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Udfordringer samt darlige og gode nyheder
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™ Aret 2019 gar pa haeld — et ar der har
. budt pa udfordringer for os der arbej-
\ der pa demensomradet og her pa
falderebet ogsa flere gode nyheder.

Det er en voksende udfordring, at

. skaffe kvalificerede medarbejdere, en
' udfordring som ikke bliver mindre de
4 kommende &r. Der er i finansloven
afsat midler til at ansaette 1.000 flere sygeplejersker,
men vi ma alle vaere med til at tale demensomradet op,
sa flere far gjnene op for hvor spaendende et arbejde det
er.

En anden udfordring er, at vi skal forholde os til aendrin-
ger af magtanvendelsesreglerne. Det er ikke let og her
ville det veere rart med en pixivejledning.

Pa det teknologiske omrade skaber den voksende
maengde af nye hjaelpemidler etiske udfordringer. Kan
de anbefales, hvad er de etiske dilemmaer og er de en
hensigtsmeessig lasning for borgere, pargrende og fag-
professionelle?

En darlig nyhed er, at 23 aldrerad — i en undersggelse
foretaget af Danske Zldrerad, vurderer, at serviceni-
veauet pa aeldreomradet vil blive seenket i deres kommu-
ne — og at flere kommuner har valgt ikke at viderefgre
klippekortsordningen til seldre. Klippekortsordningen gi-
ver de svageste og mest isolerede aeldre i Danmark mu-
lighed for at fa en halv times hjaelp om ugen til aktiviteter
efter eget valg.

Sundheds- og aldreminister Magnus Heunicke er pa
banen, p4 samme made som han i forbindelse med den
fra Styrelsen for Patientsikkerhed udsendte vejledning
om genoplivning ved hjertestop har taget initiativ til en
yderligere drgftelse i 2020.

Vi kan heldigvis glaede os over flere gode nyheder, der
far betydning for os og for borgere med demens.

Den forste gode nyhed er, at politikerne pa Christians-
borg i november indgik en politisk aftale, om at tilfarer
2444 mio. kr. til viderefgrelse af en raekke af demens-
handlingsplanens initiativer. Den politiske aftale geelder
for 4 ar fra 2020 og du kan i den fgrste artikel laese mere
om, hvilke initiativer der viderefares og hvilke andre initi-
ativer der er tilfort midler. Som bestyrelse stiller vi gerne
vores viden og erfaring til radighed.

Den anden store nyhed er et nyt befolkningsstudie fra
Nationalt Videnscenter for Demens. Studiet viser, at an-
delen af nye tilfaelde af demens i seldrebefolkningen ar-
ligt er faldet med i gennemsnit to procent fra 2004 og

frem. Udviklingen med flere og flere aeldre i den danske
befolkning folges saledes ikke procentvis af flere tilfaelde
af demens. Undersggelsen afdeekker ikke grunden til
denne positive udvikling, men der peges pa en bedre
behandling af risikofaktorerne for demens og at eeldre
generelt har en sundere livsstil. Absolut en god nyhed.

Senest er Regeringen, Radikale Venstre, Socialistisk
Folkeparti, Enhedslisten og Alternativet i Finanslovsafta-
len blevet enige om at tilfgre 125 millioner kroner arligt
fra 2020 til at styrke omsorg og naerveer i &ldreplejen.
Pengene skal bruges til at indga partnerskab med en
reekke forsggskommuner, der skal arbejde med at udvik-
le og afpreve nye innovative veje til at styrke omsorg og
naerveer i eeldreplejen. Midlerne i 2020 og i 2021 afseet-
tes som en ansggningspulje, som kommunerne kan sg-
ge til malrettede forsgg med henblik pa at udvikle og
afprgve nye innovative veje. Midlerne fra 2022 og frem
udmentes efter draftelse mellem aftaleparterne.

Arets demensinitiativ og demenskoordinatorernes
hverdagsfortallinger

”Arets demensinitiativ” aflaste pa Arskursus 2019 Arets
demenskoordinator.

Bestyrelsen opfordrer allerede nu alle medlemmer til at
overveje, om der ikke i deres kommune er et initiativ,
som kan indstilles. Der iveerkseettes mange spaendende
initiativer rundt i landet og vi er sikre pa, at der er mange
initiativer, der fortjener at blive indstillet til "Arets de-
mensinitiativ” i 2020. Lees mere her.

Vi har i 2019 i Medlemsbladet vist, hvor forskellig hver-
dagen er for os som demenskoordinatorer. Det har vi
kunnet gare, fordi | har skrevet jeres hverdagshistorie og
vi vil gerne bringe nye forteellinger i 2020.

Jeg vil her til slut — pa bestyrelsens og sekretariatets
vegne - gnske alle en rigtig GLAEDELIG JUL OG GODT
NYTAR!

Lone Vasegaard, formand
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Nyt fra styrelsen

Nyt fra Sundhedsstyrelsen

Fie Brusgaard Brandt, fuldmeegtig i Enhed for Aldre og Demens, Sundhedsstyrelsen

Nu er aret ved at ga pa hald, og det betyder, at vi i
Sundhedsstyrelsen kan se tilbage pa et ar med
speendende og vigtige indsatser pa demensomradet,
som du kan lzese om nedenfor.

Handlingsplan til at forebygge og handtere udad-
reagerende adfaerd i aldreplejen

| Igbet af aret har vi arbejdet med udmgntning af
Handlingsplan til at forebygge og handtere udadrea-
gerende adfaerd, der har til formal at skabe en mere
malrettet og sammenhaengende indsats i forhold til at
reducere udadreagerende adfeerd i seldreplejen med
seerligt fokus pa borgere med demens. Centralt i
handlingsplanen er at saette retning for og styrke ind-
satsen til gavn for bade borgere, medarbejdere og
pargrende, herunder at sikre at bade borgernes triv-
sel og tryghed samt de ansattes arbejdsmiljg kobles
teettere sammen og integreres i hverdagen. Hand-
lingsplanen bestar af 10 initiativer inden for fire ind-
satsomrader:

. Inspiration og anbefaling
. Kompetenceudvikling af medarbejdere og lede-
re

. Organisere plejen og arbejdsgange
o Tilpasse indretning og fysiske omgivelser

Indretning, fysiske omgivelser og sansestimuli
Et af indsatsomraderne i handlingsplanen handler

om at forebygge og handtere udadreagerende ad-
faerd gennem tilpasning af indretning, fysiske omgi-
velser og sansestimuli. Malrettet brug af sansestimuli
kan veere med til at fremme trivsel og tryghed og be-
graense oplevelsen af stress, uro, angst og ikke
mindst udadreagerende adfzerd hos borgere med
demens.

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet et inspirationska-
talog med det formal at give viden om og inspiration
til, hvordan man kan arbejde med sansestimuli til
gavn for bade borgere, medarbejdere og pargrende.
Samtidig blev der afholdt tre temadage med bade
stor interesse og efterspargsel som optakt til en an-
sggningspulje, der blev slaet op i august. Inspirati-
onskataloget og information om puljen kan findes pa
Sundhedsstyrelsens hjemmeside.

Revision af Beboerkonferencen

Derudover arbejder Sundsstyrelsen i gjeblikket med
at revidere Beboerkonferencen, som er en metode til
at forebygge af udadreagerende adfaerd. Metoden
blev udviklet i 2014, og siden 2015 har metoden vae-
ret afpragvet i forskellige sammenhaenge, for eksem-
pel som del af Demensrejseholdet og i en tilpasset
udgave som en del af det malrettede arbejde med
BPSD-symptomer i BPSD-projektet.



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

Metoden har vist sig virkningsfuld i forhold til fore-
byggelse af udadreagerende adfeerd pa plejecentre,
men ogsa i forhold til at arbejde systematisk med at
forbedre borgerens velbefindende, samt klaede med-
arbejdere pa til at handtere det der gvrigt kan ople-
ves som udfordrende, ubehageligt eller utrygt i hver-
dagen. Det forventes at den reviderede metode er
klar til at blive afpragvet i udvalgte kommuner i farste
halvdel af 2020 med henblik pa senere udbredelse
omkring.

Revision af magtanvendelsesreglerne

Med Demenshandlingsplanen 2025 blev der iveerk-
sat et serviceeftersyn af magt-anvendelsesreglerne,
som Ankestyrelsen har foretaget. Dette har resulteret
i nye regler om brugen af magt og andre indgreb i
selvbestemmelsesretten over for voksne. De nye
regler for brugen af magt og andre indgreb i selvbe-
stemmelsesretten traeder i kraft den 1. januar 2020
og vedrgrer voksne, der har en betydelig og varigt
nedsat funktionsevne. Pa aeldreomradet vil reglerne
forst og fremmest fa betydning for borgere med de-
mens.

Med revision af reglerne har Sundhedsstyrelsen og
Socialstyrelsen i samarbejde udarbejdet handbager,
film og undervisningsmaterialer til fagpersoner, bor-
gere og pargrende, der beskriver de nye regler, og
hvad de betyder i praksis. Find materialet pa Sund-
hedsstyrelsens eller Socialstyrelsens hjemmeside.

En ny demenshandbog er pa vej
Demenshandbggerne ‘Faglig ledelse i praksis’,
'Personcentreret omsorg i praksis’ og 'Palliativ pleje,
omsorg og behandling’ blev udgivet i marts 2019.
Sundhedsstyrelsen faet meget positiv feedback pa
handbggerne.

| december udgives handbogen "Metoder til at forsta
adfeerdsmaessige og psykiske symptomer i praksis”.
Med handbogen introduceres en systematisk tilgang
i forhold til at forebygge, handtere og leere af ad-
feerdsmaessige og psykiske symptomer hos borgere
med demens som fx kan veere:

. apati,

. nedtrykthed,

. uro,

. sgvnforstyrrelser eller

. udadreagerende adfzerd.

Handbogen bygger bl.a. pa erfaringerne fra BPSD-
projektet og falger op pa bogen Personcentreret om-
sorg i praksis. Handbogen indeholder cases og over-
vejelser om forskellige metoder og veerktgjer, der
kan bruges, nar man mgder borgere med bade indad
- og udadreagerende adfaerd.

Links

5 Handlingsplan til at forebygge og handtere ud-
adreagerende adfaerd i eeldreplejen

c Inspirationskatalog om sansestimuli

c Beboerkonference-metoden

- Regler om magtanvendelse samt det nyeste
materiale

c Elektroniske versioner af handbagerne

Videreforelse af Demenshandlingsplanen

De seneste tre ar har en lang reekke kommuner, re-
gioner og aktgrer arbejdet med de 23 initiativer i den
nationale demenshandlingsplan 2025. Arbejdet har
haft en stor betydning for borgere med demens og
deres pargrende. | Sundhedsstyrelsen gleeder vi os
over, at der er afsat midler til at falge op pa demens-
handlingsplanen med en raekke indsatser under
overskrifterne 'Fokus pa bedre kvalitet i udredning af
mennesker med demens’, ‘Nedbringelse af forbruget
af antipsykotisk medicin’ samt 'Meningsfulde hverda-
ge for mennesker med demens og deres pargrende’.

Der er bl.a. afsat midler til :

. udrednings- og behandlingsenheder,

. pulje til praksisnaert kompetencelgft til nedbrin-
gelse af antipsykotisk medicin,

. viderefgrelse af demensrejsehold med seerligt
fokus pa reduktion af forbruget af antipsykotisk
medicin,

. viderefgrelse af de eksisterende radgivnings-
og aktivitetscentre,

. flere, bedre og mere fleksible aflastningstilbud,

. udbredelse af gode erfaringer med fysisk trae-

ning og aktivitet.

