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FORORD

Op mod 85.000 mennesker i Danmark lever med en
demenssygdom. Hvert &r kommer der cirka 8.000
nye tilfeelde af demens, og antallet af mennesker
med demens forventes at stige til naesten det dob-
belte i 2040. Demens er med andre ord en folkesyg-
dom - og den rammer ikke kun den enkelte, men
ogsa familie, venner og omgangskreds.

Derfor er det helt afgorende, at de mennesker, der
rammes af demens, far den bedst mulige stotte og
behandling - ligesom der skal tages vare pd at give de
pérerende den nedvendige hjeelp. Det kreever en tid-
lig og helhedsorienteret indsats, hvor kommunerne
og de relevante fagpersoner skaber de bedst mulige
rammer og livsbetingelser for de mange mennesker,
der lever med sygdommen.

Med regeringens vedtagelse af den nationale de-
menshandlingsplan 2025 er demens kommet hgjt
pd den politiske dagsorden. Handlingsplanen op-
stiller konkrete mél for demensindsatsen frem til
2025 - og preaesenterer et feelles veerdigrundlag og
ikke mindre end 23 initiativer, der skal vaere med til
at lofte indsatsen over for mennesker med demens
og deres paregrende og give dem et trygt og veerdigt
liv. I Socialpeedagogerne setter vi stor pris p4, at der
med handlingsplanen’ afseettes midler til bade me-
ningsfulde dag- og aflastningstilbud og stette til yng-
re med demens, til rddgivnings- og aktivitetscentre
—og at der er fokus pa en forbedret pleje- og behand-
lingsindsats, der skal nedbringe forbruget af antipsy-
kotisk medicin. Det er indsatser, vi har efterlyst, og
som vil styrke livskvaliteten for mange borgere med
demens og deres parerende.

Udover et oget politisk fokus er der de seneste &r
ogsa sket et fagligt paradigmeskifte pd demensom-
radet, som bliver udfoldet her i hvidbogen. Det er et
paradigmeskifte, hvor vi fra vores side oplever, at so-
cialpaedagogers faglighed bliver mere og mere efter-
spurgt. Der er et stigende fokus pa og enske om en
helhedsorienteret indsats, der involverer flere for-
skellige faggrupper, og setter borgeren og familien
icentrum.

Hermed ikke sagt, at socialpaedagoger skal erstatte
andre kompetente faggrupper p4 demensomradet.
Tveertimod indgdr socialpeedagoger i et tveerprofes-
sionelt samarbejde afstemt borgerens konkrete be-
hov, og er dermed et betydningsfuldt bidrag og sup-
plement til den sundhedsfaglige indsats. For nar vi
bruger hinandens forskellighed og serlige kompe-
tencer, skaber vi en helhedsorienteret indsats for
mennesker med demens og deres familier, hvor der
bliver taget hojde for deres samlede livssituation.

Vi tror p&, at demensomradet dbner op for nye
spandende jobarenaer for socialpeedagoger, hvor vi
kan veere med til at give bdde mennesker med de-
mens samt deres familie og parerende en bedre livs-
kvalitet. Et liv, hvor de far medindflydelse og oplever
sig inkluderet i sociale feellesskaber. Socialpaedago-
gerne ser frem til at bidrage til gode, fagligt steerke
lpsninger til gavn for mennesker med demens og de-
res familier og héber, at denne hvidbog om demens
og socialpeedagogik vil inspirere og motivere social-
paedagoger landet over til at se demensomradet som
en ny speendende jobmulighed.

\/WC:PMW%

Forbundsncestformand
Socialpcedagogerne
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INDLEDNING

"Den stgrste veerdi ved vores socialpaedagogiske tilgang er,
at vi skaber gjeblikke af stjernestunder, hvor vi kan se smilet
i ginene og gleeden boble hos det enkelte menneske med
demens. Det er nok for os til at vide, at arbejdet med de

socialpaedagogiske metoder er den helt rigtige made at

arbejde med mennesker med demens pa”.

Daglig leder Bente Falkenberg Juul
Slotsgarden, Horsens Kommune

Demens er for alvor kommet pa den landspolitiske
dagsorden med Folketingets vedtagelse af den natio-
nale demenshandlingsplan 2025. Det er forste gang i
danmarkshistorien, at demens er kommet gverst pa
den politiske dagsorden.

Det er et markant gennembrud, der kan fa stor be-
tydning for bdde de familier, der skal leve med en de-
menssygdom teet inde pa livet i hverdagen — men i
hej grad ogsé for kommunerne og regionerne samt
de fagpersoner, der skal veere med til at skabe de
bedst mulige rammer og livsbetingelser for de men-
nesker, der har sygdommen og deres familier, ven-
ner, naboer, kollegaer og andre medborgere, der er i
kontakt med demensomrédet i hverdagen.

Paradigmeskiftet

Ud over det politiske fokus har der ogs vaeret et fag-
ligt paradigmeskifte undervejs i tilgangen til at mode
mennesker med demens. Tidligere var der overve-

jende fokus péa den sundhedsfaglige tilgang til plejen
og omsorgen for mennesker med demens og deres
paregrende. Historisk set har fagpersonerne pa de-
mensomradet ogsa primeert haft en sundhedsfaglig
baggrund samtidig med, at demensomradet har vee-
ret og er organiseret i kommunernes sundhedsafde-
linger.

Men i de senere ar er der kommet mere fokus pa i
hojere grad at inddrage mennesker med demens og
deres familier i at skabe sig et sa aktivt og menings-
fuldt liv som muligt. Det er med til at forbedre livs-
kvaliteten for bade de personer, der har sygdommen
og deres familier og andre naere pargrende. Der bli-
ver i hojere grad fokuseret pd en helhedsorienteret
indsats, hvor det er mennesket bag sygdommen, der
er i centrum og ikke diagnosen, hvor der bliver foku-
seret pd de enkelte menneskers ressourcer og mulig-
heder. Og hvor stotten og plejen tager udgangspunkt
i forskelligheden og i de individuelle behov, de en-
kelte mennesker med demens og deres neere pare-
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rende har. Det geelder bade personer med demens
i den tidlige fase, som typisk bor hjemme og stadig
har mange ressourcer i behold — og det gaelder de
mennesker med demens i den sene fase, som typisk
bor pa plejecentre og har behov for en serlig pleje
og omsorg. Feelles for dem alle er, at de har behov for
at leve et aktivt og veerdigt liv med en sa hoj grad af
tryghed, selvbestemmelse og livskvalitet som muligt.

Det er det paradigmeskifte, der har veeret undervejs
i de senere ar — og som nu er blevet udgangspunktet
for den made, indsatsen over for mennesker med de-
mens vil blive organiseret pd i fremtiden.

Socialpaedagogisk
faglighed og demens

Det er her, at den socialpaedagogiske faglighed kom-
mer i spil. Den bygger netop pé en helhedsorienteret
tilgang, hvor det geelder om at skabe relationer, der
kan understotte mennesker i at udvikle deres kom-
petencer og udnytte deres ressourcer til at skabe sig
det bedst mulige liv.

Socialpaedagogerne definerer den socialpaedagogi-
ske faglighed séledes!:

Socialpcedagogernes unikke kompetence er at
maode det enkelte menneske, der hvor det er og
opbygge en relation. Den gode relation betyder,
at socialpeedagogen har helt scerlige muligheder
for at stotte den enkelte og samfundet med at
inkludere og udvikle det enkelte menneskes
potentiale og leve et liv med muligheder.

