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Demens er fortsat pa den nationale og kommunale dagsorden

) 2018 gar pa haeld, og det har i sand-
hed veeret et aktivt ar for DKDKs

" bestyrelse. Der har i 2018 ogsa vae-

ret stor fokus pa demensomradet, og

DKDK sgger at seette sit preeg de

steder, hvor vi er inviteret "'med ved

bordet”.

DKDK er repraesenteret i falgegrup-

. pen for demenshandlingsplanen, og
far gennem deltagelse i mgderne
indblik i, hvor mange aktiviteter
handlingsplanen har medfert rundt i
landet. Vi er repraesenteret i andre arbejds- og reference-
grupper i Sundhedsstyrelsen, og her har demenskoordina-
torerne ogsa en stemme, nar vigtige beslutninger draftes og
treeffes.

| Folkebeveaegelsen for et Demensvenligt Danmark har vi en
repreesentant, og felger arbejdet der.

Vi har afgivet 12 hgringssvar og giver gennem hgringssvar
vores mening til kende. Nogle hgringssvar er rent admini-
strative "vi takker, men har ingen holdning, idet dette lov-
forslag ikke vedrgrer vores medlemmer”. Andre hgringssvar
droftes af bestyrelsen og har dermed et mere fagligt funda-
ment. Disse hgringssvar laegges pa DKDKs hjemmeside.
PT har bestyrelsen lovforslaget om andrede regler om
magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesret-
ten over for voksne til hgring — en sveer balancegang mel-
lem omsorgspligt og omsorgssvigt.

Dette er blot nogle af de aktiviteter, DKDK er en del af.

| arbejdsgruppen vedrgrende anbefalinger for tveersektoriel-
le forleb for mennesker med demens, opstod diskussion
om, hvilke funktionsomrader demenskoordinatorer har i
kommunerne? Et spgrgsmal, der dukker op fra nye med-
lemmer og et spargsmal, vi i bestyrelsen har dreftet og
overvejet "skal vi lave en undersggelse, der kan kaste lys
over dette spargsmal”?

Bestyrelsen er derfor glad for, at Sundhedsstyrelsen tog
initiativ til undersggelsen "Demens-koordinatorfunktioner og
— kompetencer”. Undersggelsen er en spgrgeskemaunder-
sggelse suppleret med dyberegaende interviews. 134 re-
spondenter fra 26 kommuner har besvaret spgrgeskemaet,
og der er gennemfgrt fokusgruppeinterviews med demens-
koordinatorer og ledere i fire kommuner. Bestyrelsen vil pa
sit naeste mgde drofte, hvordan resultaterne fra undersga-
gelsen kan bruges af DKDK i det videre arbejde. Bestyrel-
sen haber, at | vil bruge undersggelsen i drgftelser med
jeres ledere om jeres funktion, behov for (nye) kompeten-
cer, organisatorisk placering osv. Rapporten er lagt pa
DKDK'’s hjemmeside find den ved at klikke her.

Bestyrelsen har taget initiativ til, at DKDK starter en lukket
Facebookgruppe for medlemmer af DKDK. Initiativet skal
imgdekomme medlemmernes gnsker om erfaringsudveks-
ling, netveerksdannelse og deling af gode praksishistorier.
Gruppen skal fungere som et trygt forum, hvor medlemmer
af DKDK kan danne nye netveerk og erfaringsudveksle pa
tveers af landet. Gruppen er lukket, og kun medlemmer af
DKDK har adgang til den. Den er ogsa skjult/hemmeligt, sa
det er kun medlemmer, som kan finde gruppen og leese det
der slaes op. Vi forventer, at gruppen starter op ferst i det
nye ar.
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Alzheimerforeningen har udgivet rapporten "De glemte de-
menssygdomme. Rapport om belastning af og hjeelp til pa-
rerende til patienter med frontotemporal demens”. Baggrun-
den er en spgrgeskemaundersggelse, som Alzheimerfor-
eningen har gennemfgrt blandt demenspatienter og parg-
rende i Danmark. Alzheimerforeningen skriver, at "samlet
tegner undersagelsen et billede af en overset patientgrup-
pe, hvis pargrende ofte segner under vaegten af den byrde,
som pargrenderollen farer med sig...”. Rapporten kan lze-
ses pa Alzheimerforeningens hjemmeside
www.alzheimer.dk

Jeg vil i den sammenhaeng naevne, at eeresmedlem i DKDK
Rolf Bang Olsen, der dgde for nyligt, var en af de farste, til
at gare opmaerksom pa mennesker med frontotemporal
demens og de udfordringer denne demensform var for dem
selv og deres omgivelser.

| 2018 sa Nationalt videnscenter for veerdig eeldrepleje da-
gens lys. Videnscentrets formal er at understatte kommu-
nerne i at skabe mere veaerdighed i seldreplejen. Dette geres
ved at tilbyde forskellige typer af kompetenceudviklingsfor-
Iab og radgivning, netvaerksfacilitering, samt formidling og
information om nyeste viden, gode erfaringer, best practice
og metoder til at sikre en veerdig eeldrepleje. Videnscentret
rummer desuden et veerdighedsrejsehold, der er en udga-
ende funktion. Jeg tror, at Videnscentret kan blive en vigtig
samspiller for os demenskoordinatorer ikke mindst, nar de-
mensrejseholdet — som rejsehold - ophgrer med udgangen
af 2018. Videnscentret har, som navnet tilkendegiver, veer-
dig eldrepleje som fokus — et fokus som vi som demensko-
ordinatorer ogsa har. Laes mere pa www.vaerdighed.sst.dk.

Til slut vil jeg @nske alle en rigtig glaedelig jul og et godt
nytar med tak for spaendende og godt samarbejde, inspire-
rende samveer og laererige udfordringer 2018. Jeg glaeder
mig til det fortsatte arbejde i 2019.

De bedste hilsner,
Lone Vasegaard, formand
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Mindeord for Rolf Bang Olsen

DKDKs aeresmedlem og medgrundleegger, gerontopsykiater Rolf bang Olsen er dad, 69 ar gammel efter
kort tids sygdom.

Rolf skulle have holdt festtalen til DKDKs 25 ars jubileeum, men matte melde afbud pga. sygdom.
Rolf sendte en hilsen til os, hvor han var optimist for det videre forlab og glaedede sig til det fortsatte
samarbejde. Desveerre skulle det ikke blive sadan.

Rolf har veeret en de mest benyttede foredragsholder til at seette fokus pa demens gennem de sidste 30
ar. Talrige er de opleeg, han har holdt lige fra de store internationale konferencer til sma lokale frivillige
foreninger, der efterspurgte viden om demens. Altid harte man meget positive tilbagemeldinger pa Rolfs
opleeg. Rolf var en gudsbenadet formidler, og hans oplaeg var bade meget oplysende og ogsa krydret
med sma sjove anekdoter. Rolf havde en meget medrivende made at tegne og forteelle pa og besad en
omfattende viden om og indsigt i demenssygdommene. Mange vil huske Rolf for altid at saette menne-
sket — og ikke sygdommen — i fokus.

Rolf var medinitiativtager til og underviser pa den farste demenskoordinatoruddannelse i Danmark. En
uddannelse, der blev udbudt gennem Omsorgsorganisationernes Samrad. Mange demenskoordinatorer,
der har taget denne uddannelse i 1990erne og frem gennem 2000tallet, kender derfor Rolf.

| DKDKs bestyrelse har vi haft stor gleede af Rolfs viden om demens og af hans altid gode humar og me-
get lune, positive made at veere pa. Rolf deltog sidst ved et bestyrelsesmade i maj 2018.

Med baggrund i ovenstaende var det ogsa naturligt, at Rolf blev udnaevnt som det farste aeresmedlem i
DKDK.

Da vi i DKDK erfarede, at Rolf var dad, gik vore tanker til hans hustru Kirsten, som mange af os kender
fra de mange gange, hun har ledsaget Rolf, men ogsa til de to voksne barn og tre barnebgrn som alt for
tidligt har mistet en far og morfar.

AEret veere Rolfs minde

Bestyrelsen

DemensKoordinatorerne i DanmarK



Nyt fra styrelsen

Nyt fra Sundhedsstyrelsen

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

| Sundhedsstyrelsen har vi fortsat et stort fokus pa
demensomradet. Det har gennem det sidste ar vist
sig i en reekke projekter, som har til formal at styrke
demensindsatsen i Danmark. Dette sker isaer igen-
nem projekterne afledt af demenshandlingsplanen
2025, som fortsat er en stor del af Sundhedsstyrel-
sens arbejde pa omradet. Sundhedsstyrelsen har
dog ogsa andre projekter pa demensomradet.

Befordringspulje opslaet

Sundhedsstyrelsen har for eksempel for nyligt opsla-
et puljen "Forsggsordning med befordring af menne-
sker med en demensdiagnose”. Der er afsat 42,5
mio. kr., og det forventes, at ca. 5 kommuner modta-
ger midler fra puljen.

Forsgget skal give mennesker med en demensdiag-
nose, og som bor i eget hjem, mulighed for at fa be-
fordring til fritidsformal, herunder besag hos venner
og familie, indkgb, kulturelle tilbud mv. Forsgget in-
debaerer endvidere, at man kan fa en ledsager med.
Det vil i forsggsordningen veere muligt at blive keort
104 ture arligt, hvilket svarer til antallet af ture, der
tilbydes med individuel handicapkearsel for sveert be-
vaegelseshaammede. Forsggsordningen lgber over
knap 2 ar.

Sundhedsstyrelsens projektleder Kristian Gribskov
forteller: "Der er allerede enkelte kommuner, der fri-
villigt tilbyder kgrselshjaelp. Vi haber derfor, at flere
vil deltage i den nye forsggsordning og afprgve de
muligheder for hjeelp, der er i ordningen”.

Forsgget skal bidrage til at afklare, hvilke muligheder
og forudseaetninger malgruppen har for at benytte ord-
ningen, herunder i hvor hgj grad de har behov for
ledsagelse i forbindelse med befordringen.

Forsggsordningen er en del af udmantningen af afta-
len om satspuljen pa aeldreomradet for 2018-2021.
Der er ansggningsfrist pa puljen den 7. januar kl. 12.

Afslutning af Demensrejseholdet
Demensrejseholdet som projekt afsluttes med ud-
gangen af 2018. Med projektet, som har kart siden
2015, er der gennemfgart praksisnaer kompetenceud-
vikling pa knap 50 plejecentre i 14 kommuner. | for-
bindelse med afslutningen af projektet vil der blive
offentliggjort en evaluering, som viser resultaterne af
Demensrejeholdets indsats. Derudover vil der pa

Sundhedsstyrelsens hjemmeside ske en formidling
af centrale elementer fra Demensrejseholdet som
aktiviteter og metoder, og der vil vaere mulighed for
at downloade konkrete drejebager, slides og model-
ler. Derudover vil der veere mulighed for at lzese me-
re om den grundleeggende leeringstilgang bag De-
mensrejseholdsforlgbene.