Laes mere om indsatserne i den politiske aftale pa
Sundheds- og Aldreministeriets hjemmeside. Vi ser
frem til at pabegynde arbejdet, saledes at vi sammen
med jer og alle andre gode kreefter derude fortsat
kan styrke demensindsatsen og ggre en forskel til
gavn for borgere med demens og deres pargrende.

Med disse ord vil Sundhedsstyrelsen gnske jer en
gleedelig jul og godt nytar, og vi glaeder os til at dele
ny viden og erfaringer med alle jer, der til dagligt ar-
bejder med demens i kommunerne i det nye ar.
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Pargrende

Sa stod jeg der med min rade madkasse, og min far havde glemt at hente

mig

Rikke Marie Underbjerg, Socialrddgiver, Cand. Mag. i anvendit filosofi

At veere barn af en foraelder med demens kan give mange sveere folelser og tanker for barnet. Falelser og
tanker, man som barn gerne vil forlase med foraeldrene, men nér dette grundet sygdommen ikke sker, méa

andre voksne treede til!

Alzheimerforeningen estimerer, at der er en praeva-
lens pa 3000-6000 bgrn og unge, der er barn af en
demensramt foraelder. Der er intet, der tyder pa, at
dette antal af pargrende bgrn og unge mindskes
fremover. Forandrede og nye familiemgnstre, hvor
flere far barn i en hgjere alder, vil med stor sandsyn-
lighed betyde, at antallet af barn og unge, som har
en foraelder med demens, er stigende.

Barn af foreeldre, der rammes af demens, er ikke en
gruppe af unge, vi har meget viden om. At komme i
kontakt til disse unge har ogsa vist sig at vaere me-
get vanskeligt, og hvad disse unge har behov for,
kan sta hen i det uvisse, hvis opmaerksomheden pa
denne gruppe ikke gges.

Denne artikel forsgger derfor via narrative interviews,
at dykke ned i de tanker og fglelser to unge kvinder,
med en foraelder med demens, star med.

Den etiske fordring og demens

Knud Ejler Christian Lagstrup var en dansk filosof og
teolog. Lagstrups etik ger indtryk pa mange, ogsa
nar der her arbejdes med at opna indsigt i de unges
liv, og med faenomener som keerlighed og tillid er det
et oplagt valg at arbejde med Lagstups etiske for-
dring.

De to interviewede kvindernes liv anskues via Lggs-
trups etiske fordring - det betyder, at der er fokus pa
hvad der har veeret i de unges liv af tillid, magt og
keerlighed, og hvad det betyder, nar man eri en al-
der, hvor identiteten dannes. Samt hvad det betyder
at sta i disse kraevende situationer overfor en foreel-
der, der tilmed er uhelbredelig syg.

Lagstrups etik kredser netop om sadanne faanome-
ner og deres betydning for mellemmenneskelige re-
lationer og seerligt relationen mellem foraeldre og
barn.

En af de centrale teser for Lagstrup er, at vi ggr no-
get ved hinanden, nar vi indgar i dialog, her efterla-
der vi os spor, og vi pavirker hinanden pa godt og
ondt. Lggstrups analyser er faenomenologiske, hvil-
ket dog ikke betyder mere end, at de henviser til den

konkrete dagligdags
virkelighed, som den
umiddelbart opleves.
(Legstrup, 2010, s.
305). Lagstrup skriver
ikke om fx livsytringer
direkte, men ngglefee-
nomenet er tillid, som
han i hans senere
vaerker beskriver som |
vaerende den vigtigste
suverzene livsytring;
forudsaetningen for
talens abenhed. Han
skelner igennem Den
etiske fordring mel-
lem, hvad vi skylder
os selv og det, vi ikke
skylder os selv.
(Lagstrup, 2010, s.
306). Den dybe tillid,
som fx til en foreelder,
som vi ikke kan undga a

at vise, er et ngdven-

digt treek ved selve det at veere i live.

Den elementeere tillid til andre er pa den made "en
tillid til livet selv i dets stadige fornyelse” (Lagstrup,
2010, s. 17). Lagstrup beskriver endvidere forvent-
ningens pris. "Ens forventning blottet i ytringen, er
ikke blevet daekket ind af den andens opfyldelse (...)
Dette giver en konflikt, selv om ingen har begaet
uret’ (Lagstrup, 2010 s. 19)

Deres sind og verdener tgrner sammen, beskriver
Lagstrup. Netop tilliden og de forventninger man
som barn har til en foraelder, og ikke mindst dette
mulige "sammenstgd” i de forandrede sind og verde-
ner, som er falgerne af demens for bade pargrende
og den ramte, men hvor ingen har begaet uret.

Lagstrup skaber for os, en forstaelse af de to kvin-
der. Via Lagstrups etik opleves det at vaere muligt at
indfange en forstaelse af en ellers lukket verden af
de situationer og felelser, de to kvinder star i og
med.


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

De kredsende tanker og folelser

De kredsende tanker og falelser, hvor Lggstrup bl.a.
analyserer vreden. Vreden, som han beskriver, er
saglig, idet man kan veere vred over en sag og efter-
folgende forsgge at kommunikere om denne sag,
med den person man er vred pa (Lagstrup, 2010, s.
44). | dette ligger der ogsa en selvudlevering, at vise
tillid til denne person, og at denne sag kan der tales
om. Lggstrup kalder det:, "talens abenhed”. Sker der
det, at man ikke kan komme til at tale om det, kan
vreden udvikle sig til had (Bugge s. 71). "Kraftlgs,
afmaegtig ma hadet ngjes med at ga i ring” (Lagstrup
s. 45). | ring, netop som den demenssyges handlin-
ger. Da de suveraene livsytringer ikke er vores, ifglge
Lagstrup, men foranlediges af medmennesket og
dets abning af vores eksistens, kan kvinderne i den-
ne artikel ikke tage ansvaret eller aeren for dem.
Kvindernes kredsende tanker og falelser er dog net-
op deres. “Vore livsytringer har, hver for sig, en defi-
nitiv karakter. Nogle af dem er i sig selv gode, andre
onde” (Lagstrup 1968, 146).

Begge kvinder pointerer i interviewet , at det i retro-
spekt ville have givet dem en chance for at have an-
dre falelser eller handteret disse folelser anderledes,
hvis nogen havde talt med dem om demensen, eller
blot om deres faedres aendrede adfaerd.

Manglende indsigt forer til vrede

Fie beskriver, at hun var: "Uforstaende og ked af det,
ved ikke om jeg ogsé har veeret lidt vred (...) Over at
han ikke kunne se, det var forkert, det han gjorde.
Det har jeg jo forstaelse for nu, men det... ja.. Som
barn har jeg veeret frustreret i starten. Det der med,
hvis han stod og rabte ad nogen. Der var frustratio-
nen over; hvorfor han gar andre ting end han plejer
at gore? Og efter diagnosen er det frustrationen
over, hvorfor han ikke bare tog til laegen noget far.
Ogséa nogen gange frustrationen over en selv, hvor-
for kan man ikke bare bes@ge ham, hvorfor kan man
ikke bare veere glad for, at han i det mindste stadig-
veek er til stede. Pa en eller anden made.”

Fies forestilling er hendes egne tanker og falelser.
Hun oplever ikke at have nogen at dele disse tanker
med, og de er dannet ud fra hendes egen begrebs-
verden som barn, uden nuancer fra fx en voksen. Fie
oplever, at andre ikke forstar hende og hendes ratio-
nale bliver, at hun er alene om sine fglelser.

At man som barn opnar indsigt i demensen, har en
relevant betydning, nar det anskues fra Lggstrups
Den etiske fordring. For kvinderne gav diagnosen
dem indsigt i deres faedres liv. Dette gav dem mulig-
hed for at forsta og herefter at dele deres fglelser og
tanker med andre, hvad enten det er ligestillede eller
blot nogen, der gnsker at lytte. Netop at tale om de
kredsende tanker og folelser er vejen til ikke at lade

dem manifestere sig. Problematikken for demens
ligger dog uundgaeligt i umuligheden i at drefte en
sygdom, hvor diagnosen endnu ikke er stillet.

*Ja, altsé den gang jeg var yngre, der skulle vi jo be-
gynde at ga med g-streng og bar mave og alle de
ting. Der kunne man jo godt se, at nar der kom sé&-
dan et par veninder der, sa sad han der og lurede.
Kan bare huske den der: aaahhhh og jeg synes, han
var klam og uleekker, altsa det har aldrig veeret over
greensen. (...) Den gang synes jeg jo bare, jeg havde
det rigtig skidt indeni over det der seksuelle (...) Jeg
synes jeg folte skam, det er et hardt ord, men det er
det, jeg sadan teenker. Og ogsa fortvivlelse fordi jeg
sédan prover at stotte mig op af, hvad jeg ved nu og
sadan kode det tilbage til dengang. Men dengang
vidste jeg jo ikke, ‘hvad sker der her’.” (Line)

Lagstrup neevner et udvalg af fglelser, fornaermelse,
skinsyge, misundelse og had (Lagstrup 1968, 95ff),
men disse er ikke udtammende bestemmelser af de
kredsende tanker og folelser. Det er den indeslutten-
de struktur ved deres egne tanker og fglelser, der er
afgagrende (Rabjerg, 2014). Hele den del af kvinder-
nes menneskelige falelses- og tankeliv, der lukker
dem inde i deres egne forestillinger i deres indre liv,
er udtryk for deres selv — og dermed vreden, frustra-
tionen, forneermelsen og skammen. | relationen til
deres feedre, hvor de oplever skam og frustration,
antages det, at denne folelse bekraeftes om og om
igen, fordi faren ikke selv kan aendre pa sit adfeerds-
mgnster grundet demensen, som Lagstrup maske
ville have udtrykt det, det "gar i ring”.

Tal med os om det, der er sveert

For Lagstrup er vredens patos moralsk, da man er
sikker pa, at man har begaet uret mod sig selv eller
andre. Og med vreden bgr der felge kommunikation
om at finde svaret pa denne uret. De to kvinder, star
i det dilemma som bgrn, at de ikke ved, hvorfor de-
res feedre begar dem eller andre uret, da de endnu
ikke har kendskab til demensen.

De kan ikke indga i det "opger” (Lagstrup, 2010, s.
44), som Lggstrup taler om. Vreden risikerer dermed
at blive til had, da sagligheden ikke er intakt, og dette
kan fare til de kredsende tanker og felelser, som vil
fastholde kvinderne i et ikke-konstruktivt tankemgn-
ster om deres feedre. Da kvinderne ikke bruger ordet
had, vurderes det dog alligevel, at de ikke sagligt kan
kommunikere om deres vrede som bgrn, og dermed
na til de tanker og falelser, der lukker dem inde i de-
res egen verden. Kvinderne kan begge beskrive, at
de nu ved, at det ville have veeret godt at vide, hvad
der forgik, eller blot en, der sagde, det er ok at tale
om de sveere folelser, som Line beskriver det her:



*(...)Det ville jo have veeret rart at have en(...) en der
seetter nogle ord pa. (...). Men ogsa noget jeg er ble-
vet stillet overfor, hvor der er en, der skulle have talt
med mig om ’det er fordi far han er syg’. Et eller an-
det. At der bare ikke er blevet snakket om det, en der
trak mig til siden og sagde, vi ma gerne tale om det
her, selvom du ikke synes, det er rart.(...) Bare det
der med, der er en voksen, der er dben og svarer pa
sporgsmalene” (Line)

Men som Line beskriver; blot at tale om det, der er
sveert, ville for hende have gjort en verden til forskel.
At kvinderne lever deres barndom og ungdom i uvis-
hed om, hvorfor deres feedre afviger fra normen, gi-
ver dem forstyrrelse i deres relation. De mangler den
form, der normativt er forzeldre og barn i mellem. De
sociale normer ger det normalt nemmere at forvent-
ningsafstemme, hvad der er goder og onder i ens liv.
Dette gar, at det indbyrdes forhold er nemmere at
agere i og foretage de rette sken. Men at fortage et
sk@n pa baggrund af manglende indsigt er vanske-
ligt, men desveerre et faktum, indtil diagnosen er stil-
let eller og endnu mere vigtigt; en voksen veelger at
tale med dem om, det der er sveert.

