum og have fglelsen af, det ikke er for taet
pa.

e 'Synes du ikke ogsa’: Den omsorgsfulde og keerlige type, som trives nar
mennesker og tinge er teette pa. Typen trives derimod ikke med at have tin-
gene pa afstand. Det kan skabe metaltraethed, hvis der ikke er fglelsen af at
forsta og ‘'meerke’ hinanden, hvis der opleves en afstand til mennesker og
ting.

e 'Viplejer jo’: Typen der er god til at huske og holde styr pa tingene. Trives
bedst med, at traditioner og regler bevares, men trives der imod ikke med
forandringer — med mindre, at forandringen kommer fra dem selv. Det ska-
ber metaltreethed, nar der sker forandringer i det system, som denne type
hviler sine beslutninger pa.

e ’Lad os bare prove’: Typen der er god til at give plads til alt og alle. Trives
bedst med frie muligheder, men trives ikke med, nar alt skal veere inden for
bestemte rammer. Denne typer kgrer typisk traet, nar de glemmer at hvile
pa strukturen.
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Modellen viser to akser, hvor de fire typer er hinandens modpol (se fig.1). 'Jeg
kan godt selv’ over for 'Synes du ikke ogsa’ pa den ene akse, og Vi plejer jo’
mod ’Lad os bare prgve’ pa den anden akse. Pointen er, at vi alle har et tyng-
depunkt pa en af akserne. Er tyngdepunktet pa typen 'Lad os bare prove’, sa
bliver du metaltreet, hvis du skal arbejde inden for en bestemt strutkur eller
funktion i lang tid. Det draener dig for energi.

Beveeger vi os i laengere tid modsat af, hvor vi naturligt laegger pa aksen, vil
det gge metaltraethed. Bevidsthed om, hvor ens preeference er, kan saledes
vaere med til at forebygge metaltrasthed.

Conny Hjelm opfordrer deltagerne til at maerke efter, hvor pa aksen vi er place-
ret, og om vi arbejder under vilkar, der giver energi i vores hverdag?

Metaltreethed kan handle om vores forhold mellem selvveerd og selvtillid. Selv-
vaerd vokser ved naervaer og det er vigtigt at vi giver os selv lov til at fa naer-
veer. Neerveaer kan veere at foretage os ting som ger os godt. Hvis vi har over-
forbrugt vores engagement, er vi ikke automatisk hverken stressede eller me-
taltraette — vi har maske "blot” brug for at give os selv lidt neerveer.

Det firfoldige menneske

TOR JOHAN GREVBO

FILADELFIA
Fig. 1
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Arbejdspladsen

Hvordan spiller ledelse ind i at undga metaltraethed. Conny Hjelm neevner, at

det giver mening at tale om tre niveauer, der er til stede i vores arbejde:

e Vilkadr — det der er givet, sdsom regler, love, lan, m.m.

e Muligheder — det rum, hvor vi kan agerer. Det er her, at vi menneskeligt er
pa spil.

e Interesse — Det vi braender for. Det er vores hjerteanliggende — drivkraften,
som giver arbejdet mening.

Alle tre ting skal veere i spil.

Conny Hjelm foreslar, at den enkelte overvejer og inddrager ledelsen i, hvor-
dan en god balance mellem de tre niveauer skabes for netop dig. Den gode
balance er der ikke altid, og det er individuelt, hvilken veegtning mellem de tre
niveauer, der giver en god balance for den enkelte. At finde den gode balance
kan ske pa to niveauer — bade i forhold til os selv og i forhold til vores arbejds-
plads. Skal der f.eks. skabes gkonomiske muligheder til et reflektionsrum —
f.eks. supervision — sa er det ledelsen, der giver tilladelsen, men det er op til os
at give ledelsen idéen.

Miljo
Miljg, kultur, 'duften i bageriet’, hvordan kan det vaere med til at skabe/

modvirke traethed?
Conny Hjelm tager afsaet i Aaron Antonovskys teori om oplevelse af motivation

i arbejdet.

Ifglge Aaron Antonovsky er de tre ting, der er med til, at vi oplever motivation i
arbejdet:

e Begribelighed — det man kognitivt kan forsta

e Handterbarhed — tilgaengelighed af ressourcerne

e Meningsfuldhed — at arbejdet giver mening.

De forskellige parametre sat i skema, hvor hvert parametre kan scores med
hgij/lav, skaber forskellige situationer i arbejdslivet — ogsa omkring, om det er
det veerd, om det er metaltreethed, og hvordan vi bruger vores kreefter. (se
fig.2)

Conny Hjelm fremhaever nummer 3 — 6 i skemaet (fig. 2) som mest spaenden-
de i forhold til at holde til sit arbejde.

3.) Man kan godt forsta arbejdet, ressourcerne slar ikke til — sa hvordan skal
arbejdet udfgres? Arbejdet opleves dog stadig meningsfuldt. | den situation
siger Antonovsky, at man enten vil give op eller keempe for at finde res-
sourcerne. Der er tale om et enten eller.