Kirsten Groth Willesen, som er projektleder, forteeller:
"Formidlingen skal inspirere kommuner, som gnsker
at gennemfore praksisnaer kompetenceudvikling i
plejeboliger eller hjemmeplejen. Her kan de konkrete
veerktgjer og erfaringerne fra Demensrejseholdet
veere brugbare indspark i planlaegningen og gennem-
forelsen af forlgbene i kommunerne. Vi haber selv-
folgelig ogsa, at kommuner, som har haft besgg af
Demensrejseholdet, kan bruge materialet til forsat at
holde gryden i kog”.

Otte nye kommuner har gennem puljen "Praksisnaert
kompetencelgft i kommuner og regioner” faet bevil-
get et forlgb med Demensrejseholdet i 2018 og
2019, hvorfor Demensrejseholdet fortsat vil veere ak-
tivt et ar endnu.

Afslutning
Laes meget mere om de forskellige projekter pa
Sundhedsstyrelsens hjemmeside www.sst.dk.

Vi gnsker alle en god jul og et godt nytar!
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Minoritetsetniske aeldre

Udfordringer i demenskoordinatorens arbejde

med borgere fra etniske minoriteter

Af Rune Nielsen, neuropsykolog, post.doc ved Nationalt Videnscenter for Demens, leder af

forskningsprojektet CLEAR

| Danmark er de fleste personer med etnisk minoritets-
baggrund indvandrere eller efterkommere af indvandre-
re fra et ikke-vestligt land, som tilsammen udggr om-
kring ni procent af den danske befolkning. Folk fra etni-
ske minoritetsgrupper har ofte anderledes behov og
forventninger til sundhedsveesenet og de kommunale
demenstilbud, og det er blevet foreslaet, at der generelt
er et behov for at udvikle passende metoder og model-
ler for statte, pleje og omsorg for personer fra etniske
minoriteter i Norden (Nielsen et al., 2015). Selv om den
etniske minoritetsbefolkning generelt er yngre end den
danske majoritetsbefolkning, er de indvandrere, der
kom til Danmark i 1960'erne og 1970'erne begyndt at
blive gamle. Pa baggrund af forskelle i demografisk
aldring forudsiges antallet af personer med demens og
etnisk minoritetsbaggrund saledes at syvdobles frem
mod 2050 sammenlignet den fordobling, der forventes i
befolkningen generelt (Alzheimer’s Disease Internatio-
nal, 2015; Nielsen et al., 2015). Derfor ma det behovet
for behandling, statte og pleje af personer med demens
og etniske minoritetsbaggrund forventes at stige.

Pa trods af, at der bliver flere og flere seldre med de-
mens og etnisk minoritetsbaggrund, har danske
(Nielsen et al., 2010) og norske (Diaz et al., 2015) stu-
dier fundet at andelen, som bliver diagnosticeret med
demens er langt mindre sammenlignet med majoritets-
befolkningen. | Danmark er personer med demens og
etnisk minoritetsbaggrund 30% mindre tilbgjelige til fa
ordineret antidemensmedicin, og 48% er mindre tilbgje-
lige til at komme pa plejehjem (Stevnsborg et al.,
2016). Barriererne for at sgge og modtage statte, hjzelp
og omsorg for demens ikke undersgagt tilstreekkeligt i
Danmark, men kan bl.a. omfatte sprogbarrierer, forskel-

lige mgnstre i hvor og hvornar man sgger hjaelp, man-
gelfuld viden om demens og tilgeengelige tilbud, samt
forskellige kulturelle holdninger til, hvem der har ansva-
ret for plejen af zeldre familiemedlemmer (Nielsen et al.,
2015). Forskellene i forhold til diagnostisk, behandling
og pleje er bekymrende, da de kan fgre til darligere de-
mensforlgb for personer med etnisk minoritetsbag-
grund. Hvis man vil udvikle demenstilbud, som indteen-
ker etniske minoriteter, er det derfor vigtigt at undersg-
ge, hvilke barrierer der er i forhold til at benytte de til-
gengelige kommunale tilbud.

Projektet Closing the Ethnic Gap in Dementia Care
(CLEAR) begyndte i januar 2018 og gennemfares a
Nationalt Videnscenter for Demens i Kgbenhavn og
Indvandrermedicinsk Klinik i Odense med statte fra
VELUX FONDEN. CLEAR projektet har netop til formal
at undersgge barrierer for etniske minoriteters deltagel-
se i kommunale demenstilbud og pa denne baggrund
udvikle modeller og anbefalinger til, hvordan man vil
kunne optimere indsatsen i forhold til denne gruppe
sarbare borgere. Som en af de farste aktiviteter i pro-
jektet, blev der pa DKDK'’s arsmgde i Nyborg i 2018
gennemfort en spgrgeskemaundersggelse blandt del-
tagerne i symposiet "Det er jo sveert at hjeelpe familier-
ne, nar de ikke vil benytte vores tilbud. Udfordringer i
demenskoordinatorens arbejde med etniske minoriteter
med demens”, som handlede om barrierer for adgan-
gen til postdiagnostisk statte, pleje og omsorg i etniske
minoritetsgrupper set fra demenskoordinatorens per-
spektiv. Af de 47 deltagere i symposiet, besvarede 41
(87%) deltagere fra alle landets regioner spgrgeskema-
et (se figur 1).

Vi fandt, at de fleste deltagende demenskoordinatorer
havde begraenset, men regelmaessig, kontakt med bor-
gere fra etniske minoriteter. De fleste (95%) oplevede
generelt, at det kunne vaere udfordrende at samarbejde

Region Deltagere Estimeret antal ikke-vestlige
indvandrere med demens
Region Hovedstaden 19 (46%) 874 (53%)
Region Sjzelland 2 (5%) 164 (10%)
Region Syddanmark 15 (37%) 266 (16%)
Region Midtjylland 3 (7%) 280 (17%)
Region Nordjylland 2 (5%) 68 (4%)
Total 41| (100%) 1652 (100%)

Fordeling af deltagende demenskoordinatorer. a) Geografisk fordeling af delta-
gere. Numrene i hver region angiver antallet af deltagere fra regionen. b) Antal
deltagere fra hver region, samt det estimerede antal ikke-vestlige indvandrere
med demens i regionen udregnet pa baggrund af populationsstatistik for 2018
fra Danmarks Statistik, som er sammenkgrt med praevalensrater fra World Alz-
heimer Report 2015 (Alzheimer’s Disease International, 2015)



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

med familierne pa grund af sprogbarrierer, mangelfuld
viden om demens og tilgeengelige kommunale tilbud
blandt borgerne, utilstraekkelig tveerkulturelle kompe-
tencer blandt plejepersonalet, og ikke mindst mangel
pa kommunale tilbud, som matchede borgernes gnsker
og behov. Kun fa havde kendskab til kommunale tilbud
malrettet etniske minoriteter, men mange forsggte at
samarbejde med tosprogede kollegaer eller andre
tveerkulturelle ressourcer i kommunen, nar de havde
borgere med etnisk minoritetsbaggrund. Nar de kom i
kontakt med borgerne, var det ofte farst nar de var i det
moderate til sveere stadie af deres demenssygdom.
Alligevel var det generelt demenskoordinatorernes erfa-
ring, at borgere med etnisk minoritetsbaggrund sjeeld-
nere tog imod kommunens stgtte, pleje og omsorgstil-
bud. Til gengeeld oplevede langt de fleste (97%), at fa-
milierne ofte var langt mere involverede i den daglige
demenspleje end etnisk danske familier typisk er det.

Resultaterne fra spgrgeskemaundersagelsen er gene-
relt i trdd med tidligere studier omkring etniske forskelle
i forhold til deltagelse i demens statte- pleje- og om-
sorgstilbud. Pa den ene side kan der vaere barrierer
forbundet med borgernes opfattelse af, og handtering
af, kognitiv svaekkelse blandt eldre. Pa den anden side
kan der veere barrierer forbundet med primaersektorens
tilbud. Opfattelser af, og handtering af, kognitiv sveek-
kelse blandt eldre, som kan udgeare barrierer for at s@-
ge hjeelp og stette indbefatter bl.a. normalisering af
symptomerne (at opfatte hukommelsesproblemer som
en normal del af alderdommen), mangel pa viden om
demens og en overbevisning om at intet kan gares for
at hjaelpe, benzegtelse af at der er et problem eller til-
pasning til de skiftende omstaendigheder, stigmatise-
ring, skam og kulturelt pres til selv at passe aldre fami-
liemedlemmer, samt bekymringer for om personen vil
kunne fortsaette med at leve, som han/hun gnsker. Bar-
rierer i primaersektoren indbefatter manglende klarhed
over, hvor og hvordan man far adgang til hjeelp, viden
om de tjenester, der er tilgaengelige for personer med
demens, sprogbarrierer, og negative oplevelser som
diskrimination og mangel p& valgmuligheder, ndr man
sgger kommunale stgtte-, pleje- og omsorgstilbud, som
ofte ikke er kulturelt passende (Kenning et al., 2017;
Mukadam et al., 2011; Nielsen and Waldemar, 2016;
Sagbakken et al., 2018).

Langt de fleste af demenskoordinatorerne oplevede, at
familierne ofte gnskede at vaere mere involverede i den
personlige demenspleje end etnisk danske familier, og
enkelte bemaerkede, at de oplevede, at familierne ofte
foretrak at "passe deres egne" uden nogen indblanding
fra kommunen. Selvom dette i nogle tilfeelde kan veere
sandt, er det samtidig vigtigt at erkende, at selvom fa-
milierne ikke aktivt beder om hjeelp, betyder det ikke
ngdvendigvis, at de ikke har brug for den (Sagbakken
et al., 2018). Desuden viser flere undersggelser, at den
traditionelle praksis, hvor pleje og omsorg overvejende
ses som et internt familieanliggende gradvist kan veere
ved at eendre sig som folge af sendringer i familiestruk-

turer. Flere kvinder arbejder nu uden for hjemmet, og
iseer de yngre generationer ofte har et andet syn pa
deres rolle i forhold til pleje og omsorg for aeldre fami-
liemedlemmer (Bhattacharyya and Benbow, 2013; Law-
rence et al., 2008; van Wezel et al., 2016)

Lidt tankevaekkende tyder undersggelsen pa, at selv i
de tilfeelde, hvor borgere fra etniske minoriteter har
segt og faet en demensdiagnose, takker de ofte allige-
vel nej til de kommunale stette-, pleje, og omsorgsil-
bud. Pa den ene side peger studier pa, at dette kan
veere forbundet med staerke kulturelle normer omkring
familiens ansvar for plejen af aeldre familiemedlemmer
samt et staerkt stigma og tabu forbundet med psykisk
sygdom og demens, som kan resultere i, at personen
med demens "gemmes” i hjemmet. P4 den anden side,
er de tilgeengelige kommunale tilbud sjeeldent tilpasset
etniske minoriteters saerlige behov, hvorfor de ofte vil
opleves som utilstraekkelige eller uacceptable. Der sy-
nes derfor behov for at udvikle modeller for postdiagno-
stisk stgtte og pleje, som indteenker kulturel mangfol-
dighed samt metoder til at interagere med forskellige
etniske grupper. Disse modeller bgr omfatte savel tje-
nester, som understgtter familierne i selv at varetage
den bedst mulige stette og pleje inden for familiens
rammer, samt formelle kommunale plejetilbud som er
mere kulturelt passende.
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Palliation

En verdig livsafslutning - ogsa selvom man har en demenssygdom
Af Connie Engelund, fhv. direktar for Holmegardsparken

Der er mange definitioner pa en veerdig livsafslut-

ning. (1) | denne artikel tages udgangspunkt i:

. At den dgende dgr i kendte rammer, blandt
kendte ansigter med respekt for egne onsker
og livsopfattelse

. At den dgende ikke udseaettes for ungdig og
udsigtslgs behandling

. At den dgende tilbydes maksimal lindring af
eventuelle gener.