Den socialpcedagogiske faglighed er baseret

pd teoretisk viden, erfaringer og veerdier.

! Vedtaget pa Socialpcedagogernes 16. kongres 2012

Set i det perspektiv kan den socialpaedagogiske fag-
lighed bidrage til at styrke kvaliteten af indsatsen pa
demensomradet pa folgende made:

Den socialpcedagogiske faglighed kan bidrage til

at skabe en helhedsorienteret og tvcerfaglig indsats

i arbejdet med mennesker med demens, hvor der
bliver taget udgangspunkt i de enkelte personers

og familiers ressourcer og opbygget teette relationer,
der skaber grundlaget for, at mennesker med demens
kan leve et trygt, aktivt og veerdigt liv med deres
demenssygdom.

Den socialpcedagogiske faglighed bygger pa at
inddrage mennesker og give dem medindflydelse
pd deres eget liv, saledes at de styrker deres identitet,
integritet og selvbestemmelsesret.

Den socialpaedagogiske faglighed kan saledes bidra-
ge til, at mennesker med demens bliver medspillere i
deres eget liv, hvor de far mulighed for at have et ak-
tivt og meningsfyldt liv — pa trods af de udfordringer,
som en demenssygdom giver.

Der er allerede mange forskellige fagpersoner, der ar-
bejder med socialpaedagogiske metoder. Det szerlige
ved denne hvidbog er, at den beskriver fagligheden
bag de socialpedagogiske metoder — og kommer
med nogle bud p4, hvordan den socialpadagogiske
faglighed kan bidrage til at styrke den tveerfaglige og
helhedsorienterede indsats pa demensomradet.

I den nationale demenshandlingsplan er der meget
fokus pa at styrke og videreudvikle den socialfaglige
indsats over for mennesker med demens og deres fa-
milier. Derfor vil der i de kommende ar veere en stor
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interesse i kommunerne for at inddrage socialpeeda-
gogisk faglighed og metoder i arbejdet pd demens-
omrédet. Denne hvidbog skal bidrage til at skabe
mere indsigt i og sterre forstaelse for, hvad den so-
cialpeedagogiske faglighed kan bidrage med pa de-
mensomradet, og hvordan de socialpaedagogiske
metoder kan veere med til at skabe en mere helheds-
orienteret tilgang til mepdet med mennesker med de-
mens og deres familier samt andre nzere pargrende.

Og det skal ske i et tveerfagligt samarbejde med de
sundhedsfaglige medarbejdere pd demensomradet
- for ingen fagligheder kan lose denne opgave alene.

Hvidbogens opbygning
Hvidbogen er bygget op pa felgende made:

KAPITEL 1 starter med at ridse de nye perspektiver
op og ser dem i relation til det paradigmeskifte, der
er i fuld gang pd demensomradet.

KAPITEL 2 er en introduktion til demensbegrebet,
og hvad der er kendetegnende for de forskellige
former for demenssygdomme samt lidt om de nye
forskningsresultater pa omradet.

KAPITEL 3 fortaeller om, hvordan det er at leve livet
med demens - og de mange udfordringer, der ligger
idet.

KAPITEL 4 setter fokus pd demens og socialpeda-
gogik. I dette kapitel er der en definition pa social-
paedagogisk faglighed og p4, hvad det vil sige at ar-
bejde med socialpaedagogisk faglighed og metoder
pa demensomréadet.

KAPITEL 5 beskriver den tveerfaglige samarbejds-
model, som bliver omdrejningspunktet om fremti-
dens faglige indsatser pd demensomradet.

Hvidbogen er siledes ikke en metodebog, der be-
skriver, hvordan man kan arbejde med socialpaeda-
gogisk faglighed og metoder i den daglige praksis.
Den er en inspirationskilde til at f& en indsigt i, hvad
socialpaedagogikken kan bidrage med pd demens-
omradet samt et indleeg i den lebende debat om,
hvordan de faglige indsatser pa demensomradet skal
udvikle sig i de kommende &r.

Processen

Hvidbogen er blevet til i et samarbejde med en raek-
ke personer med demens, sgtefeller og andre nzere
pérorende samt socialpaedagogiske ledere og med-
arbejdere og andre fagpersoner, der arbejder pa de-
mensomrddet.

Disse mennesker har deltaget i en reekke fokusgrup-
per og kvalitative interview, som har dannet bag-
grunden for hvidbogens udformning. Det har veeret
et veerdifuldt bidrag til at f4 koblet teori og praksis
med hinanden og forhdbentlig dermed gjort hvid-
bogen til et konkret og brugbart indleeg i debatten.

Ingen nzevnt — ingen glemt. Men der skal lyde en stor
tak til alle jer, der har deltaget i processen. Uden jeres
veerdifulde bidrag var hvidbogen ikke blevet til.
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Kapitel 1

PARADIGMESKIFTET
PA DEMENSOMRADET

”Jeg synes efterhanden, at jeg har faet et godt liv, efter jeg
har faet min demenssygdom. Lige i starten var det meget
sveert for mig at kapere det, men efter at jeg kom i gang pa
Radgivnings- og kontaktcentret Kallerupvej, sa har jeg faet

gang i s& mange nye og spaendende ting. Det har veeret helt
afggrende for mit liv, at jeg er kommet ind i et faellesskab
sammen med andre, der ogsa har en demenssygdom”.

John Larsen, der har demens

Kan man have et godt, aktivt og veerdigt liv — selv om
man har en demenssygdom?

Der findes ikke noget klart eller entydigt svar pa det
sporgsmal. Det atheenger af en lang reekke forskellige
faktorer, som har betydning for, hvordan det enkelte
menneske og den enkelte familie handterer situati-
onen.

Det har eksempelvis stor betydning, om man har
faet stillet en diagnose. Hvad det er for en demens-
sygdom, man har? Hvor langt er man inde i demens-
forlebet. Hvordan familien og omgivelserne reagerer

pa, at man har fiet demens. Hvilken hjelp og stotte
man fér fra kommunen. Hvilke muligheder har man
for at have en aktiv hverdag og veere med i sociale
feellesskaber. Og en lang raekke andre sporgsmal, der
tilsammen er med til at definere og indkredse, hvad
det er for udfordringer, man star overfor, nar man far
en demenssygdom.

Men én ting kan man sige med stor sikkerhed. Det
er en keempe udfordring for hele familien og andre
neere parorende, ndr et familiemedlem far eller har
en demenssygdom. Det er s& indgribende en syg-
dom, at det stort set forandrer alt i familien. Hver-
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dagen bliver anderledes. Keerligheden og intimiteten
forandrer sig. Samveret med bernene bliver pévir-
ket. Forholdet til familie og venner flytter sig. @kono-
mien skal revurderes. Dertil kommer alle de folelses-
maessige forandringer i form af sorg, savn og smerte.
S4 intet bliver, som det var for. Og det er uanset, om
man er 85 ar, 61 ar eller 48 ar, nir man far sygdom-
men.

Men nér det er sagt, sa er svaret pa det indledende
sporgsmal ogsa ja. Der er mange mennesker, der le-
ver et godt og veerdigt liv med deres demenssygdom
— for livet stopper ikke, selvom man far en demens-
sygdom. Og inde bag sygdommen findes der sta-
digvek et menneske, som har et liv, der skal leves.
Som stadigveek har en livshistorie, personlighed og
identitet, som former det enkelte menneske — ogsa
igennem sygdomsforlebet. Og som maske har nogle
onsker og dromme, som man gerne vil have opfyldt,
inden man forsvinder for langt ind i demensen.