6.) ligner 3’erne, men adskiller sig ved, at arbejdet ikke opleves meningsfuldt. Slutteligt sparger Conny Hjelm deltagerne: "Hvis du var konsulent pa dit eget
Til det siger Antonovsky, at uden meningsfuldhed til at give motivation, vil arbejdssted — hvad vil du sa laegge meerke til, og hvad vil du forsla”? — i forhold
man ophgre med at reagere og hverdagen bliver ubegribelig. til det at blive metaltraet. Et spargsmal der manede til eftertanke.

5.) Arbejdet forstar man, ressourcerne er tilgeengelige, men arbejdet giver ikke

mening. Der er altsa ikke noget pa spil — ikke noget man braender for. Her

vil man ifalge Antonovsky falde bagud og miste kontrollen over ressourcer- 1 Hgj Hoj Hoj Stabil

ne og forstaelsen, hvis det ikke giver mening og betyder noget for én.

2 Lav Hgj Hgj Usaedvanlig

4.) Man forstar ikke arbejdet, ressourcerne er ikke tilstede, men arbejdet giver

mening. | den situation vil personen udvise stort livsmod og vaere dybt enga- 3 Hgj Lav Hoj Forandring

gereret i sggen efter forstaelse og ressourcer.

4 Lav Lav Hgj Interessant

At finde arbejdet meningsfuldt og breende for det, er ifalge Antonovsky det ab- - - e
solut vigtigste. 5 Hgj Hgj Lav Falder bagu

. . . . . Hgj Lav Lav Forandring
Conny Hjelm rader den enkelte til at bruge ovennaevnte til at teste, hvor vi selv
og vores arbejdsplads ligger i forhold til begribelighed, handterbarhed og me- 7 Lav Hij av Usadvanlig
ningsfuldhed. Derved kan vi hver iseer fa indsigt i, hvornar arbejdet begynder at
bliver farligt’, og hvilke handlemuligheder vi har. 8 Lav Lav Lav Stabil




SEMINAR B
Lejring til demente med almindelige dyner

Helle Fjederholt Espersen, ergoterapeut og Christina Jakobsen, ergoterapeut, Hjeelpemiddelenheden, Herning Kommune

Helle Fjederholdt Espersen og Christina Jakobsen indleder med at forteelle om
udvikling af metoden. Det startede hos en borger med hjerneskade, pa Ham-
mel Neurocenter. De to terapeuter var blevet bedt om at komme, fordi en bor-
ger var meget urolig, og ikke kunne finde hvile i sengen — rabte og var meget
urolig, hvilket han aldrig var om dagen, nar han sad i sin stol. Efter lidt forskelli-
ge mader at lejre personen — var det som om han fik mere ro. Derfor gik de to
terapeuter hjem pa kontoret og teenkte — "hvad var det der virkede, og hvad
kan vi ggre bedre?” De vendte tilbage flere gange med forskellige metoder, og
pludselig meddelte personalet tilbage, at manden nu for fgrste gang i meget
lang tid nu var helt rolig om natten og faktisk sov godt. Helle og Christina stod
nu med en lejringsmetode, som i hvert fald virkede i dette tilfeelde, og blev na-
turligvis nysgerrige pa om den ville vaere ligesa effektiv for andre patienter med
sgvn og uros-problemer. Derefter prgvede de metoden af hos andre borgere
med bl.a. demens. Efterhanden opstod ideen om at afprgve metoden mere sy-
stematisk — og derfor startede et projekt, hvor 6 plejecentre i Herning nu ind-
gar.

Det metoden og projektet gerne vil afhjeelpe er nogle adfeerdsproblematikker
hvoraf nogle er:

e Urolig nattesgvn

Sveert ved at falde i sgvn

Ubehag/Utryg ved bergring

Utryg ved stillingsskift

Fysisk eller verbalt udadreagerende

Ligger udsolgt

Sager efter tilbagemelding fra omgivelserne

@get muskelspaending

Kryber om i fosterstilling

Helle og Christina fortsaetter med at forteelle om, hvordan de har sikret imple-
mentering af metoden med en lejringsbeskrivelse/lejringsinstruktion, en periode
for afpravning og registrering, samt en vurdering/afgarelse af virkning og effekt
for den enkelte, samt en tovholderfunktion pa projektet pa hver af plejecentre-
ne.

Projektet har nu kart siden ar 2014, og er snart ved vejs ende. Allerede nu kan
de to oplaegsholdere sige, at det i forhold til rigtig mange borgere, ser ud til, at

metoden virker, og er rigtig god til at skabe den stgtte og ro, der kan veere be-
hov for i individuelle tilfeelde med darlig savn og uro.

Herefter fglger i seminaret en time med praktisk afprgvning, hvor alle deltager-
ne far mulighed for at forsgge at veere den der lejrer hhv. den der bliver lejret.
En lejring bestar af 4-5 dyner som placeres og snos pa en bestemt made. Ref.
billedet.