Med en diagnose kommer oget forstaelse
Demensdiagnosen letter pa samvittigheden og det er
pludseligt forstaeligt bade i nutid og retrospektivt, at
se, hvorfor faedrene opfarer sig, som de ggr. Og de
to kvinders forventninger, det Lagstrup kalder krav
og skgn, kan tilpasses. Kvinderne kan - nar deres
faedre reagerer uhensigtsmaessigt grundet demen-
sen - ty til at forklare deres handlinger med sygdom,
da det er acceptabelt at veere skadet i hjernen, men
ikke socialt acceptabel at vaere seksualiserende,
vred og opfarende over for sine bgrn.

Overalt ma kvinderne tage bestik af situationen, som
er evig skiftende grundet demensen. Dermed er det

vores alles og kvindernes lod, konstant at skulle tol-
ke pa den givne situation for at handtere den bedst.
At kvinderne i barndommen ma handle ud fra deres
bedste demmekraft og fantasi, er sadan som de ma
handle pa vej til fordringen. At de nu besidder ny ind-
sigt, der kunne have lettet situationer og forstaelsen
er blot viden, de kan bruge fremadrettet og i deres
erkendelser af, at de jo netop ikke vidste bedre. At
veaere barn af en dement foraelder, giver dermed brud
i fordringen, og der skal konstant veere fokus pa situ-
ationerne, som man som barn star overfor. Men de-
res fglelser og tanker kunne have veeret sendret og
de kredsende tanker og folelser kunne tidligere have
veeret forlgst ved, at en voksen tog bladet fra mun-
den og turde tale med dem om det, der er sveert.

Samtalen, ogsa den sveere med bgrn og unge, uan-
set om man som voksen har en forklaring pa adfeer-
den, vil altsa i disse situationer kunne zendre pa de
kredsende tanker og falelser. En aendret adfaerd i en
familie kan skyldes mange ting, i dette tilfeelde de-
mens, -men at blive tvunget til at lukke sig om sig
selv som barn, da man ikke forstar hvad der forgar,
er ikke fordrende. Det fortaeller kvinderne netop i be-
skrivelsen af frustrationen og skammen de fyldes af
som bgrn.

De kredsende tanker og falelser i forlgbet har senere
i livet har givet dem darlig samvittighed. En darlig
samvittighed, de har leert at handtere, da de ved,
hvad der forventes af dem, og de har leert at skanne,
hvad kravene er i deres relation til faedrene.

At leve med en foreelder, der har demens, kraevede
for de to kvinder, at de ogsa turde elske dem, selv
om de allerede var ved at miste dem. At fa stillet di-
agnosen gav dermed en forklaring, men ogsa et krav
om erkendelse af, hvad der nu forventes.

"Men at vise tillid betyder at udlevere sig selv”




Pargrende

Frontotemporal demens

Nar hjernen visner - pargrendes liv med sygdommen frontotemporal

demens

Charlotte Helsted, enke efter en mand med frontotemporal demens
Ingrid Lauridsen, cand.psych. med speciale i gerontopsykologi

Charlotte Helsted

Sygdommen frontotemporal demens (FTD) er en af
de sjeeldne demenssygdomme og nok den sveaereste
og mest opslidende af alle for de pargrende. Det er
ogsa en overset sygdom, der ikke er kendt i befolk-
ningen, blandt politikere og heller ikke lezeger og @vrig
sundhedspersonale har fokus pa den og dermed
dens konsekvenser for pargrende.

Min mands adfserd har veeret og kan
stadigveek vaere haemningsles. For
eksempel lyner han altid bukserne
ned, nar han skal seette sig. Han har
en darlig vane med, at han spytter alle
vegne, bade indenfor og udenfor. |
foréret 2016 blev han inkontinent, og
han maétte have blebuks pa dagnet
rundt. Han forsggte selv at fjerne ind-
hold i bleen. Jeg falte, jeg var bundet
til at vaere hjemme dggnet rundt.

Gunilla, paregrende segtefeelle
00000000000000000000000000O

Ingrid Lauridsen

FTD angriber pande- og tindingelapperne. Person-
ligheden nedbrydes, adfeerden udvikles til ekstremer,
sociale kompetencer, empatien og sproget forsvin-
der, ligesom initiativ, demmekraft, omtanke og evnen
til problemlgsning svinder ind. Forlgbet kan streekke
sig over sfem ar op til 20 ar. Sygdommen opstar hos
savel kvinder om maend, og oftest hos yngre i 50-60-
ars alderen. Med FTD bevarer man hukommelsen

Det, der fylder mest i hverdagen er
udsigten til, at det kun bliver veerre.
Det gar kun en vej, og det tvinger mig
til at teenke over, hvor leenge kan jeg
holde til det, hvornar er det sa slemt,
at plejehjem er en lgsning.

Bertha, pargrende eegtefalle
:..........................., ,
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langt hen i forlgbet. Ca. 2-3 % af alle, der er diagno-
sticeret med en demenssygdom, er ramt af denne
sygdom.

Der findes sparsom litteratur om sygdommen, men
ingen udgivelser om, hvordan livet med sygdommen
er for de pargrende. Man fgler sig magteslgs, og
ALENE. Ingen forstar en, i mange tilfeelde hverken
venner, laeger eller psykologer, da sygdommen ikke
kan ses, og den syge udadtil kan deekke over den i
flere ar. Nar diagnosen er stillet, bliver det en form
for lettelse, fordi segtefeellens besynderlige adfeerd
far en forklaring. At sygdommen vil fortsaette, udlgse
vanvittige adfeerdsmgnstre og vare resten af livet
uden behandlingsmuligheder, bliver et mareridt for
de pargrende.

11 pargrende aegtefaeller og seks voksne bgrn har
skrevet en bog om livet med denne sygdom, om
uvished, afmagt, sorg, smerte og vrede og om de
sveere dilemmaer, man ofte star i. Meget forskellige
og barske historier. Gerontopsykolog Ingrid Laurid-
sen og pargrende Charlotte Helsted har sat historier
ne ind i en sammenhaeng med kapitler om Sygdom-
mens kliniske bagrund og udtryk, Samliv og kaerlig-
hed, Sveere adfaerdsforstyrrelser, Overdreven indta-
gelse og rapserier af alkohol og sade sager. Og nar
livet ikke laengere kan haenge sammen, og for flere
er endt med depression, skilsmisse eller fyring fra
jobbet beskrives den trange ve; til indflytning pa ple-
jehjem. Rigshospitalets Hukommelsesklinik har bi-
draget med et kapitel om sygdommen.

Vi haber og arbejder pa, at bogens budskaber kan
spredes og hjeelpe savel pargrende som sundheds-
og plejesektoren som helhed.

Bogen er pa 334 sider og udgivet pa Forlaget Fry-
denlund (Frydenlund.dk).

‘ ‘...........................

Helt slemt blev det, da han blev aggres-
siv. Der gik ikke en dag, uden jeg fik et
fur lige fra morgenstunden. Jeg snakke-
de med min laege, som péastod, at der
ikke var noget galt. Det var ogsa det
min mand sagde, nar han kom hjem fra
undersggelse.

Marie, pargrende sgtefelle

“oooooooooooooooooooooooo-ooo

Nar jeg husker tilbage til den-
gang, far fik diagnosen, husker jeg me-
get magteslgshed. Jeg husker, at min
rolle som datter fik en helt anden di-
mension. Jeg var gift med Mark, mor til
tre relativt smé barn, havde gang i kar-
riere som selvstaendig og skulle nu og-
sa aflaste og hjaelpe mine foraeldre alt
det jeg kunne. Det var helt naturligt, og
det eneste jeg ville, men det var bare
alt for tidligt. Jeg enskede ofte, at far
"bare” havde féet kreeft eller en anden
somatisk lidelse, som vi kunne tale og
laeese om. En sygdom, hvor der kunne
saettes procenter pa mulig helbredelse
og gives et klart billede af, hvad fremti-
den ville komme til at bringe. Jeg habe-
de sa inderligt, at jeg ville fa min far
tilbage, men vidste godt, at det lab var
kort.

Camilla, voksen datter
000000000000000000000000000

Harry var begyndt at drikke. Han
0 stjal @l og alkohol fra forretninger-
% ne. Han blev politianmeldt, men man fra-
:fa/dt sigtelsen. Han begyndte at spille pa
e nettet, og det blev meget foruroligende.
* Vi gemte internetkablet, men han fandt
¢ det. Sé tog jeg hans kreditkort, og maer-
¢ keligt nok blev han heller ikke vred pa
:mig for det. Jeg gemte ogsa naglen til
e vores vinlager, men han fandt den, men
® Jlagde den tilbage pa plads, efter at han
:havde drukket en del flasker. Harry fik
e efter et indviklet udredningsforlgb diag-
:nosen FTD. Jeg blev fortviviet og falte
¢ Mig magteslas. Samtidig gav det mig en
¢ forklaring pa den adfeerd, som havde
:virket sé uforstaelig pa mig og vores naer-

¢ meste.

o Helle, parerende segtefeelle


http://frydenlund.dk/

Demensvenligt miljg

Skal din kommune have demensvenlige boliger?
Bolette Willemann Jensen, projekt— og analysekonsulent, Alzheimerforeningen

Sammen med kommuner og boligorganisationer landet over udruller Alzheimerforeningen nu projekt
RUM’lighed — en indsats, der skal styrke demensvenligheden blandt beboere, frivillige og driftsperso-

nale i almene boligomrader.

| Danmark bor omkring hver fjerde person med de-
mens alene — og sterstedelen bor til leje. Aleneboen-
de med demens er en seerlig sarbar gruppe, og
forskning peger pa, at de i fremtiden vil udgere en
stgrre andel af befolkningen.

| de nzeste tre ar gennemfgrer Alzheimerforeningen
derfor projektet RUM'lighed, som i samarbejde med
kommuner og boligorganisationer landet over skal
udvikle demensvenlighed i boligomrader - til gavn for
personer med demens, der bor alene, savel som for
andre beboere.

- Med projekt RUM’lighed straeber vi efter at skabe
trygge, sociale miljger og gennemtaenkte fysiske om-
givelser, der kan hjeelpe aleneboende med demens i
deres hverdag — og dermed bidrage til en starre livs-
kvalitet for alle i det pagaeldende boligomrade, siger
Nis Peter Nissen, direkter i Alzheimerforeningen.

Oplysning og demensvenlige aktiviteter

Gennem oplysning og demensvenlige aktiviteter i de
almene boligafdelinger far beboere og driftspersona-
le viden om demens og konkrete redskaber til, hvor-
dan de i hverdagen kan vise forstaelse og mgde ale-
neboende med demens i gjenhgjde.

- Det er vigtigt for, at personer med demens, der bor
alene, pa trods af sin demenssygdom kan fgle sig
trygge og som en del af faellesskabet. Ofte er nabo-
erne de naermeste til at reagere og hjeelpe — og nog-
le gange er det sma ting, der skal til, som at tilbyde
sin hjeelp, hvis man ser en, der er faret vild. Det er
netop dét, projektet kan statte op omkring, siger pro-
jektleder i Alzheimerforeningen, Bolette Willemann
Jensen.