Derfor skal den enkelte familie finde sin egen vej til
at skabe sig et sa godt og aktivt liv som muligt med
demenssygdommen. Men det er ikke en vej, de skal
gé alene. De skal have den rette statte og hjeelp til det
pé det rette tidspunkt, s& personen med demens og
familien fér de bedst mulige betingelser for at kun-
ne leve et godt, aktivt og veerdigt liv med demenssyg-
dommen.

Stigende fokus pa demens

Inden for de seneste 5-6 ar har der generelt vaeret et
markant stigende fokus pd demensomradet pa en
reekke omrader.

Det geelder blandt andet:

e (get politisk opmeerksomhed
—béade nationalt og lokalt

* Intensiv forskning i forebyggelse
og helbredelse af demens

» Markant faglig udvikling

* Mere fokus i offentligheden

@get politisk opmaerksomhed

Den ogede politiske opmeaerksomhed p& demens-
omrédet skyldes ikke mindst, at antallet af menne-
sker med en demenssygdom har veeret stot stigen-
de gennem de seneste 15-20 ar, og at antallet nu er
sé stort, at demens bliver betegnet som en folkesyg-
dom. Samtidig viser fremskrivninger af prognoser
fra Nationalt Videnscenter for Demens?, at antallet af
mennesker med demens her i landet forventes at bli-
ve fordoblet frem mod 2040. Det giver nogle enorme
udfordringer — bade pé& det menneskelige, det gko-
nomiske og det samfundsmeessige plan.

Derfor har politikerne ogsa veeret nedt til at begyn-
de at forholde sig langt mere aktivt og konkret til
demens, end de tidligere har gjort. Det skyldes ikke
mindst, at én af konsekvenserne af denne udvikling
er, at de okonomiske udgifter til omradet vil stige
markant frem mod 2040. Det geelder bade pé nati-
onalt plan samt ude i kommunerne og regionerne.

Et af de store nationale initiativer er udformningen
af en national demenshandlingsplan frem til 2025,
som er vedtaget af Folketinget. Og i den forbindel-
se har Sundheds- og Aldreministeriet i maj 2016 ud-
sendt en statusrapport pd demensomradet, som for
forste gang kortlaegger hele demensindsatsen i Dan-
mark. Desuden har Folketinget bevilliget 470 mio. kr.
af satspuljen til konkrete initiativer pa baggrund af
handlingsplanen i perioden 2016 — 2019.

Det er forste gang i historien, at politikerne pa Chri-
stiansborg for alvor tager ansvar for demensomra-
det og patager sig opgaven med at gé i spidsen for
at veere med til at sikre, at kvaliteten af indsatsen pa
demensomradet bliver lgftet de kommende ar gen-
nem en mere helhedsorienteret sundhedsfaglig og
socialfaglig indsats, hvad enten man bor i eget hjem
eller pa plejecenter. Og det er en opgave, som kom-
munerne i hgj grad kommer til at Iofte.

2 www.videnscenterfordemens.dk
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Derfor er der ogsa en stigende politisk opmaerksom-
hed i kommunerne pé at fa etableret kvalificerede
tilbud til mennesker med demens og deres familier
samt andre nere parerende. Bade fordi det har stor
betydning for disse familiers livskvalitet - men ogsa
fordi udgifterne til demensomradet kommer til at
fylde mere og mere i kommunernes gkonomi frem-
over. Og ved at tilretteleegge den rette forebyggende
indsats, vil der veere mange penge at spare for kom-
munerne.

Statusrapporten pa demensomradet har afdeekket,
at der er stor forskel pd kommunernes tilbud til men-
nesker med demens og deres parerende. Nogle kom-
muner har en bred vifte af tilbud og aktiviteter, mens
andre kommuner stort set ikke har nogen. Derfor er
der behov for at f& skabt en storre ensartethed sa-
ledes, at man kan regne med at f& den nedvendige
statte og hjeelp uanset hvor i landet, man bor.

Intensiv forskning

De seneste ti ar har der pé verdensplan veeret en in-
tensiv forskning i at finde frem til arsagen til, at men-
nesker fir demens. Koden er endnu ikke knaekket, og
der er lange udsigter til, at man finder en medicinsk
behandling, der kan forebygge, at man far demens.
Der er ogsa meget lange udsigter til, at man finder en
medicin, der kan kurere sygdommen, nir man har
faet den.

Derfor har der inden for den medicinske forskning i
de senere ar veeret et stigende fokus pa at finde me-
toder til, hvordan man eventuelt kan bremse syg-
dommens udvikling séledes, at man kan bevare sine
kognitive, sociale og praktiske feerdigheder i leenge-
re tid. Desuden er der kommet et stigende fokus p4,
hvilken betydning vores generelle livsstil har pa ud-

viklingen af demenssygdomme. Og endelig er der et
stigende forskningsmeessigt fokus pa at skabe doku-
mentation for, hvilken betydning socialfaglige akti-
viteter har for udviklingen af demensen — samt hvor-
dan de socialfaglige metoder pévirker personer med
demens og deres familiers livskvalitet i hverdagen.

Sundt og aktivt liv

Den nyeste internationale forskning viser, at men-
nesker med demens, der lever et aktivt og sundt liv
med masser af fysisk treening og motion, tager sig af
hverdagsaktiviteter i hjemmet og deltager i sociale
feellesskaber med andre mennesker, har mulighed
for at styrke deres fysiske, kognitive og sociale feer-
digheder. Og det kan veere medvirkende til at bremse
udviklingen af ens demenssygdom?®. Nogle store in-
ternationale forskningsstudier arbejder pa at afdaek-
ke, om disse faktorer ogsa kan have en forebyggende
effekt saledes, at feerre mennesker far en demens-
sygdom. Men der er lange udsigter til, at man har en
preecis viden om det.

I de senere ar er der publiceret en reekke forskellige
forskningsresultater pad demensomrédet, som viser,
at et aktivt liv og en sund livsstil med masser af fysisk
treening og motion, deltagelse i hverdagsaktiviteter i
hjemmet og det at veere en del af sociale faellesskaber
med andre mennesker kan have en forebyggende ef-
fekt pa, hvordan sygdommen udvikler sig.

Selv om demens ikke normalt bliver opfattet som en
livsstilssygdom, s er der i en lang reekke internatio-
nale forskningsprojekter og befolkningsundersagel-
ser blevet pavist, at der kan veere en sammenhang
mellem udvikling af demens og livsstilsfaktorer som
sund kost, rygning, alkohol, motion og stress.

3 www.videnscenterfordemens.dk/forskningladex
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FAKTABOKS

NEDSATTELSE AF RISIKOEN
FOR AT UDVIKLE DEMENS

Forskningen viser, at man kan nedsaette risikoen for at udvikle demens, og man kan veere med til
at bremse sygdommens udvikling, hvis man fglger disse fem enkle rad*:

Hold dit hjerte sundt

Det har vist sig, at forhgjet blodtryk og et hgjt kolesteroltal kan fgre til demens. Det samme kan darlig
reguleret diabetes. Har du symptomer pa for hgjt blodtryk, for meget kolesterol eller diabetes, sa ga til lsegen.
En god huskeregel er: Hvad der er godt for dit hjerte, er godt for din hjerne.