Det er tydeligt at deltagerene finder lejringsmetoden interessant. Men... det er
nu ikke helt let med det rigtige handelag. Og sadan lige at fa snoet de dyner...
Det kraever gvelse!

De to oplaegsholdere opfordrer deltagerne til at ga hjem i egen kommune og
prove afl
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SEMINAR C
At facilitere forandringer i organisationen

Kirsten Groth Willesen, konsulent, Sundhedsstyrelsens Demensrejsehold, Tina Hosbond og Jette Waagner Ryt-Hansen, sepcialkonsulenter,

Sundhedsstyrelsens Demensrejsehold

De tre oplaegsholdere delte de erfarin-
ger, de havde opnéet med at facilitere
processer i kommuner og pa plejecen-
tre igennem demensrejseholdet.

. Etinteressant emne, siger Kirsten
Groth, for det er et sveert emne og en
udfordring, som mange nok genkender
fra deres hverdag.

Vejen til succes sker sjeeldent uden
bump pa vejen, hvilket de ogsa har
oplevet, nar de har vaeret rundt med
projekt Demensrejsehold. Her har de mgdt modstand i forhold til bekymringer, kon-
kurrerende dagsordner og andet, der tager fokus. Men kender vi baggrunden for
modstanden og udfordringerne, kan vi gare noget ved det, pointerer Kirsten Groth.

Hvorfor et demensrejsehold?

Baggrunden for projektet er satspuljen 2015, hvor Sundhedsstyrelsen far til opgave
at styrke medarbejdernes kompetencer til at handtere de udfordringer, der er for-
bundet med pleje af mennesker med demens pa plejecentre. Det gor de gennem
praksisnaer faglig opkvalificering af medarbejdere, og projektet forventes at kunne
age beboernes livskvalitet og forbedre medarbejdernes arbejdsmiljg.

De uddanner grupper af ngglepersoner, som er en tveerfaglig gruppe bestaende af
ca. 10 medarbejdere. Ledere og demenskoordinatorer er altid en del af projektet.
Lederne skal fglge projektet hele vejen, for uden dem, kan de ikke skabe foran-
dring, siger Kirsten Groth. Demenskoordinatorerne er vigtige i forhold til at fa foran-
dringerne til at leve videre i hverdagen, nar demensrejseholdet drager videre.

Hvorfor var der behov for et demensrejsehold? | arene op til 2015 havde fokus vee-
ret pa uddannelse af medarbejdere pa demensomradet, men medarbejderne ople-
vede stadig at veere ramt af afmagtsfelelse. En oplevelse af ikke at kunne hjaelpe
hverken fagligt eller menneskeligt. De sa derfor en vigtig opgave i at give medar-
bejderne en metode til: at bringe deres viden i spil, at kunne reflektere fagligt og
hgjne fagligheden pa plejecentrene, at give medarbejderne troen pa, at de kunne
bruge deres viden og til bedre at kunne samarbejde med deres kollegaer.

En ny vej
At fylde viden pa medarbejderne havde ikke ngdvendigvis fert til den praksisaen-
dring de gnskede at se. Derfor saetter de i stedet ind med aktionsleeringsmodellen,
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hvor de overfgrer viden til kompetencer og nye handlinger.

De etablerer laeringsgrupper, hvor ngglepersoner sammen med ledere og medar-
bejdere far mulighed for at tale om sveere problemer, og i den proces fa indblik i og
en anden forstaelse for problemerne de oplever, og dermed ogsa andre handlemu-
ligheder. Medarbejderne afprgver nye handlemuligheder af i praksis og vender
tilbage til laeringsgruppen og ser pa effekten af det, de har gjort, reflekterer over det
og maske saetter ind med noget andet, hvis det ikke fungerede.

Der er en raekke aktiviteter i projektet: forpligtelsesdag, tre temadage, seks lee-
ringsgrupper, halvanden ledertemadag, beboerkonference og afslutningsdag. Akti-
viteterne star pa to ben - indhold og proces. Hvor indhold handler om at tilfare vi-
den, og proces om at fa bragt viden i spil. En proces som er med til at skabe trans-
formation af viden til kompetencer og nye handlinger.

Demenskoordinatoren som facilitator for forandringer

Det man skal vaere opmaerksom pa for at kunne facilitere forandringer og na malet
er, at der er stgjsignaler som skal ryddes af vejen. Jette W. Ryt-Hansen praesente-
rer to greb de anvender — foregribelse og positionering.

Foregribelse er en proces, hvor man laegger meerke til og reagerer pa muligheder,
forventninger eller modstand mod handling.