. At lindringen tilbydes i tide

. At "vi” ikke tilfgrer den deende ungdigt ubehag
eller smerter.

Baggrund

Der dgr ca. 55.000 mennesker hvert ar i Danmark.
Ca. 25% dar pa plejehjem. Heraf har op til 80% en
demenssygdom. En del dar stille og roligt, lzegger
sig blot til at sove og vagner ikke igen. Imidlertid er
der ogsa mange, som dgr uden at modtage den pal-
liation, de har behov for i den sidste fase af livet, el-
ler som bliver indlagt pa et hospital i den sidste tid.
Der kan vaere mange arsager hertil, men en stor del
af forklaringen er, at medarbejderne, det vaere sig
savel i hiemmeplejen som pa plejehjem, ikke i tide
erkender, at livet er ved at rinde ud, eller mangler
viden om terminal palliation.

En nedvendig begrebsafklaring

Palliation Palliation betyder lindring(2).

Den palliative indsats har til formal at fremme livs-
kvaliteten hos patienter og familier, som star overfor
de problemer, der er forbundet med livstruende syg-
domme, ved at forebygge og lindre lidelse gennem
tidlig diagnosticering og behandling af smerter og
andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosoci-
alt og andelig karakter. Alle mennesker, som har en
demenssygdom, har behov for palliation.

Faser i det palliative forlgb:
Tidlig palliativ fase: Malrettet livsforlaeengende/
helbredende behandling
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Sen palliativ fase: Aktiv malrettet behandling ophart
Terminal palliativ fase: Patienten er dgende, behand-
lingen er malrettet palliation. Omsorg for de pargren-
De.

Terminal fase

Terminal fase betyder livets afslutning.

Forventet levetid: F& uger — fa dagn

Uafvendeligt dgende: fa dage — timer

En tilbagevenden til tidligere funktionsniveau usand-

synlig.

Forudsaetninger for en vaerdig livsafslutning
Samtlige medarbejderes kompetencer er altafggren-
de. Alle medarbejdere, i samtlige faggrupper, skal
kunne genkende symptomerne p4, at terminal fase
naermer sig, vigtigheden af, at de rapporterer selv
sma aendringer i adfeerd, at der konkluderes og ta-
ges handling pa symptomerne.

Indsatsen bygger pa et teet samarbejde med den dg-
ende,- i den udstraekning vedkommende er i stand
til at give udtryk for sit befindende og sine gnsker -,
de pargrende, den praktiserende laege og medarbej-
dere i plejen.

Generelle tegn (3)

Retter sig ikke efter akutte episo-

Tiltagende: Aftagende interesse for:
Svaekket, treet Mad og drikke,

Sengebundet Omgivelserne, familie, verden,
Smerteforpint livet

Bevidsthedspavirket

Slgv, sovende

Konfus, urolig, rastlgs

der:
Pneumoni, Influenza, fald etc.
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Erkendelsen

At erkende at terminal fase er ved at naerme sig eller
er indtradt, er som at laegge et puslespil. Den bygger
pa en raekke tegn, observeret og dokumenteret over
hele dagnet, over flere dage. Det er vigtigt at be-
maerke sig, at ingen forlgb er ens, dertil kommer at
langt de fleste patienter lider af en raekke konkurre-
rende sygdomme.

Specifikke tegn

Der kan komme symptomer fra de livsvigtige organer
Fra hjerte, kredslgb og lunger

Tiltagende svigt, pa trods af behandling:

. Hurtig svag evt. uregelmaessig puls

. Kolde, evt. blafarvede haender og fadder

. Smerter i hjertet (Angina)

. Tiltagende andengd

. Besveaer med at hoste op (manglende kraft,
nedsatte reflekser)

. Sekretraslen

. Hurtig overfladisk respiration eller langsom re-
spiration

| sidste fase kan der forekomme:

. Apnoe perioder
. Cheyne-Stokes respiration
. Lungeadem

Mave-tarm kanalen

. Aftagende interesse for mad og vaeske
. T@r mund

. Fejlsynkning, synkebesveer

. Mavesmerter

. Udspilet abdomen
. Aftagende affgring, obstipation

Urinveje
. Aftagende diurese, koncentreret urin
. Urinretention
. Inkontinens
. Nyresvigt
Slevhed, konfusion, kvalme, traekninger
Huden
. Sved (konstant eller anfaldsvis)
. Bleg, gusten kular

. Cyanose (farst haender og fadder)
. Spids neese

Centralnervesystemet

. Sitren, traekninger, kramper

. Lammelser

. Talebesveaerstyringsbesveer, synsforstyrrelse

Psykiske symptomer

. Indadvendt, ligeglad, afvisende, aggressiv
. Urolig, karter rundt i sengen

. Angst

. Konfus, desorienteret, taler sort
. Hallucineret

Smerter

Jeg vil give smerter speciel opmaerksomhed af flere

grunde:

. Patienter med en middel til sveer demenssyg-
dom har meget vanskeligt ved at give udtryk
for, at det ubehag de faler, i virkelighed er
smerter.

. Plejehjemsbeboere med en demenssygdom
far mindre smertestillende end alderssvarende,
der ikke har en demenssygdom (5)

. Smerter er: En ubehagelig sansemaessig og
falelsesmaessig oplevelse forbundet med en
aktuel eller truende vaevsskade.

. Altsa er smerte en subjektiv oplevelse, men
vores vurdering af andre menneskers smerter
er ogsa subjektiv.

. Subjektiv + subjektiv giver ikke objektiv.

Der findes forskellige metoder til at vurdere smerter.
Ingen er dog gennemprgvede og evidensbaserede.
Der er anvisninger pa nettet.

Pa Holmegardsparken gjorde vi den erfaring, at nar
en beboer blev urolig eller havde andre zendringer i
adfeerd og fik analgetika, faldt der ofte ro pa. | nogle
tilfeelde blev det ogsa muligt at seponere psykofar-
maka.

OBS: Mange patienter udvikler delir

Der er stor uenighed om hyppigheden, men gamle
mennesker i terminalfase er blandt de praedispone-
rede for delir. (5) Symptomerne péa en delirgs tilstand
ligner til forveksling de symptomer, vi ser hos den
ikke delirgse patient. Forskellen er, at der sker en
akut forveerring i tilstanden. Behandlingen retter sig
mod udlgsende arsag, det kan vaere urininfektion,
dehydrering, feber m.m. Rent medikamentelt kan der
blive tale om en lille dosis Serenase, ved uro Mida-
zoelam.

Pleje og behandling

Erkendelsen af terminal fase er, som naevnt i indled-
ningen, helt afgerende. Nar jeg, i det efterfglgende,
kun i begreenset omfang naevner patienten, er det
fordi, patienter i middelsveer og sveer fase af de-
menssygdommen kun i ringe grad er i stand til ver-
balt at give udtryk for ansker og behov. Sa meget
desto fornemmere opgave for plejemedarbejderne.
Den medikamentelle behandling gar ud pa at lindre
det ubehag, som matte opsta. Se (6) Her vil jeg spe-
cielt fremhaeve morfin som et godt og nemt admini-
strerbart analgetika. Bade som tabletter, plaster og
subkutant i en Baxter nal, eller tilsvarende.



Vedr. medikamentel behandling vil jeg henvise til:

1. Palliation DSAM vejledning: Medikamentel be-
handling i sen og terminal fase.

2. Sundhedsstyrelsen: Lindrende medicinering af
den dgende patient

Plejen gar ud pa at lindre og forebygge
Mundpleje: Nar man er deende, treekker man vejret
med aben mund, hvilket fgrer til meget hurtig udter-
ring af slimhinderne. Med andre ord, ligner munden
meget hurtigt "Sahara”. En for patienten meget ube-
hagelig situation, men ogsa en forgget risiko for
svamp. For pargrende kan det medfgre et krav om
indlaeggelse til "optankning”.

Et godt rad kan veere, oprethold tandbgarstning, sa
leenge det er en mulighed. Efterfalgende renses teen-
der og mundhule med swabs, og mundhule og tunge
smgres med hvid vaseline eller spiseolie. Det hindrer
udtgrring.

Lejring: Optraeder der andengad, ber patienten have
eleveret hovedgeerde og underarmene understgttet
med puder for at "abne” luftvejene. Er der sekret, er
det kontraindiceret at suge, men et understgttet side-
leje hjeelper sekret til at lzegge sig i mundhulen, hvor-
fra det kan terres op.

Forskellige vibrationsmadrasser forebygger liggesar,
men bgr ikke sta alene, det er vaesentligt at patien-

ten hjaelpes til at aendre stilling bade profylaktisk,
men ogsa for velvaere, at blive rgrt ved.

Mad og drikke: Man dgr ikke, fordi man holder op
med at spise, man holder op med at spise, fordi man
er ved at dg. Den dgende skal have tilbudt mad,
men skal ikke presses.

Tilsvarende skal den dgende have tilbudt veeske,
men ikke presses. Som dgende bliver man "normo
dehydreret” - det betyder, at der ikke bliver samme
forskydning i elektrolytterne som ved ordinaer dehy-
drering. Modsat kan for meget veeske, medfgre lun-
gewodem samt gdemer af declive omrader.

Andelig omsorg: For mange medfgrer begrebet an-
delig omsorg en vis bergringsangst. Mange forbinder
det med noget specifikt religigst. | den danske kultur
er der en stor blufeerdighed i det gjeblik vi taler om
Andelig omsorg. (7)

Andelig omsorg er bredere og ikke nadvendigvis for-
bundet med en specifik faggruppe. Behov kan vise
sig, nar der er opstaet et tillidsforhold mellem patien-
ten og medarbejder. Det kan veere spgrgsmal af ek-
sistentiel karakter, det kan vaere gnsket om at fa
sunget en bestem sang eller salme, det kan veere
gnsket om at fa leest et stykke af biblen (koranen),
det kan veere et gnske om at fa laest en ban. Eller
blot at tale om det, som ligger mest pa sinde. Det er



et mellemmenneskeligt anliggende baseret pa tillid.
Alle kan leese et fadervor. Det behaver man ikke vae-
re kristen for.