Veer fysisk aktiv

Forskning viser, at der er en klar sammenhaeng mellem fysisk aktivitet og muligheden for at nedseette
risikoen for at udvikle demens senere i livet. Fysisk aktivitet stimulerer ganske enkelt hjernen.
Forskere undersgger nu ogsa, om fysisk aktivitet kan have en positiv effekt, hvis man allerede har

en demenssygdom.

Spis sundt

En sund kost som bestar af fuldkorn, fisk, planteolier og grantsager samt spinat, broccoli, kal, jordbzer
og blabeer ser ud til at nedsaette risikoen for demens. Desuden bgr du holde dig fra rygning, da det
kan gge risikoen for Alzheimerssygdom med helt op til 80 %. Du bgr ogsa kun drikke de anbefalede
syv genstande om ugen som kvinde og 14 genstande som mand, da et hgijt alkoholforbrug kan gge
risikoen for demens.

Hold hjernen i gang

Det er vigtigt at holde sin hjerne i gang hele livet. Ogsa selvom man maske er holdt op med at arbejde.
Treen og vedligehold det, du kan, og bliv endnu bedre til det, hvad enten det er tennis eller klaver.

Seet dig ofte ind i noget helt nyt eller leer eller vedligehold et fremmedsprog. Jo mere du bruger din hjerne,
jo mere robust bliver den.

Veaer social

Sociale aktiviteter er — ud over den hygge, der er forbundet med det — en stimulerende aktivitet for din hjerne
og kan dermed veere med til at holde hjernen sund. Bevar nysgerrigheden og treef nye mennesker.
Hvis du bor alene, kan du fx deltage i aktiviteter igennem foreninger, klubber eller lignende.

4 www.alzheimerforeningen.dk
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Der er endnu ikke forskningsmaessigt beleeg for at
sige noget praecist om, i hvilken grad og tempo disse
radd om en sund og aktiv levevis ogsa kan veere med
til at bremse udviklingen i demenssygdommen, nér
man har fiet stillet diagnosen. Men adskillige forske-
re peger p4, at et sundt og aktivt liv, hvor man bruger
sin krop, udfordrer sin hjerne hele tiden og indgar i
sociale relationer med andre mennesker, har en po-
sitiv effekt.

Den engelske laege og professor i epidemiologi Peter
Elwood fra Cardiff University® siger:

"Sund livsstil har en langt storre gavnlig virkning
end nogen form for medicinsk behandling
eller forebyggelsesprogram’”.
Der er i hvert fald meget, der tyder p4d, at det har en
stor positiv effekt pa ens samlede livskvalitet, at man
dyrker motion, spiser sund kost, treener sin hjerne og
deltager i sociale aktiviteter. Men det er heller ikke
overraskende, for de samme faktorer gor sig ogsa
gaeldende for mennesker, der ikke har en demens-
sygdom.

Markant faglig udvikling

Sidelobende med det ogede politiske og forsknings-
maessige fokus har der ogsd veeret en markant faglig
udvikling pa demensomrédet inden for de senere ar.

Vi skal ikke sa mange ér tilbage i historien, for der
stort set udelukkende var fokus pa eldre mennesker,
der boede pé plejecentre og var langt inde i deres de-
menssygdom. Her var den personlige pleje og om-
sorgen for beboerne i fokus, og der var ikke ret meget
opmarksomhed pd, at mennesker med sveer de-
mens ogsd har behov for at blive stimuleret og veere
aktive i deres liv — og at de ogsa har behov for at del-
tage i forskellige sociale faellesskaber.

5 wwuw.videnscenterfordemens.dk

Der var tidligere meget lidt fokus pa gruppen af men-
nesker med demens, der stadig var friske og havde
behov for at kunne leve et aktivt og indholdsrigt liv
med masser af livskvalitet — pd trods af sygdommen.
Der var heller ikke det nedvendige fokus pé, hvilken
belastning det er for aegtefeeller, barn og andre naere
parerende at skulle varetage opgaven med at vaere
den neere pargrende. Som pérerende skal man serge
for, at hverdagen haenger sammen — samtidig med,
at man skal handtere sorgen og smerter over at have
mistet det samliv, man tidligere havde med sin segte-
feelle. Det er en stor fysisk og psykisk belastning, som
oger risikoen for, at pdrerende bliver nedslidte, mere
syge, har et hojere medicinforbrug og der tidligere.

Endelig har der stort set ikke veeret fagligt fokus p4,
hvordan man som enlig med en demenssygdom skal
klare sig i hverdagen. Det markant storre antal enli-
ge med demens, der er i Danmark er et overset pro-
blem.

Inden for de seneste 5 - 10 r er der sket en markant
faglig udvikling p4 demensomrédet. Der bliver i ho-
jere grad taget udgangspunkt i teoretiske begreber
inden for pleje og omsorg som eksempelvis Tom
Kitwoods personcentrerede pleje og omsorg og de
anerkendende tilgange (systemisk teori). Der er ud-
viklet en lang raekke metoder og veerktojer til at ar-
bejde med at fremme demente menneskers tryghed,
trivsel og livskvalitet. Herunder er der ikke mindst
kommet meget fokus pa socialpeedagogiske meto-
der som eksempelvis Marte Meo, livshistorier, socia-
le feellesskaber, fysiske aktiviteter mv. Det er metoder
og veerktojer, der med stor succes bade bliver brugt i
forhold til mennesker med demens i den tidlige fase
ogiden sene fase.
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Men der er stadigveek et stort behov for kompeten-
ceudvikling pa hele demensomrédet for at sikre, at
alle mennesker med demens og deres familier far
den nedvendige statte og hjeelp, sd de har mulighed
for at leve et trygt og veerdigt liv — pé trods af de ud-
fordringer, som demenssygdommen giver dem.

Mere fokus i offentligheden

"Demens det er noget vi taler onv”.

Det er titlen pa den landsdaekkende kampagne, som
Sundhedsstyrelsen satte i veerk i 2013 for at skabe
mere opmarksomhed omkring demens og for at
f4 os til at tale sammen om demens med familie og
venner. Kampagnens mal var at oge opmeerksomhe-
den pé de tidlige symptomer pé demens, og derved
f4 flere til at opsege leegen, hvis de har mistanke om
demens.

Alzheimerforeningen har viderefort Sundhedssty-
relsens budskab og gjort det til et slogan i forhold til
at skabe mere opmeerksomhed pé betydningen af at
nedbryde tabuet om demens og gore det til en natur-
lig ting, at man er aben og taler om demens.

I 2015 preesenterede Alzheimerforeningen kam-
pagnen "Gor Danmark demensvenligt”. Malet med
kampagnen er at skabe abenhed omkring demens
ogbryde med tabuer og fejlagtige opfattelser af, hvad
demens er for en sygdom. Desuden skal initiativet
veere med til at udvide danskernes viden om og ind-
sigt i, hvad det vil sige at skulle leve med en demens-
sygdom. Endelig skal projektets demensvenner give
mennesker med demens i deres lokale netveerk og
pé deres arbejde en hjelpende hénd saledes, at de
foler sig inkluderet i civilsamfundet. Det kan eksem-
pelvis veere ved at gore det nemmere for mennesker
med demens at komme i banker, supermarkeder og
apoteker. At vere aktiv i idreetsforeningen og andre
fritidsaktiviteter. At have demensvenlige kommuner
og sygehuse. I det hele taget at kunne bega sigihver-
dagen - ogsd selv om man har en demenssygdom.