Dette gar de strukturelt ved at starte op med en forpligtelsesdag (aktivitet), hvor
alle inviteres med — medarbejdere, ledere, demenskoordinatorer. Her handler det
om for demensrejseholdskonsulenten at fa bragt den tavse viden frem. De abner
ved at spgrge ind til, om de kan se muligheder eller barrierer ved, at demensrejse-
holdet kommer. Her kan de komme med al fra generel til specifik bekymring. De
harer ofte "ah, nu kommer de med endnu et projekt”. Her tager de allerede lidt af
brodden, siger Jette W. Ryt-Hansen, for de kommer ikke og laver om, de tager der-
imod udgangspunkt i deres praksis — som kun de kender.

For at arbejde foregribende, ogsd som demenskoordinator, er det vigtigt at blive
nysgerrig pa, hvad modstand daekker over. Jette W. Ryt-Hansen illustrerer det med
en model af et isbjerg. Den synlige og mindste del af isbjerget er den adfaerd vi
forst mader. Behov, falelser og sanser er den stgrste og usynlige del af isbjerget.
Her er vejen ind i arbejdet med modstand. Vi skal mgde mennesket under den til-
syneladende uhensigtsmaessige adfaerd og se, hvad den daekker over.

For at se bag om handlingerne anvender de en model, der ser pa handlinger,

'synsninger’ og refleksion. Handlinger er vores ‘fixe-gen’ - vi handler og Igser tin-
gene. Synsninger er det personlige, at vi f.eks. synes det er synd for en beboer. |
projektet skaber de refleksionsrum fri for handling og ’synsninger’. Her treener de
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spergsmal, hvor man er oprigtig nysgerrig — ikke blot hv-spgrgsmal. Det kan veere
veere sveert at stille de rigtige spargsmal siger Jette W. Ryt-Hansen, for vi havner
hurtigt i vores holdninger, og vi er dygtige fagpersoner, som gerne vil hjelpe vores
kollegaer, hvorfor vi hurtigt kan ryge ud af det refleksive rum og kommer med idéer
og forslag.

Jette W. Ryt-Hansen praesenter positionering som det andet greb. Positionering er
dynamiske roller, som kan produceres og forhandles Igbende. Der er fire positione-
ringer; formel, uformel, bevidst og ubevidst.

Nar vi skal arbejde med positioneringer, skal vi vaere nysgerrige og vidende om-
kring, hvor vi befinder os. Jette W. Ryt-Hansen opfordrer os isaer til, pa baggrund
af egen erfaring, at vaere opmaerksom pa, om det er positionering eller kultur, der
ligger bag, inden vi reagerer.

Vi kan positionerer os pa mange mader, bade med sprog, kropssprog, placering i
rummet, etc.

De anvender positionsskifte som metode for at bevidstgare, at man kan arbejde
med skiftende positioner.

Der er to yderpoler pa en akse; ekspertdelen og katalysatordelen.

Ekspertdelen, her seetter man sin egen viden i centrum, man giver svar og kan for-
klare. Mens pa katalysatordelen, der saetter man andres viden i centrum, stiller
abne nysgerrige og rigtige spgrgsmal til den andens virkelighed og forstaelse af
verden.

Begge positioner er vaesentlige at kunne, det er bare vigtigt at have blik for dem.
Synes man, at man er placeret i en ekspertrolle i situationer, hvor det kunne vaere
godt at veere katalysator, opfordrer Jette W. Ryt-Hansen os til at arbejde med,
hvordan vi far os bragt over i den position og formidle, hvad det er, vi ger. Men no-
gen gange skal vi veere ekspert — s& modellen skal maske i virkeligheden veere
mere cirkulaer, siger hun. Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa positionerne, og
hvor vi selv har behov for at vaere placeret som ekspert. Det kreever hgj faglighed.
Der skal meget viden til at turde at veere uvidende, for at kunne veere den, der ikke
ved det hele, der skal man faktisk vide rigtig meget, slutter hun.

Ledernes rolle
Lederne og demenskoordinatorer deltager pa en ledertemadag forud for forpligtel-
sesdagen, hvor de arbejder med at synliggare deres roller i forlgbet.

Tina Hosbond praesenterer en stjernemodel med fem punkter om faglige lederes
opgaver af Sgren Voxsted. En model de tager udgangspunkt i, i arbejdet med le-
derne. De fem punkter er: kerneopgaven, personaleledelse, administrativ ledelse,
ressourceledelse og faglig ledelse.

Tina Hosbond fremhaever kerneopgaven som et af de vigtigste omdrejningspunkter
for ledelsen pa plejecentrene, og den faglige ledelse, som indebaerer, at man skal
kunne facilitere refleksion over, hvad der er god pleje og omsorg for det her pleje-
center.
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Nar de mader udfordringer i projektet, vender de tilbage til stiernemodellen for at
finde ud af, hvor henne de skal justere pa lederens rolle i forhold til at optimere
indsatsen, som demensrejseholdskonsulenten kommer ud og faciliterer, herunder
det med at skabe rum og rammer for, at laeringen kan finde sted, at medarbejdere,
der mader op, er klar til at modtage laering og klar til at indga i projektet.