Samarbejde med pargrende

En demenssygdom rammer hele familien. Daden
rammer hele familien. Det er de pargrende, som skal
leve videre, derfor er deres minde om det palliative
forlgb vigtigt for hvordan. (8)

Der kan opsta etiske dilemmaer og konflikter:

. Er der uenighed i familien om behandlingsni-
veau?

. Er der utilfredshed med den professionelle til-
gang?

. Og mange andre konfliktspgrgsmal

Under alle omstaendigheder ma det aldrig blive et
spgrgsmal om dem eller os. Balancen ligger mellem
at forventningsafstemme, informere og inddrage.

Forventningsafstemningen kan forega lgbende.

Ved indflytningen: Har patienten, de paragrende, gjort
sig seerlige tanker, har de seerlige gnsker til livets
afslutning? Hvad kan vi som professionelle tilbyde?
Hvordan kan vores samarbejde optimalt veere?
Foreligger der livstestamente? Behandlings testa-
mente? Har patienten udtrykt seerlige gnsker?
Anbefal bedemaendenes heefte: ” Min sidste vilje”.

Information

Det er vigtigt i "fredstid” - altsa far problemerne op-
star,- at informere om de problemer, der kan opst3,
eks.:

. Indtagelse af veeske og mad
. Hvordan andedreettet kan aendre sig
. Hvordan en dgende kan se ud.

Mange mennesker har deres forestilling om dgden
fra film. Det er vigtigt at af- eller bekraefte deres fore-
stilling. Og nok sa vigtigt: Mange pargrende har lovet
deres keere at veere tilstede, nar de dgr. Men det
haender ofte, at den dgende "veelger at dg”, nar de
pargrende for en kort tid har forladt dgdslejet. Forkla-
ring herpa, kan kun blive spekulation - men lige savel
som teersklen til livet er helt personlig, er teersklen
ind i daden helt personlig.

Nar vi som professionelle erkender aendringer

Tag udgangspunkt i de pargrendes tidligere erfarin-
ger og forestillinger omkring dgdsfald. Det ggres
bedst ved at stille &bne spargsmal, hv-spgrgsmal.
Hvilken erfaring har du? Hvilke forestillinger gor du
dig? Hvad er dine gnsker? Hvad ser |? hvilken plan
skal vi laeegge? Vil |, eller skal vi kontakte praktiseren-
de leege? Hvad nu hvis der tilstader noget? Eks. en
lungebeteendelse, skal den behandles eller blot
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deempes med febernedsesettende medicin? Obs. en
urinvejsinfektion vil hyppigst kraeve behandling, men
nu med palliation som mal.

Ved selve dgdslejet: Dnsker de pargrende at vaere
tilstede? | hvilket omfang vil de deltage i plejen? Det
kan veere at veede leeberne, at massere laegge - det
ma aldrig blive et palaeg, udelukkende et tilbud.

Samarbejde med laagen

Efterhanden har langt de fleste plejehjem en fast
praktiserende laege. | bedste fald kender lzegen pati-
enten, de pargrende og medarbejderne rigtig godt.
Under alle omstaendigheder er lazegen dybt afhaengig
af medarbejdernes observationer, og det oplaeg de
kommer med.

Sa far lzegekontakten:

. Hvem drejer det sig om?

. Hvilke diagnoser har patienten?

. Hvilken medicin far patienten?

. Hvad er de basale veerdier? BT, puls, tempera-

tur, andedreet og derud over

. Hvad se det vi ser, harer, hvad tolker vi?

. Hvad siger de pargrende?

. Hvad er planen?
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Palliation

DKDK har faet lov at bringe folgende artikel, som er publiceret i
Omsorg: Nordisk tidsskrift for palliativ medisin, 4/2018.

Sara Louise Friis Rose

Handbog om palliation
af mennesker med demens

— hvad er udfordringerne set fra
Sundhedsstyrelsen i Danmark?

demens, hdndbgger, vejledninger, palliation

Den danske sundhedsstyrelse har som led i Demenshandlingsplan 2025 samlet og omsat viden
om palliation og demens til en hdndbog, der skal hjaelpe medarbejdere inden for pleje og omsorg
i kommuner med at hdndtere de problemstillinger, der kan vaere forbundet med at tilbyde og
modtage palliation for borgere med en demenssygdom. Artiklen belyser Sundhedsstyrelsen nye
tiltag, der skal styrke pleje og omsorg af mennesker med demens — en hdndbog om palliativ

pleje, omsorg og behandling.

Palliativ pleje og omsorg af men-
nesker med livstruende sygdom
Der har i mange ar veret fokus pa den pal-
liative indsats i Danmark. I 1996 lavede
Sundhedsstyrelsen siledes en redegorelse
pa omradet omfattende blandt andet mal-
setninger for amternes og kommunernes
tilrettelaeggelse af den palliative indsats (1).
Blandt andet pa baggrund heraf udgav
Sundhedsstyrelsen i 1999 de forste faglige
retningslinjer for omradet (2).

I forbindelse med Kraftplan III blev
det politisk besluttet at styrke den palli-
ative indsats pa kraeftomradet, men ogsa,
at indsatsen skulle omfatte den palliative
indsats for alle patienter med livstruende
sygdom. Sundhedsstyrelsens anbefalin-
ger for den palliative indsats, som udkom
12011, var pa den baggrund en revision af
udgivelsen fra 1999, og den havde til for-
mal at videreudvikle og forbedre kvaliteten
af indsatsen (3). Allerede i denne udgivelse
var der fokus pa det overlap, der er mellem

rehabilitering og palliation, og pa at tilbyde
disse indsatser tidligt i sygdomsforlobet og
ud fra en behovsvurdering. Sidelobende
ogitet koordination med denne udgivel-
se udgav Sundsstyrelsen i 2012 »Forlobs-
program for rehabilitering og palliation
af kreeft«.

I 2012 revideredes Sundhedsstyrelsens
generiske model for forlebsprogrammer for
kronisk sygdom, og her kom der ogsa et
storre fokus pa at teenke palliation og re-
habilitering sammen (4).

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for
den palliative indsats er senest og i forbin-
delse med kraftplan IV blevet revideret
12017 (5). Her leegges der vaegt pa at skabe
lighed i adgangen til de palliative behand-
lingstilbud overalt i landet uanset diagnose
og pa at lefte kvaliteten i indsatsen, serligt
i forhold til den basale palliative indsats,
ligesom det endnu en gang understreges, at
palliation og palliative tilbud skal tilbydes
alle med en livstruende sygdom.
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Palliativ pleje

og omsorg af mennesker med demens
Ianbefalingerne for den palliative indsats bade fra 2011
og 2017 er de serlige omstaendigheder og forhold for
mennekser med demens kortfattet omtalt ssmmen med
andre sarligt udsatte patientgrupper, mens der i den
nationale kliniske retningslinje for udredning og be-
handling af demens (2013) blev peget p4, at:

»Personer med demens bor have samme adgang til
palliative indsatser som personer uden demens. Ved
palliativ pleje af personer med demens, bor man vare
opmarksom pa disses fysiske, psykologiske, sociale og
spirituelle behov. Det bor sikres, at der sker enlobende
vurdering af behovet for palliative indsatser til perso-
ner med demens i terminalfasen, og at vurderingen an-
vendes ved plejen af den pageldende. Sondemadning,
antibiotikabehandling ved feber og kardiopulmonzer
genoplivning er i reglen ikke hensigtsmzssigt i den
terminale fase. Patienterne ber tilskyndes til at indtage
mad og drikke via munden s leenge som muligt« (6).

Hensigten med handbegerne er at omsatte eksis-
terende viden pa omradet til forandringer i praksis gen-
nem konkrete handlingsanvisninger i et let tilgeengeligt
format, hvor formidlingskonceptet skal understotte den
efterfolgende implementering i praksis. Malgruppen
for handbegerne er medarbejdere i primzrsektoren.

De enkelte handbeger tager sit afset i konkrete
problemstillinger, som opleves udfordrende eller di-
lemmafyldte, og kommer med opmzarksomhedspunk-
ter og forslag til handlingsanvisninger om, hvordan
den konkrete problematik handteres i forhold til til at
sikre en god og vaerdig pleje af mennesker med demens.

Temahdndbog
om palliativ pleje, omsorg og behandling
Sundhedsstyrelsens forste handbog i serien tager ud-
gangspunkt i de sarlige udfordringer i forhold til de-
mens og palliation i den terminale fase.

Inden for demensomsorgen er Tom Kitwoods og
Dawn Brookers tanker om personcentreret omsorg
grundleggende for tilgangen til mennesker med de-

»Hensigten med handbggerne er
at omseette eksisterende viden pd omrddet
til forandringer i praksis.«

I forbindelse med Sundhedsstyrelsens faglige oplagtil
den nationale demenshandlingsplan blev peget pa, at
der var behov for at se neermere pa den palliative pleje,
omsorg og behandling af mennesker med demens (7).
Der var brug for at adressere, hvilke swrlige opmzark-
somhedspunkter og udfordringer det kan medfore at
have en demenssygdom i forhold til at modtage palli-
ation, samt give forslag til, hvordan personalet kunne
tilbyde palliative indsatser til borgere med demens.

Hdndbogen - fra opdrag til resultat
Som led i den danske demenshandlingsplan 2025 fik
Sundhedsstyrelsen til opgave at udgive en raekke enkle
og lettilgaengelige handboger med vidensbaserede an-
befalinger, der skal bidrage til at styrke den social- og
sundhedsfaglige praksis pa demensomradet (8).
Formilet med handbegerne er at give malrettede
og praksisnare anbefalinger rettet imod handtering
af konkrete problemstillinger, som opleves vanskelige
i det daglige arbejde med at sikre god og verdig pleje og
omsorg af mennesker med demens, samt at understotte
en mere ensartet hoj kvalitet af indsatserne pa tvaers
af kommuner og regioner i plejen af og omsorgen for
mennesker med demens.
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mens (9, 10).

Personcentreret omsorg handler om »at se det
andet menneske som et unikt menneske, som skal
anerkendes og respekteres, og som har en livshisto-
rie og en personlighed. Nar du meder et menneske
med demens, skal du derfor se et MENNESKE med
demens frem for et menneske med DEMENS« (11).
En person har ifelge den personcentrerede tilgang en
reekke grundleggende universelle psykologiske behov:
keerlighed, trost, tilknytning, inklusion, beskzftigelse
og identitet.