Det er nogle af de nationale initiativer, der er sat i
veerk for at seette mere fokus pa demens i offentlig-
heden. Desuden har der veeret en langt mere omfat-
tende og nuanceret dekning af demens i medierne.
Det geelder ikke mindst TV, hvor der har veeret flere
dokumentarudsendelser, som har skabt en aget op-
merksomhed pé de udfordringer, man star overfor,
ndr demensen rammer en familie. Desuden har der i
de landsdaekkende og lokale aviser ogsé veeret mere
debat om de vilkédr, som mennesker med demens le-
ver under. Endelig har bade borgere med demens
og xgtefeller, fagpersoner og organisationer flittigt
brugt de sociale medier og ikke mindst Facebook til
at seette fokus pa demensomrédet.

En af de karakteristiske ting ved den egede offentlig-
hed omkring demens er, at de mennesker, der lever
med sygdommen og deres nare paregrende, i hojere
grad har faet en stemme i debatten. Tidligere var det
stort set altid fagpersoner og specialister, der udtal-
te sig om demens, nu er det i langt hgjere grad de
mennesker, der lever med sygdommen, som far mu-
lighed for at szette ord pé, hvordan de selv oplever
det. Det viser sig tydeligt bade i de dokumentarud-
sendelser og nyhedsindslag, der bliver lavet til TV —
og i mange af de artikler, kronikker og debatindleeg,
der bliver publiceret i de trykte medier. Men selvom
man kan sige, at mennesker med demens i hgjere
grad selv har fiet stemme, sé er der stadig et stort be-
hov for at give disse mennesker en stemme — ogsd i
den politiske debat.

Det er sveert at preecist sige, hvilken betydning den
styrkede formidling har haft i forhold til den ogede
politiske opmarksomhed. Men man kan sammen-
fattende sige, at der har veeret en langt storre politisk
debat og mere offentlig opmeerksomhed pé, hvordan
det er at skulle leve livet med en demenssygdom.
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Paradigmeskiftet

Hvis man ser pa den samlede udvikling p4 demens-
omradet indenfor de seneste ti ar, s kan man se, at
der er sket en markant forandring i den made, som
indsatsen pd demensomradet er sammensat og til-
rettelagt pa. Der er sket et paradigmeskifte.

Sundhedsfagligt paradigme

Historisk set har demensomrédet primeert veeret
preeget af en sundhedsfaglig tilgang, hvor de primaee-
re indsatser har taget udgangspunkt i en medicinsk
behandling samt i at yde pleje og omsorg til de men-
nesker, der havde en demenssygdom.

Det er der hverken noget underligt eller forkert i,
da demens er en feellesbetegnelse for en rekke syg-
domstilstande, der er karakteriseret ved vedvaren-
de svaekkelse af mentale og fysiologiske funktioner.
Tilgangen til at arbejde med demens har derfor ogsa
grundleeggende taget afseet i et sundhedsfagligt per-
spektiv. Indsatsen har veeret centreret omkring, hvor-
dan man har kunnet afdekke sygdommens arsager
samt finde frem til medicinske behandlingsmeto-
der, der har kunnet lindre sygdommens symptomer.
Desuden har man tilrettelagt omsorgsindsatsen pa
en méde, sd bade personen med demens og de pa-
rorende bedst muligt har kunnet leve med sygdom-
men.

Den tilgang har veeret preeget af den internationa-
le forskning, der har veeret gennemfort pa demens-
omradet siden 1980’erne af bdde offentlige instanser
og private firmaer — ikke mindst indenfor medici-
nalindustrien. Dansk forskning har ogs& bidraget
til veesentlige dele af den internationale medicin-
ske grundforskning siden midten af 1990’erne via
Hukommelsesklinikken pd Rigshospitalet i Keben-
havn. 12007 blev Nationalt Videnscenter for Demens
etableret i tilknytning til Hukommelsesklinikken. Vi-
denscentret arbejder med national og international
forskning, uddannelse og formidling af viden om de-
mens til fagfolk pa alle niveauer og pé tveers af sek-
torer i Danmark. Det har veeret medvirkende til, at

Danmark har bidraget veesentligt til den medicinske
forskning pé internationalt plan.

Samtidig har det daglige arbejde med pleje og om-
sorg af mennesker med demens og statte til paroren-
de primeert veeret varetaget af faggrupper, der har en
sundhedsfaglig uddannelse. Det drejer sig om syge-
plejersker, fysio- og ergoterapeuter, sosu-assistenter,
sosu-hjeelpere, hjemmeplejere mv. Og historisk set
er demensomradet i kommunerne primaert placeret
i sundhedsforvaltninger. Det har vaere medvirkende
faktor til at understotte hele den sundhedsfaglige til-
gang til demensomradet — og har veeret en del af for-
klaringen pé&, hvorfor den socialfaglige del af arbej-
det med mennesker med demens historisk set ikke
har haft en serlig fremtreedende position fagligt.
Dermed har kommunerne heller ikke haft tradition
for at fokusere pa den socialfaglige indsats og ansaet-
telse af socialpeedagoger p4 demensomradet. Det er
forst indenfor de senere ar, at der er kommet gang i
den udvikling.

Socialfagligt paradigme

Siden midten af 2000’erne er der kommet nye per-
spektiver pa tilgangen til at arbejde med mennesker
med demens og deres parorende. Det skyldes blandt
andet, at det endnu ikke er lykkedes at fa skabt det
afgorende gennembrud i den medicinske forskning,
og selv om der er mange spaendende og lovende
forskningsprojekter i gang rundt om i verden, er der
lange udsigter til, at forskerne finder frem til en af-
gorende medicinsk lesning pd demensproblematik-
ken.

Det manglende medicinske gennembrud har veret
medvirkende til, at der de seneste 8-10 ar er begyndt
at komme mere og mere fokus péd den socialfaglige
del af indsatsen overfor mennesker med demens og
deres pargrende. Det geelder bade pa det forsknings-
maessige omrade og i det daglige arbejde med bade
mennesker med demens i den tidlige fase og men-
nesker med demens i den sene fase. I den periode
har der veeret en lobende diskurs p4 demensomré-



16

Kapitel 1 PARADIGMESKIFTET PA DEMENSOMRADET

det om, hvordan man kan dokumentere effekten af
den socialfaglige indsats. Mange forskere har peget
pé, at der ikke er evidens for, at de socialfaglige ind-
satser virker — og derfor har mange veeret tilbagehol-
dende med at anbefale disse former for indsatser.
Men i de senere ar er der kommet en stigende er-
kendelse af, at det er helt nedvendigt at fokusere pa
den socialfaglige tilgang som komplementeer til den
sundhedsfaglige tilgang.

Flere og flere forskere har derfor peget pa nodven-
digheden af at f& skabt en mere dokumenteret viden
om effekterne af den socialfaglige indsats med hen-
blik pa at styrke kvaliteten af den pleje og omsorg,
der gives til mennesker med demens i eget hjem og
i plejeboliger. Sundheds- og Aldreministeriet peger
0gsé p4, at forskningen pa omradet skal styrkes for
at tilvejebringe dokumenteret viden om korttids- og
langtidseffekterne af den socialfaglige indsats.