Stor boligforening i Aalborg gar med i projektet
En af Jyllands stgrste almene boligorganisationer,
Himmerland Boligforening, er sammen med Aalborg
kommune nogle af dem, der er med i projektets for-
ste runde.

- Det ligger dybt i vores veerdier at kere os om vores
beboere. Og det kan vi kun, hvis vi udviser interesse
for dem og har den ngdvendige viden til at hjaelpe
dem, siger Ole Nielsen, direktar i Himmerland Bolig-
forening.

Bliv samarbejdspartner i projekt RUM’lighed
Som samarbejdspartner i projekt RUM’lighed kan
| vaere med til at gore en forskel for aleneboende
med demens i almene boligomrader.

| vil sammen med boligorganisationen udbrede
viden om demens, igangseette sociale aktiviteter
og skabe demensvenlige omgivelser.

Projektet gennemfgres i 2019-2021 med Igbende
inklusion af samarbejdspartnere.

@nsker | at vide mere om, hvordan | som kom-
mune eller som boligorganisation kan indga i pro-
jektet, er | velkomne til at kontakte projektleder
Bolette Willemann Jensen pa
rumlighed@alzheimer.dk.

Boligforeningen har oplevet stor interesse for projek-
tet blandt driftspersonalet, som mader udfordringer-
ne i hverdagen. De kan eksempelvis opleve, at en
beboer ringer gentagne gange med det samme pro-
blem — selvom driftspersonalet lige har veaeret forbi.

- Det er maske tiende gang, vores driftsfolk er forbi,
og man teenker 'Det var da utroligt, som det vindue
bliver ved med at veere uteet.’ Hvis vores personale
kan genkende tegnene pa demens, kan de ogsa
bedre forsta behovet og hjaelpe. Sa det er en stor
fordel, at de far mere viden om demens, siger Ole
Nielsen, som understreger, at selvom indsatsen i
projekt RUM’lighed er malrettet aleneboende de-
mens, vil det ogsa komme andre beboere til gavn.

- Nogle af de tegn, man ser hos mennesker med de-
mens i vores boligomrader, ser man ogsa hos bebo-
ere, som ikke har faet en diagnose. Sa det giver god
mening ogsa i andre sammenhaenge, siger han.

Kommune vil na lzengere ud

| Aalborg Kommune arbejder man allerede intensivt
med demensomradet og med at udbrede viden om
demens blandt civilbefolkningen. Frivillighedskoordi-
nator i Aldre- og Handicapforvaltningen, Karin Boye
Nielsen, haber dog, at projekt RUM’lighed giver kom-
munen mulighed for at na en anden gruppe af borge-
re.
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- Der bor flere enlige og udsatte borgere i boligomraderne, og det er et sted, hvor vi godt kunne taenke os at
gere en endnu starre indsats, siger Karin Boye Nielsen.

- Vi vil gerne ggre boligomraderne mere parate til at handtere de situationer, der kan opsta i hverdagen. De
skal vide, hvad de selv kan ggre for at give en hjaelpende hand — men ogsa, hvor borgerne kan henvende
sig, hvis det gar galt, sa de kender til vores tilbud i kommunen.

Karin Boye Nielsen ser derfor en klar fordel i det taette samarbejde med boligforeningen, der er i projekt

Foto: Himmerland Boligforening

Veer med i DKDK's Facebookgruppe!

RUM’lighed. - Vi i kommunen har viden om demens,
og boligforeningen har indsigter i, hvor udfordringerne
er, og hvad de stgder pa i hverdagen. Sa dét samar-
bejde betyder meget, siger hun.

Alzheimerforeningen udferte i samarbejde med KAB,
boligselskabet AKB og Rgdovre Kommune et pilot-
projekt i 2018. Pa baggrund af erfaringerne herfra har
Alzheimerforeningen blandt andet udviklet en vaerk-
tojskasse med guides og materialer, som alle samar-
bejdspartnere i projekt RUM’lighed far.

Du kan laese mere om projektet og se en kort film pa
www.alzheimer.dk/rumlighed
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Sociale medier er kommet for at blive — det er noget
som DKDK er meget opmeerksom pa. Det sterste socia-
le medie i Danmark er stadigvaek Facebook - her har 63
% af brugere af sociale medier en profil.

DKDK har i adskillige ar haft en Facebook side - siden
er offentlig, og alle kan tilga sidens indhold og skrive
kommentarer. Sidens primzere formal er at dele nyhe-
der, som vedrgrer bade demensomradet som helhed
men 0gsa i serdeleshed de mange opgaver, haringsvar
og projekter som DKDK indgér i. Facebook siden kan
pa mange mader ses som DKDKS hjemmesides
"forleengede arm".

Pa Facebook-siden er er det kun DKDK som kan lave
opslag - disse opslag kan kommenteres og lzeses af
alle som har en Facebook profil - deriblandt presse, pa-
rerende og alle andre med interesse for demensomra-
det.

Bestyrelsen besluttede i starten af 2019 at udvide
DKDKS sociale medie-profil ved at skabe en helt lukket
gruppe - kun for medlemmer. Gruppen kom til at hedde
"Medlemmer af Demenskoordinatorerne i Danmark”
Formalet med gruppen var at skabe et trygt forum, hvor
medlemmer af DKDK kan danne nye netveerk og erfa-
ringsudveksle pa tvaers af landet. | gruppen kan alle
lave opslag med bade faglige diskussioner og deling af
gode praksishistorier.

Bestyrelsen besluttede sig for at gare gruppen sa sikker
for medlemmerne som mulig. Derfor blev gruppen op-
slaet som "hemmelig™- og det bet@d i praksis, at der var
sa vandtaette skodder omkring gruppen, at ingen kunne
finde den ved selv at sage pa Facebook. Den eneste
made at sgge optagelse pa var via et link i en mail, som
blev sendt ud til alle daveerende medlemmer i januar
2019 samt til alle nye medlemmer derefter.

Pa generalforsamlingen 2019 blev det dog gjort tydeligt,
at det har veeret alt for besveerligt for medlemmerne at

sg@ge optagelse — og der var
et stort gnske om, at der
blev gjort noget ved dette.

Derfor er gruppens status nu =
blevet aendret til at veere
"synlig” — men stadig lukket.
Det vil sige, at alle kan finde
frem til gruppen — men det
er stadigvaek kun medlem-
merne af gruppen, som kan
se, hvad der bliver skrevet
derinde. Det er ogsa muligt for alle at sege om optagel-
se —men da gruppen jo kun er for medlemmer af
DKDK, sa bliver det undersggt, om personen rent fak-
tisk er medlem af DKDK, inden ans@gningen kan god-
kendes. Sa& hvis du har ansggt om optagelse, s& kan
der godt ga et lille stykke tid, inden du bliver lukket helt
ind i gruppen.

Vi har bestem set en stigning i antallet af medlemmer
siden gruppen blev gjort synlig — gruppen har i skriven-
de stund 122 medlemmer. Aktiviteten i gruppen er ogsa
stigende, og der bliver labende lavet nye opslag, liket
og kommenteret.

Jamen, der er jo s& mange grupper pé Facebook, som
omhandler demens, sa hvorfor skal jeg egentlig melde
mig ind i én til — teenker du maske. Men der er nogle
klare fordele ved at sgge sparring og vidensdele i
DKDKs lukkede Facebookgruppe, for her er du sikret, at
det kun er fagfeeller, som laeser og kommenterer. Grup-
pens administratorer holder ogsa et vagent gje med. at
alle indlaeg overholder almindelige hensyn til f.eks. tavs-
hedspligt, opretshav og persondatalov.

Sa hvis du ikke allerede har gjort det, sd seg om opta-
gelse i gruppen — sa kan du veere med til at praege de-
batten, sgge viden og dele dine erfaringer og de gode
historier.
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Pargrende

Alzheimers sygdom

En pargrendes forlgb med Alzheimers

Eva Hultengren, psykolog aut, tidligere lektor ved Aalborg Universitet, praktiserende psykolog og specialist i
arbejds- og organisationspsykologi, pararende til person med langvarigt forlab med Alzheimers

Motivation til at fa overblik over et omrade, der ogsa
kan veere et fagomrade, kan komme fra flere kanter:
@nsket om at @endre de darligdomme, man ser pa
omradet. Behovet for at fa fagligt overblik over noget,
hvor man synes, der udtrykkes uklare, ikke-
underbyggede eller selvmodsigende opfattelser.
Simpel faglig nysgerrighed. Eller andre motivationer.
Eller en blanding.

Jeg selv er som pargrende til en segtefeelle med Alz-
heimers landet i et felt, hvor der i dag er relativt stor
opmeerksomhed. Et omrade hvor der af og til rabes
hgijt om, at der er darlig behandling af personer med
demens, og der er darlige mgder mellem pargrende
pa den ene side og myndigheder og tilbud til syge
borgere og deres pargrende pa den anden side. Midt
i dette skulle jeg finde et overblik, der gav statte til
min egen situation som pargrende. Jeg havde behov
for, at denne stette ogsa kunne lgfte mig op over min
egen situation, sa jeg kunne se almene psykologiske
traek i forlgbets mange ar.

Kort sammenfattet sagt, blev det til, at jeg pa bag-
grund af mine observationer af mig selv og andre
(klienter i min psykologklinik + andre nuveerende pa-
rgrende), og hvad jeg fandt i den sparsomme faglit-
teratur om pargrende, udviklede en fasemodel for
den pargrendes forlgb (Boss, 1999. Haaning, 2005.).

Fra tidligere forskningsarbejde havde jeg erfaringer
med at arbejde induktivt med mit empiriske materia-
le, nér jeg sggte at opstille sammenhaenge og mo-
deller. Mit empiriske materiale til arbejdet med
‘pargrende’ var ikke som i min tidligere forskning sy-
stematiserede kvalitative interviews, men egne sy-
stematiserede dagbogsoptegnelser. Metoden var
altsa introspektionen. En metode, jeg selv leerte at
kende ved begyndelsen af min uddannelse til psyko-
log, men som i dag naeppe omtales som en af de
valgbare metoder til indsamling af empiri, selvom
cases altid har spillet en stor rolle i psykologisk og
anden faglitteratur, og selvom udsagn fra mennesker
om deres oplevelser tilleegges vaegt i forskningsrap-
porter.

Jeg vil i denne artikel relativt kort sgge at begrunde
og fremstille denne fasemodel for pargrendes forlgb
med Alzheimers. En mere fyldig begrundelse og
fremstilling findes i min bog: "Parart. En pargrendes
forlab med Alzheimers”. (Hultengren, 2019)
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Faldgruber ved at lave en model

At lave en forlgbsmodel inden for det psykologiske
omrade kraever omtanke pa grund af faldgruberne.
Mange kender Cullbergs model over kriseforlgb
(Cullberg, 1991) og har mgdt, at den er blevet brugt
rigidt: Faerst 1. fase, sa 2. fase, sa 3. fase osv. Den er
ogsa blevet brugt som baggrund for at undre sig
over, hvorfor personen i krise "ikke er kommet lzen-
gere” og dernaest indirekte brugt til at presse perso-
nen (lees ogsa Trap, 2010). Men menneskers udvik-
ling er ikke: farst 1, sa 2, sa 3.... Menneskers udvik-
ling gennem faser eller trin foregar cirkuleert og ikke
lineaert. Man kan hoppe frem og tilbage, og der kan
veere stumper fra forskellige andre faser i den nuveae-
rende dominerende fase.

Sadan beder jeg ogsa om, at min egen fasemodel
teenkes og bruges.

De arsager, der for mig er sa tungtvejende, at jeg
kaster mig ud i at opstille en fasemodel, er fgrst og
fremmest disse:

Behovet for at understrege vigtigheden af beveegel-
se.