Inden for palliation er konceptet om den totale
smerte meget udbredt. Konceptet er udvikletaf Cicerly
Saunders og omfatter en holistisk tilgang og forstaelse
af den totale smerte i livets slutning bestaende af bade
fysiske, psykiske, sociale og andelige smerter. Den tota-
le smerte skal her forstas som den totale lidelse hos den
enkelte, som rakker ud over de fysiske smerter (12).
Der kan derfor siges at vaere noget overlap mellem de
psykiske, sociale og dndelige smerter i total smerte-mo-
dellen og de universelle grundlaeggende behov i den
personcentrerede tilgang.

Uanset hvilket perspektiv man kommer med har
bade den personcentrerede og den palliative tilgang



til formal at fremme livskvalitet og lindre lidelse hos
den enkelte.

Manglende evne til at kommunikere
Mennesker med demens er en sarbar gruppe, der har
brug for serlig stotte. Borgere i denne gruppe er kogni-
tivt sveekkede og kan have mistet sproglige feerdigheder
og dermed evnen til at udtrykke sig. Dette har en reekke
implikationer for de medarbejdere, der skal stotte bor-
geren i hverdagslivet og hjelpe med pleje og omsorg og
lindring. Seerlig afgerende er det, at medarbejdere er
opmarksomme pa at betragte borgerens adfaerd som
tegn pa kommunikation.

Ifolge den personcentreret tilgang kan f.eks. udadre-
agerende adferd anses som udtryk for, at de grund-
leeggende fysiske og psykologiske behov hos et men-
neske ikke er opfyldt. Det kan f.eks. vaere manglende
inklusion eller manglende meningsfulde aktiviteter.
Adfzrd kan ogsa vere en respons pa omstendigheder
i personens omgivelser, som vedkommende ikke mag-
ter grundet sin kognitive funktionsnedszttelse. Det

i den vegeterende fase, hvor de er sengeliggende og har
mistet de fleste funktionsevner og kommunikations-
evnen (15).

Deter derfor helt afgorende, at man bade som med-
arbejdere og parorende lobende er meget opmaerksom
pa de helt sma @ndringer og pa at forsta og fortolke
borgerens adfeerd, samtidig med at parterne bliver eni-
ge om, hvornar borgeren er uafvendeligt deende, for
at kunne tilbyde de enskede palliative indsatser i den
terminale fase.

Svert at vurdere behov

Mennesker med demens kan have palliative behov
i hele sygdomsforlebet og maske serligt i den sidste
tid. Grundet de kommunikative udfordringer kan det
vaere meget svaertatvurdere, om borgeren har palliative
behov - serligt i den sidste tid. Der er derfor vigtigt, at
medarbejdere og parerende lobende er opmarksomme
pa borgerens behov, ubehag eller smerter (13). Dette
kan vere grundlaggende psykologiske behov set ud
fra den personcentrerede tilgang, og det kan veere fy-

»Mennesker med demens kan have
palliative behov i hele sygdomsforlgbet
0g mdske sarligt i den sidste tid.«

kan ogsa vare en respons pa nyligt opstaet somatisk
sygdom, smerter eller bivirkninger ved laegemidler. Sat
i forhold til de palliative behov kan adfeerd saledes vaere
udtryk for mulige fysiske, psykiske, sociale og/eller
andelige behov.

Prognostisk usikkerhed i demensforlgbet
Serligt for borgere med demens er der stor prognostisk
usikkerhed. Demens isigselv er livsforkortende med en
gennemsnitliglevetid fra diagnose af f.eks. Alzheimers
sygdom til ded pa 6-10 ar (13). Det er som ved andre
livstruende sygdomme svzrt at vurdere forlebet, da
borgeren gradvist vil blive darligere og miste funktions-
evner (5). Hvis personen ogsa har andre livsforkortende
eller konkurrerende sygdomme, f.eks. krzft eller darligt
hjerte, kan vedkommende de af den anden sygdom selv
tidligt i demensforlobet (14).

Konkurrerende sygdomme kan vare med til at
accelerere tabet af funktionsevner og forvarre hel-
bredet, men hovedsagen er, at borgeren kan leve med
symptomer i lang tid, og derfor kan det vere serlig
sveert at planlegge og tilretteleegge den sidste tid, som
borgeren onsker det. Erfaringer viser, at det kun er
en mindre andel af borgere med demens, som dor
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siske, psykiske, sociale eller andelige behov set fra Total
Pain-tankegangen. Pa den baggrund kan man tilbyde
palliativ indsats tidligst muligt, eventuelt allerede fra
diagnosetidspunktet (5).

Ikke alle geengse redskaber fra palliation kan an-
vendes til at vurdere behov hos borgere med demens.
F.eks. kan EORTC QLQ-C15-PAL umiddelbart ikke
anvendes, da deter baseret pa selvevaluering, som kan
vere sveert for mennesker med demens pa grund af den
kognitive svakkelse. Derimod har skemaet SPICT™™
serlige sporgsmal malrettet mennesker med demens,
som kan benyttes til identifikation af palliative behov.

Sarligt smerter hos mennesker med demens kan
vare svaere at vurdere, og undersogelser har vist, at
smerter er underrapporteret hos borgere med de-
mens (16). Der findes mange forskellige skemaer til
at registrere smerte hos mennesker med demens, men
ingen af disse har imidlertid vist sig at give bedre ob-
servationer end at vurdere adferd, stille sporgsmal
mv. Erfaringer fra praksis peger dog pa, at systematisk
anvendelse af smertevurderingsredskaber kan vare
med til at traene personalet i at observere og reagere
pa smerter.



Helt afgorende bliver det derfor at observere ad-
ferden hos borgeren, som kan vare udtryk for, at
noget er pa spil. Dette noget kunne f.eks. vare smer-
ter eller uopfyldte behov, som viser sig gennem hu-
merandringer, verbale stikord, @ndret kropssprog og
ansigtsudtryk (17).

Behandlingsniveau

At tage stilling til ensker til behandling, pleje og om-
sorg den sidste tid kan vare svaert for mange - serligt
i den tidlige sygdomsfase. For mennesker med demens
er det i seerlig grad afgorende at begynde en proces
tidligt, hvor borgeren kan vere med til at give udtryk
for egne ensker. Det er derfor afgorende, at der lobende
foregar samtaler mellem borgeren, de parerende og
sundhedsprofessionelle vedrorende den fremtidige pleje
og behandling (5).

Naeste skridt

Den nye handbog adresserer disse udfordringer for
mennesker med demens og kommer med forslag og
inspiration til opmarksomhedspunkter, tiltag og
handlinger for bide medarbejdere og ledelse, som kan
veere med til at understotte et fokus pa palliation i de-
mensomsorgen i Danmark.

Handbogen bygger pa den aktuelt bedste viden om
palliativ pleje og omsorg af mennesker med demens,
herunder centrale videnskabelige artikler og rappor-
ter, der opsummerer viden, pa god praksis og erfa-
ringer, der er blevet kvalificeret af en arbejdsgruppe,
som Sundhedsstyrelsen har haft nedsat. Hindbogen
forventes at udkomme i foraret 2019.

Referencer

1 Sundhedsstyrelsen (1996). Omsorg for alvorligt syge
og doende. Redegorelse. Om hospiceprogrammer og
andre initiativer indenfor den palliative indsats.
Kobenhavn: Sundhedsstyrelsen.

2. Sundhedsstyrelsen (1999). Faglige retningslinier for
den palliative indsats - omsorg for alvorligt syge og
doende. Kobenhavn: Sundhedsstyrelsen.

3. Sundhedsstyrelsen (2011). Anbefalinger for den pal-
liative indsats. Kebenhavn: Sundhedsstyrelsen.

4. Sundhedsstyrelsen (2012). Forlobsprogrammer for
kronisk sygdom. Den generiske model. Kebenhavn:
Sundhedsstyrelsen.

5. Sundhedsstyrelsen (2017). Anbefalinger for den pal-
liative indsats. Kebenhavn: Sundhedsstyrelsen.

6. Sundhedsstyrelsen (2013). National klinisk retnings-
linje for udredning og behandling af demens. Koben-
havn: Sundhedsstyrelsen.

7. Sundhedsstyrelsen (2016). Livet med demens - styrket
kvalitet i indsatsen. Fagligt opleeg til den nationale
demenshandlingsplan 2025. Kebenhavn: Sundheds-
styrelsen.

8. Sundheds- og Zldreministeriet (2017). Et trygt og
veerdigt liv med demens. National demenshandlings-
plan 2025. Kebenhavn: Sundheds- og ZAldreminis-
teriet.

9. Kitwood, T. (1999). En revurdering af demens.
Kobenhavn: Munksgaard.

10. Brooker, D. (2007). Person-centred dementia care

- making services better. London: Jessica Kingsley

Publishers.

Sundhedsstyrelsen (under udgivelse). Introdukti-

on til personcentreret omsorg i praksis. Kebenhavn:

Sundhedsstyrelsen.

Krawczyk, M. Wood, J., & Clark, D. (2018). Total

pain: origins, current practice, future directions.

Omsorg 2/2018, 3-6.

Livingston, G. et al. (2017). Dementia prevention,

intervention, and care. The Lancet 390 (10113),

2673-2734.

Hockley, J., & Clark, D. (2002). Palliative care for

older people in care homes. Buckingham: Open Uni-

versity Press.

15. Van der Steen, J.T. (2010). Dying with dementia:
What we know after more than a decade of research.
Journal of Alzheimer’s Disease, 22 (1), 37-55.

16. Jensen-Dahm C., Werner, M.U., Dahl, ].B., Jensen,
T.S., Ballegaard, M., Hejl, A.M., & Waldemar, G.
(2013). Quantitative sensory testing and pain tole-
rance in patients with mild to moderate Alzheimer
disease compared to healthy control subjects. Pain,
155 (8), 1439-1445.

17. Fetherston, A.A., Rowley, G., & Allan, C.L. (2018).
Challenges in end-of-life dementia care. Eviden-
ce-Based Mental Health, 21 (3), 107-111.

11.

12;

13;

14.

14



Trafiksikkerhed

Hvem hjalper med at sige stop, nar en bilist med demens

ikke laengere bor kare bil?

Af Marlene Rishagj Kjeer og Jette Ravn, trafiksikkerhedsspecialister og partnere i Erfarne Bilister

En ny undersggelse foretaget af GF Forsikrings
fond, GF Fonden, har sat fokus pa bilkersel og
trafikfarlige sygdomme som f.eks. demens. Det
er et emne, der optager mange pargrende, og
som ofte kan vare konfliktfyldt.

En af de farste problemstillinger, der melder sig pa
banen, hvis man far en demenssygdom er, hvornar
kerekortet skal laegges pa hylden.

GF Fonden, der arbejder med trafiksikkerhed, har i
samarbejde med Erfarne Bilister netop gennemfart
et projekt om demens og bilkgrsel. Som en del af
projektet er 1006 danskere blevet spurgt, om deres
holdninger til emnet, og sundhedsfaglige personer er
blevet interviewet om deres erfaringer.