De bruger modellen pa ledertemadagen, hvor lederne bliver bedt om at forholde
sig til, hvordan de mener, at de kan stgtte op om projektet.

Tina Hosbond forteeller, at det er deres oplevelse, at den dagsorden som de rejser
over for lederne pa ledertemadagene, hvor demenskoordinatorer ogsa er med,
viser, at der er et potentiale for, at demenskoordinatorer kan udvide deres felt og i
hgjere grad beveege sig over mod rollen som katalysator. Budskabet fra dem er, at
inden vi skal foregribe udfordringerne, skal vi lave en forventningsafstemning med
lederen. Herunder veere helt klar pa, hvad er min rolle, og hvad er din rolle i den
her organisation, og hvordan samarbejder vi om det? Hvordan sikrer vi, at alle ken-
der vores made at samarbejde omkring det her pa? Det er vigtige byggesten i for-
hold til at arbejde med at fa den platform i organisationen, hvor man arbejder med
faglig ledelse.

Erfaringerne fra projektet viser, at hvis det ikke er afklaret, kan demenskoordinato-
rer komme til at Igbe staerkt undervejs i projekte , for der er mange uafklaret ting —
hvilken opgave er din eller min? Der er altsa grundlag for at tage den snak op,
opfordrer Tina Hosbond.

Afslutningsvis praesenterer Tina Hosbond to perspektiver pa leering som er teenkt
som inspiration til demenskoordinatorerne i deres arbejde med at facilitere foran-
dringer. Perspektiverne er nogle 'briller’ man kan tage pa for at fa gje pa, hvad der
sker i maskinrummet, nar vi gar fra en tilstand over til en gnsket tilstand. Nar vi skal
udvikle organisationen i en ny retning, hvilke redskaber skal vi sa have fati? Her er
lzering et vigtigt redskab, da organisationer bestar af mennesker.

Kirsten Groth runder seminaret af med vise deltagerne en raekke spgrgsmal de har
udformet, som kan hjeelpe i hverdagen for at finde ud af, om de er klar til foran-
dring.

Lees spegrgsmalene og mere om teorierne anvendt i projektet i her.


http://www.demens-dk.dk/WordPress/wp-content/uploads/2013/11/Kirsten-Grith-m.fl_.-At-facilitere-forandringer.pdf

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-

Sjespuisuawiaq

SISyeld


http://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/
http://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/

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,

37

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”.



SEMINAR E

Udfordringer og demenskoordinatorens rolle ved kombinationen af sygdommen ALS

— amyotrofisk lateral skelerose og FTD

Birgit J. Hovmand, ergoterapeut og tidligere ALS konsulent ved RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

ALS er en nervesygdom, som giver lammelser, der forveerres over tid. Man-
ge med ALS udvikler ogsa en form for demens med adfeerdseendringer.
ALS (Amyotrofisk lateral sklerose) er en sjeelden sygdom. Den er den mest
alvorlige af de degenerative motor neuron sygdomme, da den altid er dgde-
lig, som felge af en degeneration af centralnervesystemet som styrer musk-
lerne. Sygdommen udvikler sig hurtigt. Meget fa personer, der far ALS, le-
ver mere end 5 ar efter diagnosen er stillet, og som regel en del kortere.

ALS er en sygdom, hvor nervecellerne i den forreste del af rygmarven og
hjernebarken (de motoriske forhornsceller) langsomt gar til grunde. Disse
celler styrer musklernes bevaegelser, og det er derfor musklerne, der pavir-
kes ved ALS. Maend rammes hyppigere end kvinder, og det er som regel
midaldrende personer (50-60 ars alderen), der rammes. ALS er en sjeelden
sygdom, der ses ca. 50 nye tilfaelde om aret i Danmark. Man ved ikke,
hvorfor sygdommen opstar, men en lille del af tilfaeldene er arvelige.

Symptomer pa ALS debutere ved nedsat kraft i musklerne. Dette starter
oftest i en hand eller et ben, sa problemer med at skrive eller at ga kan veae-
re den fgrste klage. Desuden ses besvaer med at synke eller tale, idet der
sker lammelse af halsens og svaelgets muskler, samt ofte ogsa tungen.
Kramper og smerter i musklerne er ofte ogsa tilstede. Symptomerne er
fremadskridende, og flere og flere af kroppens muskler vil efterhanden blive
lammede. | senere stadier vil ogsa vejrtraekningen blive pavirket, og gjnene
er ofte det sidste, der rammes. Der findes endnu ingen helbredende be-
handling medicinsk eller kirurgisk. Stattende behandling og fysioterapi er
vigtig for at opretholde funktioner laengst muligt. Enkelte stoffer kan forsinke
kraftnedseettelsen en smule.

For blot fa artier siden blev ALS udelukkende opfattet som en fysisk syg-
dom, men nu ved vi, at for en del ALS patienter indtraeder ogsa demens.
Derfor er det relevant for demenskoordinatoren at kende samspillet mellem
de to sygdomme.