Behovet for at give en ramme der understreger, at
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der er en stor diversitet i en pargrendes reaktioner,
refleksioner og stgttebehov i lgbet af et forleb med
Alzheimers, der oftest er et meget langvarigt forlgb.

1.Beveegelse

| en situation, hvor oplevelse af magteslgshed er sa
dominerende hos "alle” pargrende, er det vigtigt at
pege pa bevaegelse. Fastlashed og magteslashed
haenger meget sammen. Hvis man derimod kan se
(den pargrende kan selv se det eller den, der skal
statte, kan se det), at der er lidt bevaegelse fremad
eller se, at der har veeret beveegelse — sa er det et
modtraek mod fastldsheden og magteslasheden.

At pege pa bevaegelse og nuancer i det oplevede er
noget, man bruger i forskellige psykoterapier (f.eks.
hjeelpe med at finde frem til, at der i alt det sorte er
steder, hvor der er mgrkegrat. Steder, der er blevet
mgrkegra).

2. Forskelligheden i fremtraedelsesformen

Den pargrende er pargrende til en person med de-
mens fra farste dag til slut, men hendes oplevelser,
udfordringer, overvejelser, behov for stgtte er for-
skellige.

Spaendvidden er meget stor; fra den fgrste undren
og tilpasning i samlivet i eget hjem til at ledsage i
den terminale fase.

Kravet til os som sundhedsprofessionelle er at made
den pargrende eller klienten, hvor hun er, og sa fa
ideer til neermeste udviklingszone. Taenke i at stgtte
en bevaegelse hen til og i neermeste udviklingszone.

Introduktion til de fem faser
Modellen bestar af fem faser:
1. Rystelse og omstilling

2. Nedslidning og indstilling
3. Kamp og fastholdenhed

4. Angst og afgrund

5. Ro og afklaring

Der er to begreber i hver enkelt fases navn. Det ene
sgger at indfange den pargrendes emotionelle og
kropslige situation. Det andet sgger at skitsere den
position eller platform for forstaelse, den pargrende
kan stille sig pa.

Det er en udfordring for mig i min fremstilling af mo-
dellen for et pargrendeforlgb at fastholde laeserens
fokus pa den pargrende. Det er uundgaeligt at be-
skrive den syges symptomer, fordi det er det, som
den pargrende reagerer pa og skal reagere pa. Men
lynhurtigt havner bade pargrende og sundhedspro-
fessionelle i overvejelser om sygdommen og sympto-
merne hos den syge og taber fokus pa den pargren-
de.

Jeg vil gerne illustrere faserne ved at uddybe og

komme med nogle af mine egne iagttagelser.

Forste fase: Rystelse og omstilling

Udfordringer og krav til den pargrende

Den pargrende skal statte ved praktiske ting. Overta-
ge bilen. Gentage det, der glemmes. Finde det, der
bliver veek. Forsta hvad han siger, skent mange ord
mangler. Samtale er sveert.

Reaktionsmgnstre og belastningssymptomer

Den pargrende meerker ikke efter. Finder flere kraef-
ter. "Vi klarer det”. Begyndende sorg over tab der er
og maske vil komme.

Tanker og udfordringer kan tematiseres i:

At blive pargrende, dvs. der bliver en grundlaeggen-
de eendring af relationen. Abenheden, hvor parterne
kan have forskellige snsker og behov. Den vanskeli-
ge kommunikation.

‘ ‘0000000000000000000000000000
[}
Han siger pludselig: "Henne der
hvor vi...henne pa hjgrnet...der er
der... hvad er det nu .... du ved det
godt, for vi har veeret der flere gange”.
Jeg tenker, at det gar jo ikke, at jeg
siger: "HMMM”
Mit hoved opfarer sig som en motor i
en Ferrari. Jeg er i hurtige omdrejnin-
ger pa et splitsekund.
Er der et eller andet, i det han lige har
lavet, der kan give mig et spor?
Er der noget, han snart skal til?
Hvad er det mindst provokerende, jeg
kan sparge om for at f& hul? Undgé, at
han siger: "Du skal altid krydsforhare
mig”, eller "Na!!! Sa kan det ogsa veere
det sammel!!!l”

DAGBOGSEKSEMPEL
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Anden fase: Nedslidning og indstilling
Udfordringer og krav til den pargrende

Den pargrende skal hjaelpe med pakleedning. Hun
skal stadig tilpasse, hvorledes han inddrages i hjem-
lige opgaver, f.eks. omkring de faelles maltider. Hun
skal veere kompas og fyrtarn, nar de gar sammen.
Ikke efterlade ham til at vente alene. Tilpasse egen
sgvn og sevnmenster til den andens aendrede man-
ster. Fa en stadig vanskeligere kommunikation til at
fungere.



Hun skal ogsa klare at veere med den andens glimt- Tredje fase: Kamp og fastholdenhed

vise dybe sygdomsindsigt. Udfordringer og krav til den pargrende
Den pargrende mader anklager mod sig selv. Den
Reaktionsmanstre og belastningssymptomer. pargrende mgder den andens fortvivlelse. Kampen
Uoverkommelighedsfolelse/ tristhed. Massiv treet- om plejehjemspladserne. Magdet med plejehjemmet.
hed. Kognitive problemer. Rastlgshed, anspaendelse = Mgdet med hans aggression mod personale og med-
(klassiske stress-symptomer). beboere. Den pargrende kan selv blive udsat for
Svimmelhed, balanceproblemer, hovedpine, nedsat trusler og vold. Den syges kamp udtrykt i flugten fra
immunforsvar. plejehjemmet.
AEngstelse for konsekvenser for eget helbred, f.eks.
fra mangel pa savn. Reaktionsmgnstre og belastningssymptomer
Symptomer som ved anden fase. Desuden kan der
Tanker og udfordringer kan tematiseres i komme problemer frem fra tidligere sygdomme, eller
Hvordan opretholder man at veere lige midt i den sygdomme, der ellers eriro.

abenlyse ulighed (+ tanker fra tidligere fase).
Tanker og udfordringer kan tematiseres i:
Hvordan kan man opfatte og fastholde, at man harer
sammen, nar man ikke bor sammen. Hvordan kan
man som pargrende finde struktur i sin anderledes
tilveerelse. Den syge og den pargrende keemper,
men der er ingen vinder. Hvem har nu ansvaret for
den syge? Hvilket ansvar har jeg som pargrende?

‘ ‘oonooooonononnnnnon
Da jeg kommer siger personalet

8 straks til mig, at min mand er meget util-
: freds. De havde sagt til ham, at de kom
o om 5 minutter”. Han havde opsagt dem,
o skeeldt ud og sagt, at nu havde han ven-
® feten time.

: Medens jeg blev informeret, dukkede

o han op, da jeg stod og talte med perso-
8 nalet. Han var vred. Sagde, at det ikke

: var ngdvendigt, at jeg kom Sagde ogsa,
¢ atigarvar jeg bare forsvundet.

o Jeg tog fat i ham, og sammen gik vi ned i
: lejligheden. Jeg sagde med ret kraftigt og
)
)
)
)
)
]
)
)
]
)
)
°

Jeg gik i seng. Som vanligt gik jeg

ind i en blanding af at sove let/
sove ikke. Jeg blev lidt mere Klar,
idet jeg registrerede, at han gik pa
toilettet. Og registrerede, at han gik
rundt i entreen — teenkte, at det var
for at finde daren til soveveerelset.
Sa fandt han den, registrerede jeg.
Der var s& et eller andet, der fik mig
til at se hen til soveveerelsesdaren.
Der stod han og kiggede ind. Fuldt
paklaedt. Med kasket pa. Jeg satte
mig op. Sa, at han ogsa havde stov-
ler pé. Jeg stod op. Han var forvildet.
Nogen havde sagt til ham, at han
skulle sta op. Han spurgte efter,
hvem der havde sagt det til ham.
Jeg sagde: "Det er ikke mig. Jeg
ligger og sover”.
Jeg hjalp ham med at fa tgjet af. Nu
var han selv blevet klar over, at der
var noget, han havde gjort forkert.
Han blev febrilsk. "Jeg skynder mig,
skynder mig”, idet han baksede med
at sngre stovlerne op. Jeg forsggte
at berolige og sa f& ham hen i seng.
Det var sveert. Ogsa at fa ham lagt
rigtigt. Han var ikke rigtigt til stede.
Farst, da han blev mere vagen, fik
han lagt sig pa plads. Hvis han ligger
pa tveers i sengen, sa kan jeg bare
ikke veere der. Jeg kan jo ikke flytte

bestemt tonefald, at han "som fagfore-
ningsmand ikke skulle skeelde ud pa folk,
der passede deres arbejdel!l”

Det sa ud til, at han forstod noget af det.
Langsomt faldt han til ro, og vi karte til et
sted ved fjorden, kiggede ud over vandet
og drak et lille papbaeger med vin.

DAGBOGSEKSEMPEL
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ham.
DAGBOGSEKSEMPEL Fjerde fase: Angst og afgrund
Udfordringer og krav til den pargrende
0000000000000000000000000000 Den pér(arende kan mgde en anderledes vrede hos

den syge. Kan veere forsteerket. Den pargrende kan
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ogsa mgade sin neere keere og hans angstanfald og
hallucinationer.

Reaktionsmgnstre og belastningssymptomer
Treet, treet, treet i krop og tanker. Paragrende kan for-
sgge at beskytte sig ved at traekke sig.

Tanker og udfordringer kan tematiseres i:

Den voldsomme oplevelse af psykoselignende reakti-
oner. At bevidne vreden og angsten. At udholde nar
den elskede skinner igennem.

‘ ‘0..00.0.0.0.....0...0..0..0.
Med hgj og kraftig rast raber han:
"DET VIL JEG IKKE FINDE MIG I” og
taler om at "SMADRE” noget og til mig
"DET KAN DU IKKE V/ERE BE-
KENDT”. En enkelt gang kommer ordet
"FAENGSEL”, men det er sa utydeligt,
sé selv det kan jeg ikke fa hoved og
hale i.
Han er sé vred, at jeg naesten ikke kan
forsta, hvad han taler om. Det gor det
mere sveert at deempe ham. Hans egen
rdben kgrer ham op.
Personalet er meget obs p& ham. Der
var forsteerkning fra en anden afdeling.
De provede at sikre sig, at jeg kunne
klare det.

DAGBOGSEKSEMPEL
000000000000000000000000000

Femte fase: Ro og afklaring

Udfordringer og krav til den pargrende

Bevidne det fortsatte tab af funktioner (syn, sprog,
motorik). Bevidne bevidsthedsmaessige lidt klarere
glimt. Bevidne motorisk og lydlig selvstimulering.

Reaktionsmanstre og belastningssymptomer
Eftervirkninger af kropslig nedslidning. Ro og tristhed.

Tanker og udfordringer kan tematiseres i:

Den pargrende kan selv opdage, at roen er indtruffet
(har mulighed for at opdage). Sygdommen treeder i
baggrunden for den syge. Udfordringen er at kunne
veere bevidst med, at der stadig er et veerdigt liv tilba-
ge hos den syge.

Flere tanker om strukturen i den pargrendes eget liv.
Hvordan kan man baere sin sorg med sig. Livet efter

hans dad, hvornar og hvordan kan man teenke pa det.

° Jeg synes, jeg har for mange tanker
e om eksistens. Tanker som jeg ved, der

: ikke er svar pa. "Hvad er meningen?”

o 'Hvilke mél kan jeg opstille?”

o At arbejde med en have giver en rytme.