Selv om det har veeret smit med den deciderede
forskning i socialfaglige metoder, sa har bade Social-
ministeriet og Sundhedsministeriet gennem de se-
neste ti 4r finansieret en lang raekke storre puljer og
projekter, som har veeret med til at fremme den so-
cialfaglige udvikling p4 omradet i kommunerne og
regionerne. Her ligger en masse veerdifuld viden om
og erfaringer med, hvordan forskellige interventi-
onsformer virker i praksis, fordi de er afprovet i sam-
arbejde mellem mennesker med demens, parerende
og fagpersoner®

6 Generelt er der i mindre grad evidensbaseret forskning
pa det socialfaglige omrdde. Det skyldes blandt andet,
at det er vanskeligt at gennemfore evidensbaseret
forskning pa omradet af etiske hensyn.

Tidligere blev denne form for praksisbaseret viden
ikke tillagt den samme veerdi som den medicinske
forskning, fordi det har veeret sveert at skabe evidens
for effekterne af den socialfaglige indsats. Men nu
er der i stigende grad en forstéelse for, at det bade
er nodvendigt, men ogsa meget hensigtsmaessigt, at
bruge den store viden og erfaringer, der er blevet og
stadig bliver genereret i det praksisneere arbejde ude
ikommunerne og regionerne. Det geelder bade i bor-
gernes egne hjem, i diverse projekter og tilbud samt
pa de institutioner og plejecentre, der arbejder med
demens.

Derfor anbefaler Sundheds- og Aldreministeriet, at
vidensdelingen og formidlingen af de mange positi-
ve praksiserfaringer fra udviklingsprojekter og me-
todeudvikling rundt om i kommunerne skal styr-
kes fremover. Nationalt Videnscenter for Demens og
Socialpaedagogerne anbefaler ogsd, at der bliver sat
mere fokus pa opsamling og dokumentation af erfa-
ringerne med det socialfaglige arbejde i praksis.

Paradigmeskiftet

Denne udvikling fra, at det sundhedsfaglige para-
digme var totalt dominerende til, at der nu er meget
mere fokus pé at kombinere de sundhedsfaglige og
socialfaglige paradigmer, er udtryk for, at der er sket
et paradigmeskifte p4 demensomradet.

Paradigmeskiftet betyder, at den socialfaglige tilgang
ilangt hejere grad bliver set som en afggrende faktor
i arbejdet med at skabe de bedst mulige rammer og
livsvilkar for, at mennesker med demens, deres fami-
lier og andre naere parerende kan leve et godt, trygt
og veerdigt liv med demens.
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Sundhedsfagligt paradigme

Forskning
Medicinsk behandling
Pleje og omsorg
mv.

Mennesket med demens
og familien

Socialfagligt paradigme

Socialpaedagogiske metoder
Hverdagsrehabilitering
Livshistorier
Aktiviteter
Sund livsstil
mv.

Det betyder, at den socialfaglige indsats pa demens-
omréadet kommer til at indtage en langt mere frem-
treedende position i arbejdet med mennesker med
demens og deres familier fremover. Det geelder bade
mennesker med demens i den tidlige fase, der stadig
bor hjemme. Det geelder ogsd mennesker med de-
mens i den sene fase, som typisk bor i plejeboliger.
Og det geelder de seerlige grupper af udsatte menne-
sker med demens, der har andre fysiske, psykiske og
sociale problemer.

Dette paradigmeskifte kommer ogsé tydeligt til ud-
tryk i den made, den nationale demenshandlings-
plan er formuleret pa. Her star der blandt andet i
indledningen”:

"Derfor er det afgorende, at sygdommen bliver tid-
ligt opsporet og udredst, si bade den demensramte
og dennes padrerende i god tid kan forholde sig til et
liv med demens og fé den rette behandling, hjcelp
og stotte. For en veesentlig del af indsatsen pa de-
mensomradet drejer sig om at skabe det gode liv for
mennesker med demens og deres pdrorende gennem
en helhedsorienteret pleje- og behandlingsindsats
enten i eget hjem eller i en plejebolig’”.

Kommunerne og regionerne er saledes ogsé blevet
mere opmarksomme pd, hvordan de kan f& organi-
seret sig og tilrettelagt deres indsatser pd demens-
omrddet, s& de kan matche de nye mader at arbejde
med demens pa. Og det er i den forbindelse, at der
kommer mere fokus pé den socialpeedagogiske fag-
lighed.

Men paradigmeskiftet betyder ikke, at den socialfag-
lige indsats skal ind og overtage arbejdet p4 demens-
omrédet. Slet ikke. En afgorende faktor i paradigme-
skiftet er, at der i langt hejere grad end tidligere skal
veere fokus pé den tveerfaglige indsats, hvor sund-
hedsfaglige og socialfaglige medarbejdere skal sup-
plere hinanden og sammen skabe de bedst mulige
betingelser for, at mennesker med demens og deres
familier kan have et godt liv — pa trods af de udfor-
dringer, som en demenssygdom giver.

Ingen faggrupper kan lgse opgaven alene. Det er en
feelles opgave.

7 Sundheds- og Eldreministeriet:
Et trygt og veerdigt liv med demens. Januar/2017
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Kapitel 2

INTRODUKTION
TIL DEMENS

”Lige da jeg havde faet diagnosen, var jeg meget frustreret,
vred og ked af det. Jeg syntes, det var sa uretfaerdigt.

Men efterhanden begyndte jeg at acceptere min situation,

og jeg har taget en beslutning om, at jeg ikke vil spilde resten

af mit liv med at greede. Sa nu kan jeg godt gleede mig over,
at der stadig er mange gode ting i mit liv. Men jeg savner
stadig mig selv”.

Bjorg Bondesen, der har demens

Mange mennesker tror, at demens er noget, der op-
stér, fordi man bliver gammel.

Men det er ikke tilfeeldet.

Mange mennesker tror, at Alzheimers er det samme
som demens.

Det er heller ikke tilfeeldet.

Demens er en feelles betegnelse for en gruppe af syg-
dommeihjernen, der giver en vedvarende svaekkelse
af hjernens kognitive funktioner og mentale feerdig-
heder. Demens er séledes ikke en specifik sygdom,

da omkring 200 forskellige sygdomme kan medfore,
at man far demens. Alzheimers sygdom er én af dis-
se sygdomme - og det er langt den mest udbredte
demenssygdom i verden. Man siger, at demens er et
syndrom.

Det er en myte, at demens er en naturlig folge af at
blive &ldre. Det er det ikke. Demens er en sygdom og
ikke en naturlig del af en aldring. Men det er korrekt,
at risikoen for at fa en demenssygdom stiger mar-
kant i takt med alderen og at langt de fleste menne-
sker med demens er eldre. Men man kan godt f& de-
mens, selv om man er 62 ar, 55 ar eller 46 ar.
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FAKTABOKS

FAKTA OM DEMENS

Fglgende tal bygger pa fakta og en raekke estimerede skgn, da der ikke bliver fart praecise
statistikker om alle data pa demensomradet®.

Der lever 80-85.000 mennesker med en demenssygdom i Danmark i 2017.
Heraf har ca. 50.000 Alzheimers sygdom.

e Der kommer ca. 8.000 nye tilfeelde af demens i Danmark hvert ar.
| 2040 forventes antallet af mennesker med demens over 60 ar at vokse til 120.000-145.000.