Undersggelsen viser, at langt de fleste voksne over
45 ar ikke har draeftet med deres familie, hvem der
skal tage snakken med en given pargrende om at
aflevere karekortet, hvis det bliver ngdvendigt. Fak-
tisk er det kun tre ud af 10, som har aftalt, at de skal
tale om det, hvis en af dem far en sygdom, der bety-
der, at de skal stoppe med at kare bil.

Den ngdvendige samtale er svaer

Bilen er for mange en meget vigtig livline, og den
person, der tager emnet op, vil ikke altid blive mgdt
med forstaelse af den pagaeldende bilist. Den ngd-
vendige samtale, om at det er tid til at lsegge kare-
kortet, er ofte sveer og kan let blive konfliktfyldt. Sa
hvem skal tage den? En neer pargrende? Ens prakti-
serende laege eller en anden sundhedsfaglig person,
og hvem har ansvaret for, at det sker?

Et andet resultat fra spgrgeskemaundersagelsen
viser, at syv ud af 10 mener, at den praktiserende
leege skal tage samtalen om kgrselsstop med en pa-
tient, hvis han eller hun far en trafikfarlig sygdom
som f.eks. demens. Men det forekommer ikke sa na-
turligt som tidligere, hvor alle eeldre bilister over 75 ar
skulle til lzegen i forbindelse med, at deres karekort
skulle fornys.

Storre ansvar hos de paregrende

Siden loven blev eendret i 2017, har pargrende til
mennesker med demens og andre trafikfarlige syg-
domme derfor faet et starre ansvar i forhold til at tale
om bilkgrsel og karselsstop. Og det skreemmer no-
gen.

Nogle af de paregrende forklarer, hvorfor det er sveert:

. "Der er nok ingen, der vil juble. Det er jo et ka-
pitel af ens liv, der lukkes af for"

. "Det ville fierne sa meget livskvalitet, at han
ville sygne hen og dg. Det at kunne kgre en
lille tur holder ham i live. Skal jeg fratage ham
livet?"

. "Hvis man ikke selv har opfattet, at man ikke
karer trafiksikkert, kan det vaere sveert at forsta
0g acceptere, at andre synes det. Det betyder
jo, at der er noget galt med én, psykisk eller
fysisk"

. "Den, det handler om, har maske ikke selv er-
kendt sin sygdom"

En staerk folelsesmaessig oplevelse
Demenskoordinator i Stevns kommune, Line Henrik-
sen har ogsa erfaret, at det er en steerk fglelses-
maessig oplevelse, nar en bilist med en demenssyg-
dom far taget sit karekort; en oplevelse, der seetter
sig dybt i kroppens hukommelse.

Line har flere gange veeret den, der pamindede bili-
sterne om, at de ikke laengere matte kgre bil. "De
husker det som om, det var mig, der tog karekortet
fra dem; og det minde bliver hos dem leenge efter,
deres demenssygdom har faet dem til at glemme
meget andet," siger Line.

Konflikter i familien

To ud af tre danskere forventer, at det er bgrnene
eller aegtefeellen, som skal tage snakken med den
pargrende, hvis den dag kommer, hvor det ikke leen-
gere er forsvarligt, at de kerer bil. En deltager i en
pargrendegruppe til demensramte fortalte, at hun


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

lzenge, men uden held havde prgvet at fa sin mand til bil, hvem synes du sa skal forteelle dig det?

at indstille karslen. Det skete forst en dag, hvor sgn- . Er det mig, der skal sige stop, eller vil du hellere
nen var ude at kare en tur med sin far, som karte af have, at din lazege gar det? Hvis det er laegen,
vejen og endte ude pa marken. Sa sagde sgnnen skal jeg sa tage med dig til leegen - eller vil du
stop, og farst da accepterede manden, at det var slut gerne have en anden med?
med at kgre bil. . Nar du pa et tidspunkt ikke lzengere karer bil,
hvordan forestiller du dig sa, at du kan komme
Undersggelsen viser ogsa, at seks ud af 10 enten er ud at handle, pa besag, i klubben/til motion/til
helt enige eller delvist enige i, at det vil skabe flere foredrag osv.?
konflikter i familien, hvis man skal tage snakken, at . Hvem vil du gerne have til at hjeelpe dig med at
det er ved tid til, at lade kerekortet ga pa pension. komme rundt? Her kan du f.eks. tilbyde at veere
chauffer. Eller maske kan barnebgrn, naboer
"Det er jo altid sveert at vaere den, der skal fortzelle de eller andre taet pa hjeelpe med kgrsel. Du kan
darlige nyheder. Men det ma jo ggres. Og vedkom- ogsa tilbyde at undersgge bus- og togkarepla-
mende bliver nok vred pa en" ner, flextrafik eller hvad det koster at kere i taxa.
Dialogkort skal hjelpe samtalen pa vej Dialogspargsmal og andet relevant materiale kan fin-
Nu, hvor bilister pa 75 ar og derover ikke laengere des ved at klikke her.

skal til deres egen laege i forbindelse med kgrekorts-
fornyelse, er der opstaet en bekymring blandt de pa-
rgrende. Seks ud af 10 adspurgte er bange for, at det
vil skabe flere farlige situationer i trafikken, hvis det
ikke bliver opdaget, at en eeldre bilist med en trafikfar-
lig sygdom fortsaetter med at kare bil.

Derfor har GF Fonden som en del af projektet udviklet
en reekke dialogspgrgsmal, som pargrende kan tage
udgangspunkt i, hvis de star i den situation, at de skal
tage en snak om demens, bilkarsel og kgrselsstop.

Fem spargsmal til forberedelse af snakken:

. Hvis du er bekymret for, om et familiemedlem er
rask nok til at kere bil, er det sa i orden at kon-
takte personens laege og bede laegen om at ta-
ge emnet op? Hvorfor? Hvorfor ikke?

. Hvem synes du har ansvaret for at tage kgre-
kortet fra en person med f.eks. demens? Er det
dig som pargrende, laegen, politiet eller en helt
fierde?

. Hvad ville du gere, hvis du fandt ud af, at dit
familiemedlem havde veeret indblandet i flere
farlige situationer i trafikken?

. Hvornar praecist bar man stoppe med at kgre
bil, f.eks. ved demens? Er det allerede ved mis-
tanken om demens? Er det i forbindelse med
udredningen, eller fgrst nar diagnosen er stillet?

. Hvis man ikke lsengere ma kgre bil, er det sé
sikkert nok at kgre pa knallert, elcykel eller cy-
kel i stedet for? Erfarnebilister.dk har lavet en film om Orlas kone
. og svigersgn, der taler om, hvordan de forbered-
Fem spgrgsmal til den sveere snak: te sig til snakken med Orla om, han skulle stoppe
. Hvordan gar det egentlig med at kare bil for ti- med at kere bil. Orla har Alzheimer.

den? Hvornar har du sidst veeret ude at kere?
Kgrer du stadig meget/lidt eller...?
. Nar du pa et tidspunkt ikke lzengere bar kgre

Du finder filmen ved at klikke her.
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http://www.gftrafiksikker.dk/trafiksikker-med-gf/p%C3%A5r%C3%B8rende-til-seniorbilist
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Litteratur

(Sken)litteratur og demens

Af Sisse Lorenzen, stud. mag., nordisk sprog og litteratur ved Aarhus Universitet

Litteraturen larer os...

Maske du ogsa har provet at seette dig i sofaen eller
laenestolen under et varmt teeppe klar til at laese en
bog. Du slar op pa farste side og begynder forvent-
ningsfuld at leese. Alt er fredeligt og godt, men sa dgr
hovedpersonen, og tarerne triller ned ad dine kinder.
Det kan ogsa veere, at du leeser noget s& morsomt,
at du fa helt ondt i maven af at grine, tryllebindes af
en keerlighedshistorie eller bliver chokeret over en
persons opfarsel.

Det er netop, hvad litteraturen kan. Den har den seer-
lige egenskab, at den kan gere noget ved os; rore,
fortrylle, chokere, maske endda provokere og fa os til
at se nye sider af virkeligheden. Og fordi der er tale
om fiktion, er vi mere frie til at acceptere det, vi lae-
ser, da fiktion ikke er forpligtet pa ngjagtighed. Den
behgver med andre ord ikke at forteelle en eneste
sand historie. Alligevel kan vi lzere noget af litteratu-
ren, fordi den tilbyder et indblik i andre livsomsteen-
digheder og erfaringer. Et sadant indblik kan ggre os
klogere pa, hvad det vil sige at vaere den syge bor-
ger, den pargrende eller plejepersonale. (Skan-)
litteratur er saledes en af de mest avancerede tekno-
logier, vi har til at forestille os, hvordan verden ser
ud, opleves og fales i et farstepersonsperspektiv, der
er forskelligt fra vores eget. Dermed ikke sagt, at lit-
teraturen er en simpel afspejling af virkeligheden, for
det er den ikke. Den er en del af virkeligheden — en
fortolkning af de erfaringer, vi ggr os som menne-
sker.

Demens trender i litteraturen

Gar man pa opdagelse i den danske savel som inter-
nationale litteratur, finder man mange eksempler pa
skanlitteratur, der beskaeftiger sig med demens. | de
sidste to artier er demens naermest gaet hen og ble-
vet en trend i litteraturen, hvilket nok skyldes, at de-
mens fremhaever alt det, der er vigtigt i litteraturen og
i livet, f.eks. sprog, identitet og keerlighed. | det sidste
kapitel i fagbogen Laese, skrive og hele — perspekti-
ver péa narrativ medicin (2017) skriver Peter Simon-
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Med de indsigter, litteraturen tilbyder i egne og andres erfaringer som mennesker,
kan den vaere med til at abne op for samtaler omkring sygdom og den syge. Det
kan sundhedsprofessionelle drage nytte af — ogsa i arbejdet med demens.

sen, der forsker i og har skrevet en del om litteratur
og demens, at der med den tiltagende repreesentati-
on af demens i litteraturen ser ud til at veere tale om
en "litteraer epidemi.” Som Simonsen ogsa under-
streger, er en sadan epidemi en vigtig kilde til ny vi-
den om demens. Her fglger nogle eksempler pa sa-
danne kilder til ny viden.

| den britiske forfatter Emma Healeys roman Eliza-
beth er forsvundet (2015) fglger laeseren den 82-
arige Maud, der har demens og tror, at der er sket en
forbrydelse, fordi hendes veninde Elizabeth er for-
svundet. Mauds tanker glider konstant over i barn-
dommen, hvor hun fremkalder minder om sin s@ster
Sukey, der rent faktisk forsvandt pa mystisk vis. Det-
te mysterium flyder sammen med nuet og gar det
sveert for Maud at skelne mellem fortid og nutid. Her-
hjemme kan der neevnes Kirsten Thorups Ingen-
mandsland (2003), om plejehjemsbeboeren Carl Sa-
rensen, der er fanget pa sit veerelse grundet den til-
tagende demens, men som inderligt gnsker at bryde
ud af fangenskabet. Mere dokumentarisk og filosofe-
rende forteeller Thomas Bredsdorff i Tasne og forsy-
tia (2017) om sin kones sygdomsforlgb fra diagnose
til plejehjem og undersgger samtidig, hvad det vil
sige at vaere menneske uden en hukommelse. Ogsa
Frederik Lindhardt skriver om en naer pargrende i
Lidt af far — en fortaelling om Alzheimers (2017). Som
titlen afslarer, forteeller han om de sidste ar sammen
med sin demenssyge far, den tidligere biskop, Jan
Lindhardt.