Front Temporal Demens (FTD) er betegnelsen for en gruppe alvorlige hjer-
nesygdomme, der pavirker pandelapperne og den forreste del af tindinge-
lapperne. Sygdommene medferer ofte store forandringer i den made et
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menneske er pa. Sygdommen debute-
re ofte ved gradvis udvikling af ad-
feerdsmeessige eller kognitive forstyr-
relser. Dette ses ofte som tidligt ind-
saettende og gradvist tiltagende per-
sonlighedsaendringer, ved problemer
med at tilpasse og regulere den socia-
le adfeerd. Tidligt indsaettende og grad-
vis tiltagende sprogforstyrrelse ses og-
sa. Vanskelighederne har ofte et om-
fang, der pavirker det sociale og/eller
arbejdsmaessige liv og repraesenterer
en betydelig aendring i forhold til det
tidligere funktionsniveau. Cxii

Forlgbet er karakteriseret ved snigende debut og fortsat sveekkelse af funk-
tionsniveauet. Vanskelighederne kan ikke forklares ud fra andre sygdomme
i nervesystemet (f.eks. vaskuleert). Og forstyrrelserne lader sig ikke bedre
forklare ud fra en psykiatrisk diagnose (f.eks. depression). | modsaetning til
de fleste andre demensformer, behgver for eksempel hukommelsen ikke at
veere pavirket fra begyndelsen. Sygdommen betyder imidlertid, at haeamnin-
ger og situationsfornemmelsen viger eller forsvinder, og at patienten far en
impulsiv og uovervejet adfeerd samt ligegyldighed overfor sociale normer
og andre mennesker. For eksempel kan den demente fa tendens til at spise
eller drikke for meget. Ved nogle undertyper af frontotemporal demens er
personlighed og opfarsel dog upavirket. | stedet ses tiltagende sproglige
forstyrrelser eller svigtende almen viden. Symptomerne kan ligne det, man
ser ved visse psykiatriske sygdomme, og frontotemporal demens kan der-
for veere vanskelig at diagnosticere. Frontotemporal demens starter ofte
tidligere end de gvrige demenssygdomme, typisk nar patienterne er mellem
55 og 65 ar, men det kan ogsa ske tidligere.

Der er ingen laegemidler, der bremser sygdomsforlgbet, men det er vigtigt
at patienten og pargrende tidligt far den rette radgivning og stgtte. Forstyr-
relser i adfeerden og psykiatriske symptomer behandles farst og fremmest
ved at tilpasse det miljg, som patienten lever i.
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Nar ALS og FTD optreeder samtidig

Op imod halvdelen af de personer, der far konstateret Amyotrofisk Lateral
Sklerose (ALS), far ogsa en eller anden grad af demens eller adfeerdsaen-
dringer. Det betyder, at de ud over de fysiske lammelser, som ALS-
sygdommen medfgrer, ogsa bliver ramt kognitivt. Mange aendrer adfeerd og
personlighed, de bliver apatiske, mister sygdomsindsigt, situationsfornem-
melse og evnen til at overskue opgaver og treeffe beslutninger. Desuden
har de ofte vanskeligt ved at aflaese ansigter og kan lide af rum og retnings-
forstyrrelse - selv i eget hjem. Mange far ogsa sproglige problemer. | yder-
ste konsekvens lever de i en parallelverden uden at forsta, at det er det, de
ger. De sproglige vanskeligheder kan fx besta i at tale langsommere, laver
fejl i talen eller tale “sort”. Birgit Hovmand siger, at det er vigtigt at vi forstar
personens kognitive udfordringer — for at kunne hjeelpe.

Birgit Hovmand bedre herefter deltagerne to og to reflektere i 10 min. over
folgende spgrgsmal:

Hvilke udfordringer giver kombinationen?

Hvordan ser | sddan overordnet Jeres rolle i et sadant forlgb.

Hvad kunne vaere god praksis, og hvem har | brug for at samarbejde med?
Skriv 3 linjer ned med gode idéer og gem dem.

Pargrende til person med ALS og FTD samtidig

Birgit J. Hovmand fortsaetter herefter med at saette ord pa “det at veere pa-
rerende”, for det kan selvsagt veere en meget stor belastning, at vaere parg-
rende til denne patientgruppe. | rehabiliteringscentret, hvor Birgit arbejder,
har man gennemfart et projekt, som fokuserer pa, hvordan man bedst stgt-
ter segtefaeller og gvrige pargrende. "Vi vidste, at det var vigtigt tidligt i for-
labet at vide, om personen med ALS ogsa har demens, hvis vi skulle kunne
give den rigtige statte og vejledning.” siger ALS-konsulent Birgit Hovmand.

"Hensigten med projektet var at afdeekke hvordan vi bedst sikrede pargren-
de og personen med ALS og FTD den bedst mulige livskvalitet under de
vilkar, som en samtidig ALS-diagnosen og demens-diagnose nu engang

Det der fylder hos de pargrende ....