: Frugter og grontsager skal sas. Blomster.
o Greesset gror. Frugter skal plukkes. Stau-
® der skal flyttes. Og man kan blive ved.

¢ Som at veere landmand.

o Men landmanden har det ogsa som betin-
® gelsen for sin og sin families eksistens.

¢ Det har jeg ikke. Jeg har mine pensioner.
¢ Jeg kender nogle jeevnaldrende, der bru-
: ger megen tid pa deres have. Haven er

e deres rytme. Deres liv. Jeg teenker, at de-
: res suk over, at der er meget, der skal

o laves, er pa skremt. Det er jo godt for

o dem, at der er en struktur.
0

. DAGBOGSEKSEMPEL
0000000000000000000000000000

Om temaerne den pargrende tumler med

En pargrende tumler med mange tanker hele vejen.
Som andre mennesker kan en pargrende vaere mere
eller mindre god til skille sine tanker fra hinanden, til
at slippe sine tanker, til at undga at forvirre sig selv
med sine tanker, til at teenke problemstillingerne igen-
nem. Og husk: For de allerfleste pargrende gaelder
det, at de aldrig far har staet i situationen at veere pa-
rgrende til en person med alzheimers.

Mit indtryk er, at fokus for pargrendes tanker skifter
pa denne made:

Farst: Hvordan klarer jeg de praktiske opgaver?
Dernaest: Vores relationer til hinanden er voldsomt
&ndrede. Hvordan skal jeg klare det?

Dernaest: Hvordan far vi et godt liv sammen? Hvorfor
er det blevet sadan her? Hvad skal der blive af os, af
mig? Hvad??!! Hvorfor??!!

Skal man som sundhedsperson spille ind i forhold til
det, sa kan det siges med eksempler pa denne made:
Farst: information (om sygdom, hjeelp i hjiemmet, akti-
viteter og aflastning, visitation til plejehjem, forhold pa
plejehjem).

Dernaest: Gare plads til oplevelser og overvejelser om
relationer, fglelser og nedslidning.

Dernaest: Undersggelse og Italesaettelse af den parg-
rendes svaere mere eksistentielle overvejelser.

Der kan godt veere lidt af hver pa alle tider. Men ma-
ske skal man som stgtteperson vaere opmaerksom pa,
at selvom man selv kan hgre (og forventer) at der er
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eksistentielle tanker pa spil, sa kan den pargrende
alligevel i starten eftersperge mere konkrete ting og
praktisk stgtte. Maske ud fra habet, at kan jeg fa den
rigtige konkrete stotte, sa behgver vi ikke lave s&
meget om. Sa kan vi fortsaette, som vi har det.

Det er vigtigt, at den sundhedsprofessionelle at taen-
ke i forlgb.

Den sundhedsprofessionelles opgaver

Den sundhedsprofessionelle har en reekke overord-
nede opgaver i samtalen med den pargrende. Opga-
ver der alle skal teenkes og formuleres i forhold til,
hvor den pérgrende er i sit forlgb. Vigtige opgaver er
disse:

. Invitation til italeseettelse af vanskelige maske for-
budte temaer (at den syge er en belastning, at han
skal pa plejehjem, at jeg reduceres til kun at veere
hjeelper).

. Stette til at blive klog pa sig selv. Opmaerksomhed
pa om italesaettelsen af falelser er fremmende for
undersagelse af egne folelser.

. Stgtte til at den pargrende holder fast i sig selv
(ikke bare sige: pas pa dig selv, men stgtte med ide-
er).

. Tale om en demenshensigtsmaessig indretning af
eget hjem, der rammer, hvad den pargrende opfatter
som et rart og personligt hjem.

Og jeg vil gerne italesaette: Den teknisk korrekte ind-
retning af hjemmet kan blive en

fremmedgerelse af hjemmet for den pargrende.

. Orientering i landskabet med offentlige stattemulig-
heder.

Af flere grunde starter det ofte her, og det kan kom-
me op flere gange. Selvfglgelig skal man vide noget
om hjeelp i hjiemmet, aktivitetstilbud og senere aflast-
ningsformer. Det er nemmere at tale om end tale om
psykologiske forhold.

Og netop fordi det hele er sa sveert, sa kan man som
paragrende have det hab, at der er et eller andet her,
der ger det hele meget nemmere.
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Demensvenligt miljg

Aktivitet

"SVINGET” - Lemvig Kommune

Erindringsformidling og aktivitetstilbud til mennesker med demens og deres paregrende

Pernille Hummelshgj Narbye, projektleder pé "Godt hverdagsliv’, Lemvig Kommune

"Svinget” bestar af seks ombyggede eeldreboliger,
beliggende med neer tilknytning til kommunens bo—
og dagtilbud til borgere med demens. Stedet er en
slags tidslomme og medvirker til at understgtte hu-
kommelsen hos demensramte og giver mulighed for
deltagelse i aktiviteter og hyggeligt samveer med pa-
rgrende og andre i gode og trygge rammer.

Malgruppen er borgere med demens og deres parg-
rende i Lemvig Kommune samt borgere med tilknyt-
ning til kommunens plejehjem eller dagcentre. En
paedagog er ansat som aktivitetsmedarbejder og tov-
holder 25 timer pr. uge og star til radighed med hjzelp
og vejledning i husene. Det pointeres, at "Svinget”
ikke er et museum, men at husene ma benyttes fuldt
ud.

Husene stod faerdige og blev indviet pa festlig manér
d. 3. maj 2019 under stor mediebevagenhed. TV
Midt/Vest og DR Radio mgdte op. Klip fra begiven-
heden er tilgeengelig pa nettet, se bagerst i artiklen.

| det fglgende praesenteres husene.

Gaestehuset er et tilbud til pargrende, som kan
booke overnatninger, sa de kan veere teet pa dem,
der bor pa plejehjemmet. Pargrende har eksempel-
vis mulighed for at fejre fodselsdag eller juleaften
med den demensramte beboer. Det giver mulighed
for, at de kan vaere sammen en hel weekend i det
omfang, den demensramte kan handtere det.

Frisor og Velvaere bestar af en velfungerende fri-
sgrsalon med moderne faciliteter. Stedet har et
touch af fortid, da udsmykningen bestar af gamle ef-
fekter, tarrehjelm m.v. Nar borgere skal klippes eller
have sat har, giver det god mening, at aktiviteten ud-
fores i frisgrsalonen, hvor omgivelserne hjzelper med
at give en forstaelse af, hvad der skal forega.
Velvaererummet er indrettet med behandlerstol og

hyggeligt interigr med rig mulighed for fodbehand-
ling, manicure og pedicure. Pa badeveerelset er det
muligt at fa sig et bad i badekarret.

Caféen er indrettet med sma caféborde, en lille
sofagruppe, disk, klaver og hyggelig caféstemning.
Rammerne kan benyttes til kaffe, hygge, feellessang,
dans og meget mere. Hver anden fredag kl. 11 ind-
bydes dagcenterbrugerne fra Lynghaven til dans i
caféen. Lynghaven er Lemvig Kommunes dagcenter
for borgere med demens. Alle, der bor i de omkring
liggende boenheder, inviteres til at veere med.

Erindringshus 1950°-60 erne giver anledning til et
veeld af minder. Her traeder man ind i en anden tids-
alder, hukommelsen bliver stimuleret, og der abnes
for speendende samtaler og gode oplevelser. Der er
hentet inspiration fra Den Gamle By i Arhus, og hu-
set er indrettet med teaktraesmabler og et veeld af
effekter, som er genkendelige fra 50°- 60 erne. Der
er blomstertapet pa vaeggene, gamle cigardaser pa
hylderne og i kekkenet en gammel radio, som stadig
fungerer. Kagkkenet er nedtaget fra en gammel
slaegtsgard og efterfglgende tilrettet og opsat igen.


https://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/
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Besgg i huset giver ofte anledning til udtalelser som:
"Neeej, sadan én havde vi ogsa... Jeg kan huske...”,
hvorefter fortaellingerne kommer. Man ser maske en
ting, man fik i bryllupsgave eller noget tgj, man gik i
for mange ar siden. De aldre far en fglelse af, at det
her er noget, de har oplevet fgr og begynder at hu-
ske noget livshistorie, som har vaeret gemt langt
vaek.

Soveveaerelset er indrettet med senge, som er en del
kortere end dem, der bruges i dag. Pa sengen ligger
et hvidt korset. Nar korsettet tages frem, er der lige
pludselig nogle af de aeldre kvinder, der begynder at
snakke, mens de far sig et lille grin over, at man i
gamle dage sngrede sig ind. Nogen kan huske, hvor-
dan man virkelig skulle stramme dellerne godt ind,
nar man skulle have sadan et korset pa. Det giver liv,
grin og minder.

Et af kommunens dagcentre var pa besgag en hel
dag, og da det var tid til middagssevn, blev pladser-
ne fordelt. De eeldre kunne bl.a. sove i campingvogn,
pa skibsbriks i 1970 er huset eller i kort dobbeltseng
1950-60"er huset. De to kvinder der blev tildelt dob-
beltsengen konstaterede: "Det er laenge siden, vi har
lagt i sadan én... Der gik leenge inden vi sov, for vi l&
Jo og snakkede”.

Erindringshus 1970 erne: Huset er indrettet med
mgbler og effekter, som er genkendelige fra
1970°erne. Kgkkenlagerne er solgule, og kekkengul-
vet er blat. Mange af effekterne i kekkenet er orange
og brune. Stuen er ta-
petseret med storman-
| stret tapet, som mange
vil kunne huske fra den
tid. Mablerne er pri-

_  meert af syret eg, og en
& prismelysekrone haen-
ger fra loftet over spise-
bordet. Morsdagsplatter

pryder vaeggen over
doren til det tilstedende
teenageveerelse, som
er indrettet med skibs-
briks, skrivebord og
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stol, samt Grease-plakater og et tidstypisk orange
spejl pa vaeggen.

Demensramt kvinde med stort behov for én-til-én-
kontakt, inviteres af og til pa besag i 1970 er huset.
Nar hun kommer indenfor, star strygebreettet fremme
og kvinden bedes om hjeelp til strygetgjet, hvilket hun
som regel siger ja til, da det er noget, hun godt kan
lide. Nar hun gar i gang med at stryge, er det tyde-
ligt, at det er noget, hun har gjort fgr. Hun kommen-
terer pa, at stoffet er for tart, og hun kommer med
gode rad til, hvordan strygetgj skal handteres. Der
sluttes af med en ostemad og en kop kaffe, hvorefter
kvinden folges tilbage til plejeboligen. Aktiviteten er
med til at understette kvindens selvfglelse og identi-
tet som husmor, da hun oplever, at hun kan bidrage
med sin viden og det, hun kan. Strygetgjet giver an-
ledning til en hyggelig stund for bade borger og med-
arbejder.
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Mandehgrm er indrettet som veerksted og barmil-
j@, hvor der fuldt ud er mulighed for mandehgrm i
praksis. Det er muligt at rode med en gammel plae-
neklipper, at arbejde med tree eller fa sig et spil rum-
mikub eller dart, mens musik fra fortiden flyder ud af
de store hgijtalere. Huset er indrettet pa maendenes
preemisser, men alle er velkomne.

Udenders: Pladsen udenfor husene er indrettet,
sa de passer til husenes funktion. Udenfor 1970°er
huset er havemgblernes hynder primaert orange og
storblomstrede, og en haengesofa giver mulighed for
at fa stimuleret sanserne. Uden for Mandehgrm
haenger der fiskenet og gamle landbrugsredskaber,
og hammeren er klar ved treestammen, hvis der skal
slas sgm i. Ved indgangen til alle husene haenger et
skilt, som indikerer temaet for det enkelte hus.

