Ingen skal ga gennem demens alene

Lad os tale om demens og give hab — det humanistiske vaerdisaet betyder mest i skotternes made at arbejde med demens
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Denne artikel er skrevet pa baggrund af to studie-
besgg i Skotland, hvor jeg sammen med danske
medarbejdere fra kommuner fik en rigtig god ind-
sigt i, hvad der prioriteres og virker i skotternes
prioritering i demensindsatsen. Et fantastisk ar-
bejde - dem kan vi leere meget af.

Artiklen kunne tage rigtigt mange vinkler, men det
humanistiske veerdiseet skotterne har, fortjener at
blive fortalt.

"Ingen skal ga gennem demens alene".

Med disse ord gar den skotske afdeling af Alzhei-
mer Organisationen ind i arbejdet omkring men-
nesker med demens og deres pargrende. Arbej-
det fik ekstra medvind i 2007 efter demens blev
nationalt prioriteret i Skotland.

| Skotland har man rigtig gode erfaringer med at
stgtte op omkring de svage og det faktum, at net-
op hele familien bliver ramt. Organisationen laeg-
ger stor veegt pa, at sdvel den demensramte som
familien skal veere trygge ved situationen.

Skotland i tal

Skotland er pa mange mader sammenlignelig
med Danmark. 5,36 mill. indbyggere heraf ca.
90.000 mennesker med demens. Geografisk er
man udfordret i at na ud til ydreomraderne.
Alzheimer Organisationen har 32 afdelinger og
ca. 1.000 ansatte fordelt i hele Skotland. Dertil
kommer 700 frivillige og 14.165 demensvenner,
der stgtter foreningens arbejde. Alzheimer Orga-
nisationen betragter medlemmerne som stem-
merne bag organisationen.

Stemmerne bag organisationen

Alzheimer Organisationen har en kraftig
"stemme”, fordi de har god indsigt i problemer
med demens og deres vilkar. Man har bevidst
valgt at have en fremadrettet og eftertaenksom
tilgang i samarbejdet med det offentlige.

Alzheimer Organisationen har mange erfaringer
med at statte op omkring svage borgere og de
udfordringer, der er forbundet med det at fa de-
mens — det at have en familie, der bliver ramt
samt ikke mindst samarbejdet for at fa det offentli-
ge system til at stgtte.

Som organisationens administrerende direktar
udtrykker det: "Det, at fa diagnosen demens, er
forbundet med mange negative oplevelser”. Han
oplever, at behandlerverdenen ofte har fokus pa
sygdommen og glemmer personen bag demens.
Der er forsat mange udfordringer i at fa skabt et
samarbejde med det offentlige.

| 2006 mente det offentlige system, at de ikke

havde problemer i forhold til demensproblematik-
ken. 1 2015 er man villig til samarbejdet.

3 Deltagere pa studietur i oktober 2015 - Charlotte Voetmann star yderst til hgjre.



| organisationen arbejder man efter synspunktet "Lad os samarbejde om-
kring dét, vi kan ggre noget ved og sikre, at ingen mgder demens alene”.

Vigtigt at bevare det gode liv - pa trods af demens

Allerede i 2007 startede man en kampagne, hvis formal var at seette fokus
pa vigtigheden af en tidlig diagnosticering samt at omskrive de negative stig-
matiserende ord for demensbegrebet til mere positiv fremadrettet termer.

Organisationen brugte 2008-2009 til at udteenke forslag til den endelige De-
mentia Strategi, som resulterede i en skotsk vedtagelse i 2010 af den fgrste
nationale strategi. Sidelgbende blev der opbygget en gkonomisk stabilitet,
inden projektet blev igangsat, og siden har man arbejdet malrettet for at ud-
vikle og forbedre organisationens indsats.
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Indsatsen opstarter i "Early Diagnosis” med afseet i fem-trins-modellen.

ALT, der kan stgtte og hjeelpe mennesker med demens, skal pragves
Alzheimer Organisationen gnsker gget fokus pa den socialpadagogiske
indsats og ser det som en fordel, sa tidligt som muligt, at komme ind og ska-
be kontakt og hjeelpe den enkelte og de pargrende til at:

. forsta egen sygdom og leve godt med demens

leve et liv med sa lille en hjaelp som mulig sa laenge som muligt
. bevare eget liv og ansteendighed

. skabe gode vilkar blandt andet gennem netvaerk

fa skabt et inkluderende syn pa mennesker med demens

fa skabt hab og livsgleede er vigtigt

der ikke diskrimineres

Alzheimer Organisationen gnsker at sikre, at ingen gar gennem oplevelsen
af demens alene, og fokus er at undersgge, hvordan man forbedrer livet for
de mennesker, der far et skiftende sind gennem demens.