Patager sig hjeelperrollen — uden egentlig at ville og fgle sig kompetent
Foler ikke de har noget valg

Har sveert ved at sige fra —har lovet at..

Mangler faglig viden og baggrund

Er meget alene — har ingen kolleger

Udskyder egne behov

Er belastet af sorg, uro og samvittighedskvaler
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giver”. Og hun fortseetter: "Vi ville finde ud af, hvilke problemstillinger aegte-
feellerne oplevede som de starste, og ikke mindst, hvordan vi som konsu-
lenter kunne stotte pargrende bedst muligt”.

Projektet er bygget op om 13 personer med ALS/FTD og deres aegtefeeller.
Ud fra spgrgeskemaer har de bl.a. skulle tilkkendegive, om der har veeret
&ndringer i adfeerden, hvor belastede de fgler sig, og hvordan de har trive-
des i forlabet. Resultatet af de mange interview og samtaler afslgrede, at
viden om demensformen FTD, og hvordan den pavirker personen, er det,
der fylder mest. (Se ogsa dialogboks). Mange aegtefeeller gav udtryk for, at
de ikke fglte sig forstaet af omgivelserne, nar de beskrev de adfaerdszen-
dringer, de oplevede. Denne manglende forstaelse skyldtes isaer manglen-
de viden, siger Birgit Hovmand.

Konklusionen af projektet var derfor, at det ville vaere en stor hjeelp med
mere viden og sygdomme og symptomer, men ogsa om de tilbud og mulig-
heder, som kan stilles til radighed til forlabet. | projektet blev der derfor og-
sa tilbudt feellesmader for segtefeelle og evrige pargrende, for at give alle
en feelles forstaelse for, hvad adfaerdseendringen betyder og samtidig give
dem nogle redskaber til at tackle situationen bedst muligt. Information gjaldt
ogsa for plejepersonale og andre fagpersoner, der var omkring personen




med bade ALS og demens. Birgit Hovmand siger: "Nogle af de budskaber,
som vi fandt ud af var vigtige at fa formidlet videre til pargrende/
gtefeellerne var”:

e "Faen aben snak med ALS-konsulenten og evt. en psykolog for at saette
ord pa det, der er svaert, men husk ogsa de gode minder og pudsige op-
levelser, som demensen ogsa kan medfare

e Veer rummelig — og glid af eller afled personen med demens, hvis der er
optraek til konflikt

o Tal direkte og enkeltvist og veer klar i meelet

o Undga at saette personen med FTD i uoverskuelige valgsituationer (giv
kun fa valgmuligheder)

o Neddrosl aktiviteter og for mange indtryk pa én gang — det distraherer og
forvirrer

o Lav evt. et struktureret dagsprogram, sa personen med FTD ved, hvad
der skal ske og hvornar”.

Birgit Hovmand uddeler herefter to cases om en familie, hvor en far har faet
ALS/FLD. Deltagerne skal ga i sma grupper og diskutere hvilke ressourcer

der ber tilfares forlgbene og diskutere hvordan deltagerne ser, at et forlgb
bedst lgftes for at statte den syge og de paregrende. Det er vaesentligt, at
deltagerne tager demenskoordinatorens rolle pa sig i diktionen, og taenker
over hvilke tilbud den kommune man kommer fra vil kunne tilbyde i sadan et
forlgb. Ved at ga rundt og lytte til de mange gruppers livlige dissektioner, er
det tydeligt, at der er meget stor variation i hvad den enkelte kommune kan
tilbyde. Det er naturligvis tankeveekkende, at hvis man lider af en alvorlig
sygdom, kan man i en kommune fa specialiseret hjaelp i stort omfang, me-
dens nabokommunen stort set intet har at byde pa!

Tilbage i salen, far deltagerne afslutningsvis Birgit Hovmand tilbagemeldin-
ger fra de pargrende om, hvordan det har vaeret at vaere med i projektet, og
hvad det har givet dem.

De har svaret at det var godt:

At fgle sig hart

e At tale med nogen om FTD problematikken

e At medlemmerne i familien har kunnet fa information, rad og vejledning

o At en fagperson "var der” nar de havde spagrgsmal.




SEMINAR F

ACT - Acceptance and Commitment Therapy - et liv baseret pa mening og accept

Susan Mgller Rasmussen, cand. psych., privatpraktiserende, forfatter til dansk introduktionsbog til ACT

En af de store nye retninger indenfor kognitiv adfaerdsterapi er ACT, som star
for Acceptance an Commitment Therapy. Formalet med ACT er, at det bliver
muligt at udleve dybfalte, personlige funderede veerdier pa trods af hindringer i
form af psykisk eller fysisk smerte. Kort sagt at man trods byrder kan leve et liv
baseret pa mening og accept. Seminaret introducerer retningen og laegger op
til diskussion, hvor deltagerne kan reflektere over, hvad ACT kan give af nye
redskaber og betydning for deres tilgang i mg@det med paragrende og nyligt di-
agnosticerede mennesker med demens.