Taet pa "Svinget” er der opsat en campingvogn. Fra
forar til efterar er der opsat fortelt ved campingvog-
nen, og det er muligt at tage pa campingtur, grille
udenfor og hygge sig i forteltet.

Samarbejde med frivillige: Under hele forlgbet
har der veeret et godt samarbejde med frivillige. Helt
fra start fik vi afklaret, hvem der havde lyst til hvad,



Der er temaskllte ved mdgange tll a/le husene

sa den rette person blev koblet med den rette opga-
ve. Nogen meldte sig straks til indretning af erin-
dringshusene, mens andre havde mere lyst til at sta
for frisgren eller caféen. Nogle stillede sig til radig-
hed med bil og trailer - bade i forhold til at hente ef-
fekter, men ogsa til at kare affald vaek, nar der skulle
brydes ned. Det har veeret et spaendende, men ogsa
stort stykke arbejde at finde rekvisitter og indrette
husene. Processen tog over et ar, og nogle gange
gik der treethed i den, som der kan ggre i alle ombyg-
ningsprojekter. Pa et tidspunkt madte lederen op i
sin fritid med en lufthammer, og brad en vaeg ned,
for at fa gang i processen, hvilket lykkedes.

| processen var det vigtigt at veere tilgaengelig for de
frivillige, sa de forholdsvis hurtigt kunne fa afklaret
om mgbler og fundne effekter kunne bruges. Da vi
var halvvejs i processen, blev resultaterne fejret med
feellesspisning og paleegskagemand, hvorefter pro-
cessen kunne fortsaette med de resterende huse.
Fremadrettet deltager flere af de frivillige i aktiviteter i
husene i teet samarbejde med tovholderen pa stedet.

Padagogisk rod: Der arbejdes bevidst med pae-
dagogisk rod, som stimulerer samtalen og deltagelse
i aktiviteter, nar man traeder indenfor dgrene.
"Paedagogisk rod” er et begreb, vi er blevet introdu-
ceret til af ergoterapeut og konsulent Mette Sgnder-
gaard. Det "paedagogiske rod” er en invitation til akti-
viteter, hvor der laegges sma spor ud, som giver be-
sggende lyst til at ga i gang med noget. Et koncept,
der ogsa arbejdes med pa plejehjemmene og i dag-
centrene i Lemvig Kommune.

Samarbejde med Social- og Sundhedsskolen:
Social- og Sundhedsskolen i Holstebro/Herning har
valgt, at social- og sundhedsassistenter og hjaelpere
fremadrettet skal pa besgg i "Svinget” i Klinkby, for at
fa et indblik i mulighederne med erindringsarbejde og
aktiviteter. Som sideeffekt giver besagene Lemvig
Kommune en unik mulighed for at komme i kontakt
med potentiel fremtidig arbejdskraft til demensomra-
det og eeldreomradet generelt. Bade for unge men-
nesker og elever med en anden kulturel baggrund er
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der mulighed for at spgrge "hvad er det?”. Der for-
ventes besgg af 7-8 hold om aret og bes@get kombi-
neres med undervisning i personcentreret omsorg.

Formidling og inddragelse af omverdenen: Der er
oprettet en lukket Facebookgruppe, som hedder
"Godt Hverdagsliv pa Zldreomradet i Lemvig Kom-
mune”. Facebookgruppen bruges til forteelling af de
gode historier fra ZAldreomradet og har medvirket til
at fa talt aeldreomradet op. Aktuelt har gruppen nee-
sten 900 medlemmer, og det kan veere medarbejde-
re, borgere, pargrende, frivillige og politikerne, som
folger med pa siden. Der ses en stolthed i forteellin-
gerne fra de ansatte, og historierne er til gensidig
inspiration. Der er delt en hel del historier fra
"Svinget” i Facebookgruppen.

Pa alle plejehjem og dagcentre er der ansatte, som
har speciel fokus pa aktivitet. Fra 2016 til udgangen
af 2019 har der veeret afsat én time pr. uge pr. bebo-
er. Tiden halveres fra 2020, men der vil fortsat veere
Y2 time pr. uge pr. beboer. Tiden kan bl.a. bruges til
besag i Svinget. Demenskoordinatorerne bidrager
med at gore tilbuddet kendt for hjemmeboende bor-
gere med demens og deres pargrende.

”Svinget” - hvordan bruges stedet i dag? Det er
gratis at bruge "Svinget”, og det er muligt at booke
husene via Ressourcer i Outlook. Tovholderen star til
radighed ved behov og medvirker til, at besaget bli-
ver en god oplevelse for alle parter. Stedet besgges
flittigt af kommunens plejehjem og dagcentre. Der
arrangeres temadage i "Svinget” i samarbejde med
frivillige. | december 2019 inviteres beboere fra pleje-
hjem og dagcentre i Lemvig Kommune til "Jul i Svin-
get”, hvor frivillige er veert med forskellige aktiviteter.
| caféen synges julen ind, mens der serveres kaffe,
klejner og glaggg. | 1950 er huset fremstilles julepynt,
og i 1970°erne bages smakager og testsmages. |
Mandehgrm laves dekorationer og bindes neg til fug-
lene. Det er muligt at tilmelde sig efter forst til mglle-
princippet.

Det er muligt at arrangere rundvisninger i "Svinget”

Adresse: ”Svinget” ligger ved Klinkby Bo- og Dag-
center, pa Klinkbyvaenget 4 til 14, 7620 Lemvig.
Byggeproces: ca. 1'% ar.

Indvielse: d. 3. maj 2019

Tovholder: Ellen Graarup Pedersen, El-
len.Graarup.Pedersen@lemvig.dk 6189 5396
Leder: Anne Marie Damsgaard, an-
ne.marie.lyngs.damsgaard@lemvig.dk 5116 6755

Klik her for at se medieomtale
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Dysfagi

Spot dysfagi og understat sikker og effektiv synkning hos borgere med de-

mens

Annette Kjaersgaard, Ergoterapeutisk specialist med Ph.d. inden for dysfagi, ejer af Dysfagiklinikken

Tak for invitationen til at seette spot pa dysfagi hos
borgere med demens. Jeg deltog i dette ars DKDK-
arsmgde med et frit foredrag omkring samme emne
og vil i denne artikel sammenfatte budskaberne her-
fra.

Dysfagi defineres traditionelt i den medicinske ver-
den som synkebesveer, men dysfagi bliver i denne
artikel set i en bredere forstaelse, nemlig som pro-
blemer med at transportere maden fra handen og til
maven. Dysfagi stammer fra graesk, hvor "dys” bety-
der darlig, og "fagein” betyder spise.

Arsager til dysfagi

Dysfagi er ikke en sygdom i sig selv, men et symp-
tom ved mange sygdomme og tilstande. Dysfagi kan
skyldes medfadte eller erhvervede skader, som
f.eks. skader i de muskler og nerver, som styrer den
normale tygge- og synkefunktion, anatomiske foran-
dringer i de strukturer, der er relateret til tygge- og
synkefunktionen eller infektioner i mund og sveelg.
Men kan ogsa skyldes, at vi bliver aeldre og vores
muskler bliver slappe (sarkopeni).

Tegn pa dysfagi

Indirekte tegn pa dysfagi er f.eks. veegttab, hyppig
feber, hoste uden for maltiderne, bronkitis /
pneumoni, urinvejsinfektion (pga. dehydrering), aen-
dret stemme, halsbrand eller smerter i brystet (1-2).
Direkte tegn pa dysfagi under et maltid er f.eks. lang
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tid om at synke, smerter ved synkning, bange for at
synke, bevaeger hovedet atypisk ifm. synkning, berg-
rer hals/bryst under synket, savler, rammer sig, ho-
ster, "kveelning”, vil ikke abne munden, spytter mad
ud, levner mad eller kaster op (1-2).

Konsekvenser af dysfagi

Borgere med demens, der har dysfagi, har ofte svaert
ved at bearbejde maden i munden f.eks. pga. nedsat
funktion af tungen, manglende taender, ikke tilpasse-
de proteser og kan dermed veere en starre risiko for
fejlsynkning af spyt, mad og drikke. Evnen til at ren-
se munden bliver darligere, derfor er mundhygiejne
utrolig vigtig for at beskytte borgerens luftveje. Bor-
geren vil veere i gget risiko for fejlernsering og dehy-
drering, samt veere i @get risiko for lungebetaendelse,
skrgbelighed, sygdom og dgd. Samt ikke mindst fa
en nedsat livskvalitet, da f.eks. det at spise sammen
med andre ofte bliver vanskeligt.

Hyppigheden af dysfagi

Studie viser at dysfagi rammer 84% af patienterne
med Alzheimer’s, op til 40% af de aeldre fra 65 ar og
opefter og mere end 60% af aeldre pa institution (3).
/Eldre Sagen beskriver under deres meerkesag
"Besvaer med at spise”. at op imod 87% af alle pleje-
hjemsbeboere har synkeproblemer, og at problemet
sandsynligvis ogsa er udbredt blandt hjemmeboende
eldre borgere (4).

National klinisk retningslinje omkring @vre dys-
fagi

Sundhedsstyrelsen udgav i 2015 "National klinisk
retningslinje for gvre dysfagi - Opsporing, udredning
og udvalgte indsatser” (5). Et af de centrale budska-
ber i denne retningslinje er en anbefaling, som lyder:
"Overvej at tilbyde voksne i hgj risiko for gvre dysfagi
systematisk opsporing med beskrevet procedure til
identifikation af evre dysfagi”. Zldre borgere med
demens er i hgij risiko for gvre dysfagi, derfor bar der
veere starre fokus pa at opspore dysfagi hos denne
gruppe borgere i Danmark.

Hvordan kan du, som demenskoordinator, gge
dit fokus pa dysfagi?

Du kan ved dit farste mgde med borgeren spgrge
ham/hende, de pargrende eller plejepersonalet,
hvordan borgeren synker f.eks. spyt, mad, drikke
samt handtere at skylle munden med vand ifm. med
tandbgrstning.


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

Der er fem tegn pa dysfagi man skal vaere opmaerk-
som pa, nar borgeren spiser og drikker, og det er om
vedkommende:

1. Hoster eller rammer sig

2. Er lang tid om at synke

3.  Andrer stemme

4. Far en rallende vejrtraekning

5. Angiver smerter ved synkning

Sperg desuden til:

6. Om borgeren hyppigt har feber,

7. gentagende lungebetendelser

8. eller har haft et ugnsket vaegttab.

Hvis du ser ét eller flere af de fem tegn, nar du eller
andre observerer borgeren spise og drikke, eller hvis
borgeren/parerende/hjeelperen svarer ja til ét eller
flere af de tre yderligere spargsmal, Sa skal du hen-
vise denne borger til yderligere udredning for dysfagi
hos en ergoterapeut.

Opsporing og udredning af dysfagi

Systematisk undersggelse og behandling en borger
med dysfagi kreever flere faggrupper, da der er en
stor kompleksitet i handtering af borgere med dys-
fagi. Det er frontpersonalet, der skal have viden og
faerdigheder til at screene/opspore dysfagi, derfor er
de helt afggrende.

0O

Borger med

dysfagi

Ergoterapeut

Det er desuden vigtigt, at der kan sammensezettes et
tvaerfagligt team omkring borgeren med dysfagi. Ud-
redning af dysfagi er i Danmark blevet et ergotera-
peutisk kompetenceomrade, hvor ergoterapeuten,
som oftest, er den koordinerende og ansvarlige for
systematisk udredning og behandling.

Nedenstaende figur illustrerer den tvaerfaglige til-
gang, der bar veere tilstede for at kunne tilbyde bor-
gere med dysfagi en optimal opsporing, udredning
og behandling.