De fire bager giver pa hver sin vis et indblik i, hvor-
dan det ma veere at leve med demens, bade som
syg og som pargrende. Det er vigtigt at understrege,
at bagerne ikke giver konkrete handlingsanvisninger.
De forteeller os ikke, hvordan vi skal handle i forhold
til demens eller hvordan vi forebygger demens, men
de abner op for, at vi ud fra et menneskeligt syns-
punkt kan blive klogere pa, hvad det vil sige at leve
og arbejde med demens.


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

Litteratur og medicin

| de seneste ar er der samtidig opstaet en stor inte-
resse for, hvad kultur og herunder litteratur kan tilby-
de den medicinske verden. Eksempelvis fik fire kom-
muner i 2016 tildelt midler fra Sundhedsstyrelsen
med formal om at tilbyde “kultur pa recept’, kulturelle
aktiviteter til langtidssygemeldte borgere, hvor littera-
turen ogsa er en vigtig medaktar. Forskningsmaes-
sigt er der ligeledes en stigende interesse for forhol-
det mellem litteratur og medicin. | forskningsprojektet
Uses of Literature, der ledes fra Syddanske Universi-
tet (SDU) er litteratur, sundhedsvidenskab, filosofi og
sprogvidenskab gaet sammen om at forske i litteratu-
rens anvendelsespotentiale i forskellige sammen-
haenge ogsa i forhold til demens.

Litteraturen kan ifalge forskningen anvendes pa for-
skellige mader, men der er seerligt tre omrader, hvor
litteratur og medicin har faelles interesser:

. For det forste kan sundhedsprofessionelle gen-
nem treening i at analysere litteratur blive bedre
til at lytte og fortolke deres patienters sygdoms-
forteelling.

. For det andet kan litteraturen gere laeseren
klogere pa, hvem han eller hun er som menne-
ske og som sundhedsprofessionel,

. og for det tredje kan litteraturen veere et sted,
hvor leeseren kan afprgve fglelser og sveere
valg, knyttet til sygdom og behandling.

Det er isaer de sidste to omrader, der er interessante
set ud fra denne artikels synpunkt, for p4 samme
made som litteratur kan give sundhedsprofessionelle
en starre indsigt i en patients situation, kan den ogsa
hjeelpe pargrende og frivillige til at forstd bade den
syges situation og ens egen situation i relation til den
syge. Litteraturen kan pa den made vaere med til at
abne op for samtaler omkring sygdom og den syge.

Udforsk og anvend litteraturen

Det ligger i sundhedsprofessionelles arbejde at have
en interesse for det menneskelige, og der er for-
mentlig ogsa mange, der leeser litteratur, netop fordi
den gor mennesket klogere pa mennesket. Med et
eksempel pa, hvordan litteraturen kan inddrages i
arbejdet med pargrende, frivillige eller som sparring
med kollegaer, falger der her en opfordring til ikke
bare at lzese, men ogsa at anvende litteraturen. Men
inden da en kort opsummering af, hvad litteraturen
helt konkret tilbyder: Den giver mulighed for at seette
sig ind i bade den demensramtes og pargrendes
sted, hvilket kan skabe forstaelse og mening. Derud-
over kan den abne op for samtaler, fordi den tilbyder
et ordforrad, der kan sprogliggare det, der ellers kan
veere sveert at finde et sprog for. Den tillader ogsa at
afprgve forbudte folelser og reaktioner, og sa kan

den kaste lys over, hvordan vi taler og ber tale om
demenssyge i samfundet.

Det kan maske synes angstprovokerende og ab-
strakt at give sig i kast med litteraturen, men det er
vigtigt at holde sig for gje, at man naesten ikke kan
gere noget forkert i arbejdet med en litteraer tekst.
Det vil dog altid veere relevant at dykke ned i teksten
og kigge pa tid, rum, stemme og metaforer, for at
forsta (roman)personens situation. Det er allerede
noget mange gar, mere eller mindre ubevidst i mg-
det med en tekst, og det kraever derfor ikke ngdven-
digvis en omfattende analyse. Fremgangsmaden er
saledes den, at man tager udgangspunkt i selve tek-
sten, hvilket kan give anledning til at tale om egne
erfaringer f.eks. i pargrendeundervisningen.

| efteraret spurgte jeg fire demensfaglige, om de hav-
de mod pa at bruge litteraturen som et supplement til
den allerede etablerede undervisning af pargrende
og frivillige, som de varetog. Jeg havde i den forbin-
delse samlet forskellige uddrag fra de to romaner
Elizabeth er forsvundet, Ingenmandsland samt to
digte fra Pia Tafdrups Tarkovskijs heste (2006). En
udviklingskoordinator valgte at lesese og tale om Taf-
drups digt, Traeer laeses, i pargrendeundervisningen.
Hun havde seerligt fokus pa digtets sidste stykke:

Birketreeernes grene faegter nyudsprunget,
det er nu, der geelder.
Nu
er her stille, nu
skinner solen ind gennem vinduet,
her bliver varmt, det er nu,
vi er levende...

Udviklingskoordinatoren og de pargrende bed maer-
ke i de mange nu’ er og talte om deres betydning.
Det abnede op for en samtale omkring ensomhed; at
der kan veere en uoverensstemmelse mellem det
'nu’, som hhv. den syge og den pargrende befinder
sig i. Selvom de forsgger at glemme fortid og fremtid
for at leve i nuet, kan det veere sveert at leve i sam-
me nu. Eksemplet fra pargrendeundervisningen de-
monstrerer, hvordan arbejdet med litteraturen, uden
at veere alt for omfangsrigt og tidskreevende, kan vee-
re et givende supplement til faglitteratur og andre
sundhedsvidenskabelige arbejdsmetoder. Med sine
forteellinger og billeder kan litteraturen vaere med til
at konkretisere og levendeggre demens.




Praksis

Fortaelling fra
en demenskoordinators hverdag

Af Elsebeth Kjaeergaard, demenskoordinator i Odense Kommune

En praksisfortalling kan skrives pa mange mader. Det kunne have veret en fortelling om samarbej-
det med hjemmeplejen og plejecentre. Det kunne have veret en fortaelling om parerendeundervisning
eller om forebyggelse / behandling af indberetninger om magtanvendelse.

Det blev en fortzelling om et a2gtepar, som jeg besggte i sidste uge.

Adam pa 80 ar har hele sit liv veeret et aktivt frilufts-
menneske, der som pensionist havde fundet stor
gleede i at cykle lange ture dagligt. De senere ar har
Adam kunne glemme, hvad der lige var sket, huske-
de ikke sa godt, hvad hustruen Eva fortalte om bgrn
og barnebgrn, eller de aftaler de havde. Havde faet
sveert ved klare flere opgaver pa en gang, men aeg-
teparret klarede sig godt i hverdagen.

Via egen leege blev Adam henvist til Demensklinik-
ken, og fik her at vide, at han havde Alzheimer i let
grad, som gradvis ville blive veerre, trods medicinsk
forebyggende behandling.

Som demenskoordinator er jeg den forste kontakt fra
kommunen, som Adam og Eva mgder. Kontakten
kommer i stand, fordi aegteparret har givet tilladelse
til, at Demensklinikken ma kontakte kommunens De-
mensTeam. Den fgrste kontakt er et hiemmebesag
af ca. 1 times varighed.

Det der pa farst hjemmebesgg fyldte meget, for isaer
Eva, var det chokerende ved at fa diagnosen. Og
gteparret havde faet sveert ved tale om deres be-
kymring for fremtiden. Eva var blevet bange for at
lade Adam veere alene, og meget nervgs for hvordan
de skulle klare sig i fremtiden. Eva forteeller graeden-
de om sin bekymring for deres fremtidige liv. Adam
deltager i begyndelsen af besgget kun lidt i samta-
len.

Samtalen omhandler ogsa vejledning om demens-
sygdom og den individuelle udvikling. Jeg har fokus
pa det, som Adam kunne inden diagnosen, for 4
uger siden. Dette ger, at Eva begynder at kunne se
de muligheder, der er for de forsat kan have for en
meningsfuld hverdag.

Eva og Adam kan nu forteelle om, hvad de fortsat
gerne vil kunne gare i hverdagen. Adam kan benytte
sin mobiltelefon, og der radgives om, at safremt Eva
bliver nervgs for Adam, vil hun kunne ringe til ham,
nar han genoptager sine cykelture, og at der ved be-
hov vil kunne lanes en GPS af kommunen. Eva har
ikke konkret oplevet, at Adam ikke kunne veere ale-
ne. Hun vil nu prgve at tage pa besgg hos en venin-
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de. Som hun siger: "Hvis jeg bliver nervgs, kan jeg jo
ringe til ham”.

Adam ser veeldig lettet ud over den snak og begyn-
der at forteelle, at han ikke selv synes, det er slemt
med sygdommen, at han ikke er bange for at vaere
alene. Han sparger, hvad man kan ggre for at holde
sygdommen nede. Vi taler om motion og samveer
med andre. Adam siger, han er lidt bange for ikke at
kunne fglge med pa et almindeligt gymnastikhold.
Adam og Eva far information om et kommunalt tilbud
med motion x 2 om ugen i 4 maneder, med bade fy-
sisk og mental traening. Dette vil Adam gerne henvi-
ses til.

Kort orienterer jeg ogsa andre tilbud til tidligt de-
mensramte i frivilligt regi, og eegteparret far materiale
om dette og andre frivillige organisationer, der har
tilbud til mennesker med demens og deres pargren-
de.

Efter 3 maneder har jeg telefonisk kontakt med aeg-
teparret, her forteeller hustru Eva, at Adam er startet
pa det kommunale tilbud med fysisk og kognitiv trae-
ning. Eva forteeller ogsa, at de at faet det bedre sam-
men, efter hun ikke hele tiden forsgger at stoppe
Adam i at cykle ture, og at det gar godt med cykeltu-
rene. Hun har veeret i byen med en veninde nogle
gange og har talt med Adam og sin datter om at gen-
optage en arlig weekend med de gamle hgjskolepi-
ger.