Antallet af mennesker under 65 ar, der har en demenssygdom, er i 2015 estimeret til 3.700-6.000
— og tallet er stigende.

Op mod 400.000 personer i Danmark lever i 2017 i en familie, hvor et medlem af familien
har en demenssygdom.

* Demens er en folkesygdom. Det er den femte hyppigste dgdsarsag i Danmark.
Hver tredje time dgr en dansker af en demenssygdom.
Demens er den hyppigste dgdsarsag blandt kvinder i Danmark.

* Kun ca. 50 % af alle mennesker med demens far stillet en diagnose.

Pargrende til personer med demens, der bor hjiemme, bruger i gennemsnit 5-7 timer om dagen
til at tage sig af sin syge eegtefeelle.

De totale omkostninger ved demens i Danmark blev i 2012 opgjort til cirka 24 mia. kr. om aret.
De estimerede udgifter i 2040 forventes at ligge pa omkring 35-40 mia. kr.

8 www.alzherimer.dk og www.videnscenterfordemens.dk

Hvad er demens?

Demens er en sygdom, der giver en raekke forskel- sprogfunktion samt forandringer af ens personlig-
lige forandringer i hjernen. Forbindelserne mellem hed og adfeerd. Men det er forskelligt, hvilke sympto-
hjernecellerne svaekkes og hjernecellerne nedbry- mer man har — alt efter hvilke demenssygdom man
des. Symptomerne ved demens er almindeligvis hu- har fiet.

kommelsessvigt, endret evne til at handle og nedsat
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Med tiden bliver ens evne til at fungere i hverdagen
nedsat veesentligt, og man bliver over tid mere og
mere afheengig af at fa hjeelp fra andre. I nogle tilfeel-
de forveerres tilstanden forholdsvis hurtigt i lebet af
tre til fire &r. Hos andre gar der méske otte til ti &r. Og
for nogen kan sygdommen fa et endnu leengere for-
lob. Det er saledes meget forskelligt, hvordan en de-
menssygdom udvikler sig hos det enkelte menneske.

Som udgangspunkt kan demens ikke helbredes. Men
flere af demenssygdommene kan behandles medi-
cinsk i storre eller mindre grad. Derfor er det vigtigt
at fa stillet en diagnose, som viser, hvad det er for en
type demenssygdom, man har. Det har vaesentlig be-
tydning i forhold til at f& lagt en plan for den vide-
re behandling. Det er dog meget forskelligt, hvordan
det enkelte menneske responderer p4 medicinen.
Nogle personer har meget gleede af den, mens andre
ikke kan meerke forbedringer.

Symptomer pa demens

De fleste personer med demens far hukommelses-
besvaer, men mange rammes 0gsa pd andre mentale
feerdigheder.

Det kan eksempelvis vcere:
* Manglende initiativ og handlekraft
* Besveaerligheder med at finde
de rette ord og benavne ting
* Besvearligheder med stedsans
og besveer med at finde rundt
* Manglende overblik og evne til at lose opgaver
e Svigtende hukommelse og manglende evne til at
huske personnavne, begivenheder, datoer mv.
 Usikkerhed, angst og i nogle tilfeelde depression

Samveeret med andre mennesker bliver ogsa ander-
ledes, nar man far en demenssygdom. Ens sociale
kompetencer og folelseslivet kan aendre sig, og per-
sonligheden bliver pavirket. Det betyder, at det bli-
ver svaerere at veere i sociale ssmmenhaenge. Man far
sveerere ved at indga i dialog med andre mennesker.

Man kan ikke overskue samspillet med andre, og
man kan miste evnen til at leve sig ind i andres tan-
ker. Ofte forringes ens situationsfornemmelse ogsa.

Alle mennesker oplever fra tid til anden, at hukom-
melsen svigter, eller at de ikke kan overskue en situ-
ation. Det behgver ikke at betyde, at man er ved at
blive dement. Men hvis problemerne vedvarende
bliver ved med at pavirke ens evne til at huske, orien-
tere sig og klare de ting i hverdagen, man er vant til at
kunne klare - s kan det veere udtryk for, at man har
en demenssygdom. Den amerikanske Alzheimerfor-
ening har udarbejdet listen over ti advarselstegn, der
kan tyde p4, at man har en demenssygdom. Se dem
pé Alzheimerforeningens hjemmeside®.

Sygdomsforlgbet

Sygdomsforlebet afheenger af arsagen. Demenssyg-
domme er fremadskridende og kan ikke helbredes.
Laengden af forlebet kan variere fra fa ar til flere arti-
er. Det er meget individuelt fra person til person, og
det atheenger ogsé af hvilken type demenssygdom,
man har.

Men indenfor demensomradet deler man sygdoms-
forlobet op i tre sveerhedsgrader i forhold til den
madde, som demenssygdomme generelt udvikler sig
pé&'. Man taler om:

Let demens

Den kognitive svaekkelse pavirker dagligdags aktivi-
teter, men ikke i en grad der forhindrer, at personen
kan leve uden hjelp fra andre. Oftest er ny indlee-
ring mest pévirket. Personen har problemer med at
opfatte, indleere og genkalde episoder og indtryk fra
dagligdagen. Det kan eksempelvis veere, hvor man
har lagt sine ejendele. Det kan veere at huske, at man

9 www.alzheimer.dk/viden/10-advarselstegn
10 Sundheds- og Eldreministeriet:
Statusrapport pa demensomrddet i Danmark. Maj/2016
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har deltaget i sociale arrangementer eller huske be-
skeder fra familiemedlemmer. Mere komplicerede
dagligdags- og fritidsaktiviteter kan man ogsé have
sveert ved at gennemfore. Det kan veere indkeb, ren-
goring og madlavning. Og det kan veaere at vedlige-
holde hus og have.

Moderat demens

Den kognitive sveekkelse udger nu en alvorlig hin-
dring for, at man kan fungere i sin hverdag. Personen
kan kun huske genkendelige ting, mens alt nyt kun
huskes sporadisk eller kortvarigt. Personen kan ogsa
have store problemer med at huske basale detaljer
omkring ens eget lokalomrade. Med at huske hvad
man har lavet for nyligt eller huske navne pa neere
venner og steder. Man kan heller ikke klare sig uden
hjeelp fra andre. I hjemmet kan man kun udfere de
mest simple dagligdags aktiviteter, og man skal have
hjeelp til indkeb, praktiske ting i huset og styring af
okonomi - herunder brugen af diverse digitale koder
som NemlID, pinkoder, login mv. Desuden bliver det
tiltagende vanskeligere at foretage sig noget pa egen
hénd, hvilket er medvirkende til at indskranke ens
deltagelse i feellesskaber og fritidsaktiviteter. Det kan
medfore social isolation og tiltagende ensomhed.

Sveer demens

Pa dette stadie medforer den kognitive sveekkelse, at
personen er fuldsteendig aftheengig af hjelp fra an-
dre. Man er ude af stand til at indleere nyt. Man kan
ikke huske gammel viden — dog kan man fragmen-
tarisk huske ting fra sit tidligere liv. Mange kan ikke
genkende agtefalle, egne born og bernebern samt
andre neertstdende parerende. Tilstanden er pree-
get af et komplet fraveer af forstaelig tankevirksom-
hed. Man kan ofte ikke gore sig sprogligt forstdelig,
og man har helt mistet evnen til at orientere sig i tid
og sted. Man er sd at sige afsondret fra omgivelserne
og befinder sig i sin helt egen verden.