Inden for akut stroke behandling er der fundet evi-
dens for, at et tvaerfagligt sammensat synketeam kan
nedseette antal patienter med lungebetaendelse (6).
Der er endnu ikke udfgrt sddanne studier inden for
gruppen af aeldre borgere med demens.

Er der en gkonomisk gevinst ved at have fokus
pa en tvaerfaglig tilgang til dysfagi?

| Danmark kan vi helt sikkert ogsa nedsaette antallet
af indlaeggelser og gen-indleeggelser med lungebe-
teendelser, ved en tidlig, systematisk og tveerfaglig
tilgang til dysfagi, der er dog endnu ikke udfert nogle
studier, som vil kunne bekraefte denne hypotese,
men der vil helt sikkert ogsa veere penge at spare i
det danske sundhedsvaesen pa netop dette omrade.
| et studie fra 2018 fra Region Nord finder de, at bor-
gere indlagt pa Aldremedicinsk Afsnit med dysfagi
er i gennemsnit 37,3 % dyrere pa hospitalet og 33,3
% dyrere i kommunen end borgere uden dysfagi (7).
Sa der er evidens for, at aeldre borgere med dysfagi
koster mere for det danske samfund end aeldre bor-
gere uden dysfagi.

Sygeplejerske
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Klinisk
dizetist

Hvordan kan plejen understotte sikker og effektiv
synkning?

Der er tre vigtige fokusomrader, hvor hjeelperen gan-
ske enkelt med lidt instruktion kan aendre pa forstael-
sen for vigtigheden af:

1. Borgerens siddestilling ved maltidet

2. Konsistensen af mad og drikke, der skal serveres
3. Mundhygiejne efter hvert maltid



Med denne nye viden vil plejepersonalet kunne veere
med til at understgtte den spiseinformation, som den
behandlende ergoterapeut har udarbejdet (8).

Min pastand er, at i langt de fleste tilfeelde handler
det ikke om, at hjeelperen anvender mere tid hos bor-
gere med dysfagi, men det handler om at aendre pa
den made, man i dag hjeelper disse borgere far, un-
der og efter et maltid samt i forbindelse med mund-
hygiejne.

Hjaelperens rolle fer maltidet

Det er vigtigt at skabe gode rammer for maltidet for
borgere med dysfagi. Serg for farver og kontraster
f.eks. viser forskning, at demente borgere spiser me-
re af bla tallerkner end af hvide (9). Under maltidet er
der ogsa behov for, at hjalperen skaber ro, rutiner
og forudsigelighed.

Hjeelperen skal vaere med til, at skabe den mest opti-
male hoved- og siddestilling ved bordet for dermed
at vaere med til at sikre sikker og effektiv synkning for
en borger med dysfagi. Borgeren skal sidde med
fedderne pa gulvet, maven ind mod bordkanten, ar-
mene oppe pa bordet og hagen ned mod brystet.

Hjeelperens rolle under méltidet

Borgere med dysfagi skal altid have serveret kost
som smatspisende, da de er i hgj risiko for at blive
fejl- og/eller undererneeret, og der skal serveres den
rette konsistens af mad og drikke, som anbefalet i
spiseinformationen fra den behandlende ergotera-
peut.

Nar en borger har dysfagi, har vedkommende ogsa
vanskeligheder med at synke og indtage medicin
som kapsler og piller, derfor skal der findes alternati-
ver som kan gives i knust eller flydende form i sam-
arbejde med borgerens praktiserende leege.

Hjeelperens rolle efter maltidet

Det er vigtigt, at hjeelperen har fokus pa mundhygiej-
ne hos borgeren med dysfagi efter maltidet. Mundhy-
giejne er med til at minimere risiko for lungebeteen-
delse. Har borgeren nedsat tungefunktion, er det
vanskeligt for vedkommende at rense munden. Der-
for ber der tilbydes hjaelp til rensning af mundhule og
protese efter hvert maltid. Samt hjeelp til tandbarst-
ning minimum to gange dagligt. Udfar ikke mundhy-
giejne rygliggende hos borgere med dysfagi pga. risi-
ko for fejlsynkning. En god mundhygiejne er med til
at gge borgerens velveere og appetit.

Hvordan gges den tveerfaglige forstaelse for dys-
fagi i Danmark?

/Eldre Sagen beskriver under deres maerkesag
"Besvaer med at spise”, at langt de fleste spise- og
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Kort praesentation af forfatteren til denne artikel
Annette Kjaersgaard har Ph.d. indenfor dysfagi og mere
end 30 ars erfaring i arbejdet med borgere med dysfagi.
Har desuden kandidatuddannelse i ergoterapi (MScOT),
er instrukter i Facial-Oral Tract Therapy (F.O.T.T.) samt
er ergoterapeutisk specialist i neurorehabilitering. Skrev
i 2005 bogen ”Ansigt, mund og sveelg — undersggelse
og behandling”, som i gjeblikket er under en stor revisi-
on og forventes udgivet ved Munksgaards Forlag medio
2020.

Annette Kjaersgaard ejer Dysfagiklinikken, som tilbyder
kurser. Du kan lzese mere om kurserne pa
www.annettekjaersgaard.dk eller fa tilsendt foldere om
kurserne ved at skrive til:

info@annettekjaersgaard.dk

synkeproblemer kan lgses med den rette professio-
nelle hjeelp. Aldre Sagen opfordrer derfor kommu-

nerne til at seette fokus pa, at opdage problemerne

tidligt og, at handle hurtigt i en malrettet, tvaerfaglig

indsats (4).

Det kan jeg, som specialist inden for dysfagi, kun
bakke op om. Jeg har gennem de sidste 20 ar ud-
dannet mere end 2.000 ergoterapeuter i Danmark,
som har kompetencer til at udrede og behandle. Men
der savnes viden og faerdigheder hos frontpersonalet
(social- og sundhedshjeelpere, social- og sundheds-
assistenter, padagogiske assistenter) til at spotte
dysfagi og til understettelse af sikker og effektiv
synkning hos borgere med dysfagi. Disse kompeten-
cer er utrolig vigtige, hvis vi i Danmark skal opna ZI-
dre Sagens mal om en hurtig og malrettet, tvaerfaglig
indsats over for bl.a. borgere med demens, der har
dysfagi.

Referencer

1. Payne et al Editorial. Dysphagia, dementia and frailty.
Journal of Nutrition, Health and Aging 2018; 22(5)562-
565.

Park et al., Prevalence and associated factors of dyspha-
gia in nursing home residents. Geriatric Nursing. 2013:
212-217.

Rofes L et al. Diagnosis and Management of Oropharyn-
geal Dysphagia and lts Nutritional and Respiratory Com-
plications in the Elderly” Gastroenterology Research and
Practice vol. 2011.

Aldre Sagen. Besvaer med at spise(tilgaengelig
25.11.2019).

Sundhedsstyrelsen. National klinisk retningslinje for gvre
dysfagi - Opsporing, udredning og udvalgte indsatser
(tilgeengelig 25.11.2019).

Aoki S et al. The Multidisciplinary Swallowing Team Ap-
proach Decreases Pneumonia Onset in Acute Stroke
Patients. PLoS One. 2016 May 3;11(5).

Westmark S, Melgaard D, Rethmeier LO, Ehlers LH. The
cost of dysphagia in geriatric patients. Clinicoecon Out-
comes Res. 2018 Jun 6;10:321-326.

Kjeersgaard A. Ansigt, mund og sveelg — undersggelse og
behandling. Munksgaards Forlag, Kebenhavn, 2005.
Jyllands-Posten. Demente spiser mere fra farvede tallerk-
ner. (tilgaengelig 25.11.2019).



https://www.aeldresagen.dk/presse/maerkesager/mad/Fakta/Spise-og-synkebesvaer?scrollto=start
https://www.sst.dk/da/udgivelser/2015/~/media/7E4C638B32204D5F97BCB9805D12C32F.ashx
https://www.sst.dk/da/udgivelser/2015/~/media/7E4C638B32204D5F97BCB9805D12C32F.ashx
https://jyllands-posten.dk/livsstil/familiesundhed/ECE9823799/demente-spiser-mere-fra-farvede-tallerkner/
https://jyllands-posten.dk/livsstil/familiesundhed/ECE9823799/demente-spiser-mere-fra-farvede-tallerkner/
http://www.annettekjaersgaard.dk
mailto:info@annettekjaersgaard.dk

Kort Nyt

Hvilket initiativ skal kdres som
Arets demensinitiativ 20207

Veer opmaerksom pa, om | har initiativer lokalt, som |
kan indstille til Arets Demensinitiativ 2020.

Prisen gar til et initiativ, der er med til at gere en for-
skel for borgere med demenssygdom, for deres pa-
rgrende eller for ansatte, der arbejder i demensom-
sorgen.

Det kan veere et initiativ i en kommune eller region,
der er nyteenkende og kan bruges i andre kommuner
eller regioner. Initiativet skal veere igangsat af en de-
menskoordinator eller minimum have en demensko-
ordinator med som initiativtager.Laes mere om prisen
pa DKDK'’s hjemmeside, klik her.

Kender du de nye regler om brug af magt?

Ved arsskiftet traeder nye regler i kraft om brugen
af magt og andre indgreb i selvbestemmelsesret-
ten over for voksne. Derfor har Sundhedsstyrelsen
og Socialstyrelsen udarbejdet handbgger, film og
undervisningsmaterialer til fagpersoner, borgere
og pargrende, der beskriver de nye regler, og
hvad de betyder i praksis.

Find materialet her.

Antallet af eldre med kroniske sygdomme er mere
end tredoblet siden artusindskiftet

En Momentum-analyse viser, at antallet af zeldre
danskere over 80 ar, der lever med de behandlings-
kraevende kroniske sygdomme KOL, type 2-
diabetes, knogleskgrhed og demens er tredoblet
eller mere siden 2000. Det understreger, at behovet
for en reform af sundhedsvaesenet er stort og pres-
serende, lyder det fra sundhedsgkonom og KL.

Find analysen her.

Vi vil sa gerne dele jeres hverdagsforteellinger for at
belyse vores alsidige funktioner og arbejde i vores
medlemsblad. Det eneste det kreever er, at | vil dele
Jjeres hverdag med os.

Fortaelling fra
Demenskoordinatorernes hverdag

Vi har faet fortaellinger fra bl.a. Alborg, Odense,
Kage og Frederiksberg. MEN vi vil gerne hare hi-
storier fra HELE landet , sa vi kan blive klogere pa
hinandens hverdage og arbejdsopgaver. Og hvem
ved, maske blive inspireret.

Send en 1-1 'z side der beskriver jeres hverdag,
arbejdsopgaver eller en god historie og send den
os til pa mail: info@demens-dk.dk med overskrift
Demenskoordinatorens hverdagsforteelling.

Sa udgiver vi den i vores medlemsblad, som ud-
kommer forar og efterar.

Hjemmehjalpsmodtagere mere ensomme
Aldre mennesker, der modtager meget hjemme-
hjeelp, oplever i hgjere grad ensomhed, end dem
der ikke modtager hjemmehjeelp. Derfor har 12
kommunale puljeprojekter siden 2017 udviklet nye
indsatser mod ensomhed i hjemmeplejen sammen
med en raekke frivillige organisationer. Projekterne
er afsluttet, og en evaluering og en eksempelsam-
ling samler op pa de gode erfaringer.

Laes mere her.

DKDK aktivitetskalender

17. - 18. januar
Bestyrelsesseminar pa Vejle Fjord

26. marts
Bestyrelsesmgde, Frederiksberg

13. maj
Bestyrelsesmgde, Kabenhavn

17. september
Bestyrelsesmade, Nyborg
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