Som led i forarbejdet til organisationens politiske strategiarbejde, afholder
man over hele Skotland — savel i udkantsomraderne som i byerne — dialog-
mgder med lokalbefolkningen. Her lytter man til snsker og behov fra de de-
mensramte og deres netveerk. Metoden har klart vist, at der er brug for for-
skellige tilbud for at opna sterst effekt. Distrikterne har forskellige behov.
Selv i samme by kan der veere forskellige behov. For at indsatsen er me-
ningsfuld, sker det ud fra tiigangen om at "gere noget med folk og ikke at
gere noget for folk”. Tilgangen har afseet i Tom Kitwoods teorier, menneske-
rettighederne og et evidensbaseret afseet i teet samarbejde med Universite-
ter.

Lad os tale om demens og give hab

Hvorfor opmuntrer vi til den vanskelige samtale? Ved en tidlig diagnostice-
ring er der mulighed for at tilbyde familien og personen med demens en per-
sonlig radgiver fra Alzheimer Organisationen. Kontaktpersonens primaere



opgaver er at veere "tovholder” i forhold til hver-
dagsproblemer, der med fordel kan justeres i tide,
inden sygdommen forveerres, samt hjeelpe med
kontakt til behandlerverden. En personlig radgiver
er ansat i Alzheimer Organisationen og har en
klinisk og professionel baggrund - ofte fra sund-
hedsveaesnet.

Kontakten til borgeren sker pa et sa tidligt et sta-
die, at borgeren umiddelbart ikke har synlige
symptomer, eller er i medicinsk behandling, men
hvor der er brug for praktisk og mentalt statte i
familien. Formalet med den tidlige indsats er, at
give hab om at leve et liv sa godt som muligt og
sa laenge som muligt i eget hjem pa trods af syg-
dommen. Den sygdomsramte oplever at blive set,
hart og fale sig forstdet og ikke mindst at have
indflydelse pa sin egen fremtid. Det er trygheds-
skabende at have en kontaktperson — en, der
kender én gennem hele forlgbet.

Fa det rigtige pa hele demens rejsen

Den personlige radgiver arbejder opsggende og

er et tilbud til familien, det fgrste ar efter diagno-

sen er stillet. | indsatsen arbejdes igennem alle
fem punkter i cirklen fra strategien, som er:

. Statte til at fastholde og udvikle sociale net-
vaerk og derved bevare evnen til at leve i
egen bolig

. Planleegning for fremtiden - beslutnings-
proces

. Forstaelse af sygdom og handtering af
symptomer ved at affinde sig med demens

og leere at mestre sygdommen

. Planleegning af fremtiden i samarbejde med
den enkelte og deres pargrende ved at ud-
vikle en personlig plan med deres valg, hab
og forventninger i samarbejde, og en plan
som kan vejlede de fagpersoner, der skal
pleje den enkelte

. Aftaler om gensidig stgtte fra andre menne-
sker med demens og deres familie

Reekkefglgen kan veere forskellig. | figuren herun-
der viser cirklen til venstre "Den tidlige diagnosti-
ske stgtte” - fem-trins-modellen som den personli-
ge radgiver skal sikre, bliver afseettet i indsatsen
det 1. ar, efter diagnosen er givet. Efterhanden
som personen med demens bliver darligere, skal
den personlige radgiver sikre, at familien kommer
i kontakt med og far hjeelp fra den offentlige sund-
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hedssektor - se cirklen til hgjre med de otte punk-
ter.

Det handler om inklusion

Nogle af de tilbud, der er med til at understgtte
fem-trins-modellen og arbejdet med den demens
ramte og dennes netveerk, er:

. Livslinje - telefon radgivning 24 timer

. Netvaerksdannelser gennem demenscafe,
spisegrupper

. Demensvenligt lokalsamfund

. Interessegrupper - motion, have, teater,
kunst

. Demensressourcecentre med cafe og prak-
tisk radgivning

. Demenshunde

. Demensven

. Informationsbusser

o Undervisning af ansatte og frivillige
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Alzheimer Skotlands ottetrins-model af Samfunds Support
Modellen er en integreret sundheds- og social omsorgsmodel for statte til
mennesker med demens og er stadig under udvikling.

Efter en person har faet en diagnose og accepteret tilstanden samt vaeret
igennem den fgrste cirkels fem trin, og tilstanden gradvist forveerres, vil der
veere brug for et gget samarbejde med det offentlige. Derfor er man nu i
gang med at iveerksaette en ny ottetrins model.

Malet er at demente kan bo leengere i eget hjem uden behov for hospi-
tal eller plejehjem

Efter nye dialogrunder i Skotland giver folk udtryk for, at det kan veere sveert
at navigere igennem det offentlige system. Sundhedsveesnet og det social-

paedagogiske arbejde har veeret langt fra hinanden, hvor man kunne gnske

sig et teettere samarbejde og en gennemgaende kontaktperson.

Erfaringer viser, at det er vigtigt at have en tovholder for at sikre sig et tveer-
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fagligt samarbejde, overblik og ikke mindst den rade trdd omkring den en-
kelte borger. Det er vigtigt, at der bliver givet mentalt / psykiatrisk / psykolo-
gisk statte.