ACT er En retning / udvikling indenfor kognitiv adfeerdsterapi, udviklet i USA i
80erne af Hayes, Linehan og Kohlenbeg, Kabat- Zinn. Man kan ogsa sige at
ACT er en teori og metode inden for kontekstuel adfaerdsterapi.

Udgangspunkter for ACT:

Mennesket kan ikke aendre sine tanker, men andre sin tilgang til dem. Man
kan sa aendre relationen til sit ubehag, og dermed fa nye perspektiver der kan
starte nye handlemgnstre.

| ACT er der ikke fokus p& symptomer, men pa muligheder for aendre adfaerd
hen imod ens veerdier.

Grundtanken er at mennesker har sveert ved at vaere glade ret lang tid af gan-
gen, og derfor udvikler vi psykiske vanskeligheder.

Adfeerd er alt hvad et menneske ggr, fysisk, psykisk og socialt.

Vi skal forsta adfeerd i den kontekst vi er, hvis adfeerden er at lindre ubehag
ved at drikke alkohol, far vi belanning med velbehag, men det er ikke ngdven-
digvis hensigtsmaessig adfeerd pa den lange bane.

Det er ikke menneskets naturlige tilstand at veere lykkelige, men vi forventer
det / streeber efter det.

Evolution og adfaerds teori bygger pa at adfeerd som give succes gar vi mere
af.
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Meget af vores adfeerd er automa-
tiseret, og det er i de fleste situati-
oner hensigtsmaessig. Men vi kan
ogsa blive adfeerdsmgnstre, hvor
vores tanker er praeget af skam,
tristhed og angst, uden at kunne
&ndre tilgangen til dem

ACT metoden arbejder med at . i
hjeelpe mennesker med se nye / = '
flere perspektiver der kan give

afsaet for flere handlemuligheder
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og aendre adfeerd.

Malet er ikke symptom reduktion, men at gge fleksibilitet som giver robusthed.

ACT tager afsaet i menneskets grundlaeggende Livsvaerdier, som handlemgn-
stre i forhold til samvaer med andre, egenomsorg, kontakt med nuet og fysiske
udfordringer.

Veerdier kommer frem i relationer, vaerdier er abstrakte, som for eksempel "
frined".

Paradox med veerdier, hvis man kommer veek fra dem, kan det veere sveert at
komme i kontakt med dem igen. Helt konkret, hvis det er en livsvaerdi, at holde
sin krop sund og man tidligere har erfaret at Igbetraening giver succes, folelsen
af en sund krop. Hvis man kommer vaek fra den adfaerd, rutinemaessigt at Igbe,
kan det veere sveert at komme i gang igen, og det kan give negative tanker, lavt
selvveerd ikke at leve op til sine vaerdier.

Veerdier skal ses som fleksible leveregler. Metoden i ACT, kan gennem
spergsmal, typisk spargsmal der starter med "hvad” hjeelpe til at skabe flere
perspektiver der kan give mulighed for nye handlemuligheder i vanskelige situ-
ationer i livet. ACT bruger ogsa mindfulness.

Susan startede med at sige at malet for hendes oplaeg var at vi kunne ga der-
fra og veere forvirret.

Gennem sma mindfulness gvelser og et gruppearbejde med en case om en
datter til demensramt mor, lykkes det kun Susan at gere deltagerne i seminari-
et forvirret, men faktisk ogsa at fa gjne op for og starre forstaelse for hvor stor
betydning gamle handlemgnstre har for hvordan pargrende og mennesker
med demens takler de udfordringer sygdommen giver.
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Arets DemensKoordinator 2017

% 1 Demenskonsulent i

B Nordfyns Kommune, Lo-
ne Jensen er karet som

Arets Demenskoordina-

tor 2017.

4 Prisoverraekkelsen fandt
sted under overveerelse
af naesten 450 demens-
koordinatorer pa De-
mensKoordinatorer i
DanmarKs Arskursus d.
20. september pa Hotel
Nyborg Strand.

Laes mere her.

Ny bestyrelse i DKDK

DKDK holdt generalforsamling d. 21. septem-
ber.

DKDK's bestyrelse har nu fglgende medlem-
mer:

Lone Vasegaard (formand)

Gitte Kirkegaard (naestformand)

Elsebeth Kjeergaard

Tine Johansen

Tinna Klingberg

Anne Ellemand (suppleant)

Kirsten Sejerge-Szatkowski (suppleant)

Bestyrelsen konstituerede sig pa bestyrelses-
mgade d. 22. september 2017., hvor Gitte Kirke-
gaard blev valgt som naestformand.

Referat fra generalforsamlingen findes pa
DKDKs hjemmeside, her.

24. november
Bestyrelsesmode, Odense

19. - 20. januar
Bestyrelsesseminar pa Vejle Fjord

12. april
Bestyrelsesmode, Odense

24 maj
Bestyrelsesmode, Kebenhavn
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