Da Adam er feerdig med det kommunale treeningsfor-
lab, kontaktes segteparret igen, og pa et nyt hjemme-
besag stottes Adam til at opsgge et af de frivillige
tilbud, som han ogsa i treeningsforlgbet har hart om.

Eva fortzeller, at hun faler sig tryg ved at vide, hvor
hun kan henvende sig, nar de far behov for hjeelp,
samt at vide, at der findes tilbud, der kan stotte dem i
at blive i sammen i eget hjem, selv om sygdommen
udvikler sig.

Og Adam forteeller, med et lille hint fra Eva, om en
dejlig tur til hans hjemegn som han havde veeret pa
med sin datter og bgrnebarn, da Eva var ude og fgj-
te med hgjskolepigerne.


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

Praksis

Fortaelling fra

en demenskoordinators hverdag

Af Tinna Klingberg, udviklingskoordinator i
Aalborg kommunes Videnscenter for demens

Jeg hedder Tinna Klingberg og er medlem af
DKDK og ogsa medlem af bestyrelsen. Til daglig
er jeg ansat i Aalborg kommunes Videnscenter
for demens som udviklingskoordinator. Videns-
centeret taeller 63 personer, der er ansat hhv.
som daghjemsmedarbejdere, en social viceveert
til yngre med demens, demenssygeplejersker og
demensvejledere. Derudover er der en leder og
to assisterende ledere, to VISO-teams og en kon-
sulent, og sa undertegnede der er udviklingsko-
ordinator.

Mit arbejde er utroligt varieret og derfor vil en beskri-
velse af en dag i mit arbejdsliv ikke rigtigt give et ind-
blik i, hvad jeg laver, sa derfor vil jeg prgve at skildre
en lille uge:

Det er sgndag aften: Jeg sidder i min bil og skraler
med pa: "staying alive” medens jeg kere mod Aar-
hus. Jeg skal over med faergen og se, om jeg kan
finde Hillered pa den anden side i regnen og market.

Mandag mgader jeg ind i plejecenter Skovhuset i Hil-
lergd, her skal jeg, blandt andre oplaegsholdere, for-
taelle om demens og sgvn. De har arrangeret en te-
madag, som et led i at fa fokus pa nedbringelse af
bl.a. psykofarmaka og benzodiazepiner. Det er ret
spaendende at hgre, hvordan Hillergd arbejder med
det, og hvordan de har organiseret demensindsat-
sen, og hvad de er gode til. Det er en af de mere
sjeeldne opgaver i mit arbejdsliv, men alligevel en
vigtig en af slagsen. Det er nemlig sveert at veere
UDVIKLINGS-koordinator, hvis man ikke far inspirati-
on udefra engang imellem.

Hjemme igen i Aalborg sidder jeg dagen efter il et
made med repraesentanter fra de specialiserede ple-
jehjem i Aalborg og arbejdsmiljg-afsnittet. Vi har mg-
de om, hvordan vi kan arbejde systematisk med at
forebygge uhensigtsmaessig adfeerd. Vi har brain
stormet pa en del af de farste mader og er nu naet
frem til den sveere gvelse: At samle ideer, evidens
og den praksis der allerede findes til et samlet for-
slag, der kan praesenteres og kvalificeres i organisa-
tionen, for man evt. vaelger at arbejde videre med
det. Efter mgdet seetter jeg mig i min bil og efter 20
km., nar jeg frem til et plejehjem, hvor jeg skal ind og
lave faglig vejledning med en personalegruppe og
demenssygeplejersken. Beboeren, der skal vendes
pa madet, har i noget tid ikke haft det sa godt. Per-
sonalet er i tvivl om, hvordan de bedst kan hjeelpe
hende til at trives bedre.
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Tirsdag formiddag, efter lidt administrativt arbejde,
skal jeg mades med en gruppe af pargrende. Grup-
pen har mgdtes en gang om maneden de sidste fem
ar og er selvkgrende. De begyndte som hold pa et
pargrendekursus og har mgdtes lige siden, det slut-
tede. De har fulgt hinanden i tykt og tyndt. Jeg ma-
des med dem for at forteelle, hvad vi arbejder med i
Aalborg Kommune, det er altid godt at have lidt spar-
ring pa det. Omvendt er det er ogsa rart for dem at
hgre, at vi bevaeger os fremad, og at mange af deres
erfaringer bliver brugt i praksis. Jeg mades ca. to
gange arligt med gruppen ,0g de kan ringe til mig,
hvis der er noget specielt, de gerne vil have et opleeg
om. | dag var det omvendt, jeg havde brug for deres
input. Senere pa aret skal jeg holde opleeg om parg-
rendegrupper, og jeg ville hgre, om de kunne taenke
sig at blive filmet, medens de forteeller om, hvad de
havde kunnet bruge en pargrendegruppe til. Heldig-
vis sagde de ja. En gruppe fra Island er pa besag i
Aalborg kommune for at se og hgre, hvad vi laver.
Jeg skal forteelle dem om de indsatser og tilbud, vi
har til pargrende og borgere i kommunen. Opleegget
er pa engelsk, sa jeg tager lige en skraler mere i bi-
len pa vej derud; ” Englishman in New York.”

Resten af ugen er ikke helt sa eksotisk, den bruger
jeg pa kontoret for at samle op pa et projekt i forhold
til undervisning af barn i folkeskolen og demensven-
ligt samfund. Det er snart tid til statusrapport til sund-
hedsstyrelsen, og det skal jo ogsa passes. Vores
hjemmeside far en gennemgang. Det er mig, der sid-
der og holder den ajour. Sidst pa ugen lykkedes det
mig at fa lidt tid til at fa& programmet til et kursus til
hjemmesygeplejen om demens pudset af, sa vi kan
afvikle den sidste dag i reekken.

Jeg glaeder mig til neeste uge, da jeg kerer hjem. Der
skal jeg undervise hjemmesygeplejersker i demens,
undervise i TIT-projektet om adfeerdsforstyrrelser,
planlaegge et DCM-forlgb og have revideret vores
pixi guide til personalet om brug af GPS.....pa vej
hjem skraler jeg med pa "What a wonderful world”.


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

Frontotemporal demens

Brev om undersggelse vedrgrende frontotemporal demens

DKDK har modtaget et brev fra Alzheimerforeningen, som bestyrelsen har valgt skal bringes her i
medlemsbladet.

Kaere demenskoordinator,

Frontotemporal demens er en sygdom, hvis forlgb og symptomer har alvorlige og negative konsekvenser for
bade patienten og dennes familie. Men fordi symptomerne er atypiske, og sygdommen oftere rammer yngre
personer, er kendskab til frontotemporal demens og sygdommens konsekvenser for patient og parerende
ikke udbredt.

Som | ved, adskiller udfordringer for familier bergrt af frontotemporal demens sig pa mange omrader fra an-
dre demenssygdomme. Fagkundskaben anbefaler derfor en specifik og malrettet indsats skreeddersyet til
patienter med denne specielle demenssygdom og deres familier.

Alzheimerforeningen har derfor gennemfert en spargeskemaundersggelse blandt knap 1.600 familier berart
af demens - herunder mange familier, hvor patienten har en frontotemporal demenssygdom. Formalet var at
belyse, hvordan hverdagen i familier pavirkes af frontotemporal demens. Samlet tegner undersggelsen et
billede af en overset patientgruppe, hvis pargrende segner under vaegten af den byrde, som pargrenderollen
ferer med sig.

Vi har ogsa henvendt os til samtlige kommuner og spurgt om, hvilke tilbud kommunen har til familier bergrt af
frontotemporal demens. Desveerre viser rundspgrgen, at antallet af kommuner, der har behandlingstilbud og
stotte malrettet bade patienter og parerende, kan teelles pa én hand.

Vi har pa baggrund af undersggelsen skrevet en rapport, der belyser de alvorlige og negative konsekvenser
frontotemporal demens har for pargrende. | rapporten kommer vi samtidig med en raekke anbefalinger til,
hvordan kommunerne i samarbejde med de regionale demensudredningsenheder kan forbedre indsatsen for
familier bergrt af frontotemporal demenssygdom. Vi har derfor ogsa sendt rapporten med anbefalingerne til
samtlige sundhedsudvalg i alle kommuner.

Jeg haber, | vil lzese rapporten og hjaelpe os med at udbrede kendskabet til de saerlige udfordringer, som
frontotemporal demenssygdom giver - bade for patienter, pargrende og for de ansvarlige kommuner og regi-
oner, der skal tilrettelaegge behandling og stette til personer med frontotemporal demens og deres familier.

Med venlig hilsen

Nis Peter Nissen
Direkter, Alzheimerforeningen

For at lzese rapporten, klik her.



http://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/
https://www.alzheimer.dk/media/195749/2018-11-14-ftd-paaroerendeundersoegelse-2018-endelig.pdf

DKDK abner som noget nyt en gruppe pa facebook

DKDK har en hjemmeside og en facebook-side. Pa
hjemmesiden kan du bl.a. finde DKDK’s kontaktop-
lysninger, medlemsblade, haringssvar, nyt om Ars-
kursus og et omfattende artikel-arkiv. Facebook-

siden oplyser bredere om relevante tiltag pa demens-

omradet, bade for at vise DKDKs eget arbejde, men
ogsa for at synliggere den brede spaendvidde, der
findes. Bestyrelsen understreger, at et opslag pa fa-
cebook-siden ikke ngdvendigvis betyder, at det en-
kelte tiltag anbefales af DKDK - det er ment som op-
lysning til medlemmerne, der selv tager stilling hertil.

Som noget nyt abner DKDK nu en gruppe pa face-
book. Gruppen skal imgdega medlemmernes behov
for og snsker om erfaringsudveksling, netvaerksdan-
nelse og deling af gode praksishistorier. Gruppen
skal fungere som et trygt forum, hvor medlemmer af
DKDK kan danne nye netvaerk og erfaringsudveksle
pa tveers af landet. Gruppen er lukket, hvilket bety-
der, at det for udefrakommende ikke er muligt at se
diskussioner og opslag i gruppen.

Kun medlemmer af DKDK har adgang til den.

Nyhedsbrevet Formand

udgives af Lone Vasegaard
DemensKoordinatorer TIf. 6443 3537

| DanmarK |_vasegaard@hotmail.com

Som medlem modtager du en mail indenfor den nae-
ste uges tid om, hvordan du bliver optaget i gruppen.
Optagelsesprocessen slutter primo februar og derfra
bliver gruppen bade lukket og skjult, hvilket betyder,

at man fra det tidspunkt ikke kan s@ge gruppen frem
pa sggefeltet i facebook.

Sa hold gje med din indbakke og deltag i livlige fagli-
ge diskussioner i den nye gruppe!

11. - 12. januar
Bestyrelsesseminar pa Vejle Fjord

4. april
Bestyrelsesmgde

22. maj
Bestyrelsesmgode, Frederiksberg

10. september
Bestyrelsesmgde, Nyborg
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