Paradigmeskift omkring synet pa demens

Det skotske sundhedsvaesen har de samme udfordringer som i Danmark. |
ca. 40 % af alle hospitalssenge ligger borgere med demens pa et eller andet
niveau. Sygehuspersonalet er ikke traenet til at arbejde med demensproble-
matikker. Risikoen er, at der ikke gives den optimale pleje og behandling.

Visionen er at uddanne ngglepersoner i hospitalsveesnet pa sigt.

| forhold til ottetrins modellen har den personlige radgiver i samarbejde med

den demente kontakten med behandlerverdenen. Det er teenkt som falgen-

de:

o Rollen som den demenspraktiske koordinator

o Sikre at mennesket med demens kommer til laege, psykiater og andre
m.h.p. behandling

. Generel pleje og behandling for at opretholde velbefindende og fysisk
sundhed

. Far den forngdne pleje og omsorg

. Statte med tilpasning af hjeelpemidler og hjeelpe "hjeelperen”

. Statte til at fastholde og udvikle sociale netvaerk

. Fleksibel og personcentreret statte

. Sikre stgtte til omsorgsgiveren/pargrendes egen sundheds og trivsel

En personlig radgiver gar ikke ind og blander sig i forhold til medicin eller
vejledning omkring tekniske hjeelpemidler, men koordinerer og sikrer, at den
enkelte far den forngdne hjeelp af de rette instanser.

Fokus paressourcer i al arbejde - efterlader personerne i en god falel-
se efterfglgende

Indsatsen med den personlige radgiver blev introduceret for fem ar siden.
Alle arbejder ud fra feelles mal, som er:

. Stgtte personer med demens
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. Stgtte deres familie

. Stotte feellesskabet, lokalsamfundet

. Hjeelpe lokalsamfundet med at blive demensvenligt

. Hjeelpe med at pavirke politikere og behandlersystemet i emner som
pavirker mennesker med demens og deres familier

Arbejdet ud fra modellen startede i et distrikt (NV) og har nu bredt sig ud
over hele Skotland. Metoden i ottetrins modellen er testet i fem forskellige
distrikter - land/by - og skal snart evalueres. Alzheimer Organisationen har
endnu ikke evalueret den samlede forelgbige indsats. De er sikre pa, at der
er en besparelse for samfundet pa fem ars sigt ud over et bedre liv for de-
mensramte og deres pargrende.

Konklusion

"Ingen skal ga gennem demens alene" og "Vigtigt at bevare det gode liv - pa

trods af demens" er det grundleeggende menneskesyn for Alzheimer Orga-
nisationens arbejde i Skotland.

Skotland har en lang historisk tilgang til

frivilliges indsats, og det at man i be-

folkningen har tradition for at byde sig

til som frivillig. Jeg oplever, at Alzhei-
Vel mer Organisationens hgje faglighed er
’ medvirkende til at facilitere arbejdet
omkring frivilliges indsats. At man in-
denfor de forskellige indsatser opdeler
i niveauer i forhold til hvilken grad, man
har mulighed for at byde ind som frivil-
lig og dermed treener den enkelte i for-
hold til det, man har meldt sig til. Dette
gar, at opgaven som frivillig bliver me-
re klar og dermed mere tilfredsstillende
for alle parter, og rollefordelinger i op-
gaverne er klare.

Inden hver projektopstart sikrer man sig opbakning fra politikere lokalt savel
som centralt med henblik pa internalisering gennem partnerskab. Samtidig
laegges der megen vaegt pa at integrere indsatsen tidligt i forlabet, saledes
at eendringerne er kart ind, inden sygdommen tager til. Det grundlaeggende
systemiske menneskesyn, med et stort drys af Tom Kitwoods teenkning, der
ligger til grund for en evidensbaseret indsats, er med til at bibringe en privat
organisation som en vigtig samarbejdspartner i det offentlige system i Skot-
land. Her seettes fokus pa naerhed og trivsel, hvor det offentliges ofte har
afseet i kvantitet. Spgrgsmalet er, om det er muligt med et bade og?

Med en grundleeggende viden om vores danske system og vores sundheds-
veesens indsats kan der veere forvirrende punkter i, hvornar man krydser
andres fagomrader?

Seetninger som blev gentaget mange gange i opleeggene var:

. "Lad os samarbejde omkring det, vi kan gare noget ved.”

. "At ggre noget med folk, ikke at ggre noget for folk!”

. "Minoritetsgrupper bringes i dialog om, hvad de gnsker / har brug for!”

. "Hver bydel er forskellig - har brug for forskellige tiltag”

. "Fokus pa ressourcer i al arbejde - efterlader personerne i en god f@-
lelse efterfalgende”

o ”"Ingen skal ga gennem dementia alene”

. ”At vaere uafheengig af systemet og i eget hjem sé& lsenge som muligt”

. "Give hab, styrke og veerdighed”

Grundleeggende seettes den socialpaedagogiske tilgang til demens i den me-
get tidlige fase af sygdommen pa dagsordenen hos Alzheimer Organisatio-
nen i Skotland. Og - at den anerkendende tilgang og ressourcesynet i ind-
satsen er meget store medspillere til at mennesker trives i deres liv - uanset
diagnose.