De almene demenssygdomme

Som tidligere naevnt er der en raekke forskellige syg-
domme, som forer til demens. Her kommer en kort
beskrivelse af de veesentligste demenssygdomme!.

Alzheimers sygdom

Alzheimers sygdom er den mest almindelige de-
menssygdom hos badde yngre og @ldre. Den udgoer
cirka 65 % af alle demenssygdomme hos ldre og
cirka 35 % af alle demenssygdomme hos yngre med
demens.

Forekomsten oges med alderen og sygdommen er
hyppigere hos kvinder end hos meend.

Alzheimers sygdom starter neesten altid med en
svaekkelse af hukommelsen. Den skrider gradvist
frem, og man bliver mere og mere athaengig af hjeelp
fra andre. Gennemsnitslevetiden er beregnet til 5-8
ar fra diagnosetidspunktet. Men dette tal deekker
over en meget stor spredning, hvor nogle mennesker
dor meget hurtigt af deres sygdom, mens andre kan
leve med den i op til 15-20 ar.

Prognosen hos mennesker med Alzheimers sygdom
kan pavirkes i en positiv retning ved hjeelp af medi-
cinsk behandling, relevant behandling af tilstedende
komplikationer, stotte til pargrende og ved at stotte
personerne med demens i at have et aktivt liv og fa
den rette pleje og omsorg.

Vaskulzer demens

Vaskuleer demens er den naest hyppigste demens-
sygdom. Den defineres som demens opstaet som
folge af hjernebledning eller en eller flere blodprop-
per, forandringer i de sméa blodkar samt enkelte an-
dre sygdomme i hjernens blodcirkulation. I nogle
tilfeelde kan det veere et eller flere slagtilfeelde med
lammelser eller talebesveer, der er géet forud for ud-

I Thomsen, Ulla & Kabel, Steen:
Demens forandrer livet. Konsulentfirmaet Inquiry/2015
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viklingen af demens. I andre tilfeelde kommer foran-
dringerne i hjernen gradvist oftest pa grund af sma
blodpropper. I modsatning til Alzheimers sygdom,
sd opstér vaskuleer demens typisk mere akut, fordi
det skyldes en pludselig heendelse.

Symptomerne er forskellige fra person til person af-
heengig af hvilke omréder af hjernen, der er ramt,
og hvordan ens funktionsniveau tidligere har vee-
ret. Typisk er det hjernens dybe strukturer, der har
taget skade. Det viser sig ved, at ens tenkeevne bli-
ver langsommere. Man bliver mere initiativles og far
koncentrationsproblemer. Man far sveert ved at fin-
de ordene og lose mere komplekse opgaver.

Néar man har faet vaskulaer demens, far man ofte de-
pressive symptomer. Ens folelsesmaessige tilstand
kan svinge meget. Man kan ikke altid styre sin ad-
feerd. Det kan vise sig ved, at man bryder ud i latter
eller grad, selv om man hverken foler sig glad eller
ked af det. Man kan ogsé have problemer med glem-
somhed, koncentration samt problemer med spro-
get og med at orientere sig.

Frontotemporal demens

Frontallapsdemens kaldes ogséa frontotemporal de-
mens eller pandelaps demens. Det er betegnelsen
for en gruppe hjernesygdomme, der pavirker pan-
delapperne og den forreste del af tindingelapperne
i hjernen. Det er den fjerde hyppigste arsag til de-
mens, og udger et sted mellem 5-10 % af alle demen-
stilfeelde.

Sygdommen medforer ofte store forandringer i ens
personlighed. Den péavirker ens adfeerd, evne til at
tale og giver mentale eendringer. Sygdommen be-
tyder, at ens vanlige heemninger og situationsfor-
nemmelse efterhdnden andres, s man ofte far en
impulsiv og uovervejet adfeerd. Man kan ogsa udvise
ligegyldighed overfor sociale normer og andre men-
nesker, og man kan fa tendens til at spise eller drik-
ke for meget. Modsat Alzheimers sygdom er hukom-
melsen ofte relativt god langt hen i sygdomsforlgbet.

Bade yngre og @ldre kan fé frontallapsdemens, men
forekomsten er hyppigere hos yngre. Cirka 40 % af
alle frontotemporale demenstilfeelde er arvelige,
men ellers ved man ikke, hvad arsagen til sygdom-
men er. Der er ingen medicinske behandlingsmulig-
heder, fordi der endnu ikke er fundet en medicin, der
kan bremse sygdomsforlgbet. Derfor er det meget
vigtigt, at man som familie tidligt i forlebet far den
rette rddgivning og stette til at hdndtere de store ud-
fordringer, som denne demensform oftest giver.

Lewy body demens

Lewy body demens er en hjernesygdom, der giver en
fremadskridende kognitiv sveekkelse, der iser ram-
mer opmerksomheden, kroppens beveagelighed og
perceptuelle funktioner, som eksempelvis genken-
delse af personer eller genstande. Den rammer ty-
pisk zldre mennesker, men den kan ogsé forekom-
me blandt yngre. Man kender endnu ikke &rsagen til,
at nogle far denne sygdom.

Symptomerne ved Lewy body demens er eksem-
pelvis langsomme bevagelser, muskelstivhed eller
rysten. Ens opmerksomhed og retningssans bliver
ofte pavirket, og symptomerne kan godt minde om
Alzheimers sygdom i retningen af, at ens evne til
planleegning, overblik og orientering bliver pavirket.
Lewy body demens betyder endvidere, at man har
tendens til at se syner, og ens opmerksomhed kan
vaere meget svingende. Sygdommen er fremadskri-
dende i et forleb, der nogenlunde svarer til Alzhei-
mers sygdom.

Demens ved Parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom er en neurodegenerativ hjer-
nesygdom, som typisk er karakteriseret ved rysten,
langsomme beveegelser, stivhed og balancebesveer.
De kognitive forstyrrelser ved Parkinsons sygdom
varierer fra vanskeligheder med at planleegge samt
problemer med demmekraft og selvkontrol til egent-
lige demenstilstande.
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Forekomsten af demens ved Parkinsons sygdom er
usikker og atheenger af, hvilken fase af sygdomsfor-
lobet man ser pé. Forlobsundersogelser viser, at 8-10
% af patienter med Parkinsons sygdom udvikler de-
mens arligt, og at flertallet far demens efterhdnden,
som sygdommen skrider frem.

Huntingtons sygdom og Creutzfeldt Jakobs sygdom
Huntingtons sygdom (tidligere kaldet Huntingtons
Chorea) er en sjeelden, kronisk fremadskridende og
arvelig sygdom, der giver beveegeforstyrrelser og de-
mens. Sygdommen begynder oftest i 30-50 ars alde-
ren med bevaegeforstyrrelser eller symptomer pa de-
mens. Senere i forlpbet vil begge symptomkategorier
veere til stede. Creutzfeldt Jakobs sygdom giver ogsa
anledning til demens og er en sjeelden sygdom, der
enten er erhvervet eller nedarvet.

Mild cognitive impairment

Mange eldre mennesker har let nedsat hukommelse
uden, at man kan sige, at de har en demenssygdom.
Denne tilstand betegner man mild cognitive impair-
ment (MCI). Det deekker over en tilstand, hvor man
er pa et stadie mellem normal aldring og demens.

MClI-begrebets fokus pa en begyndende svigtende
hukommelse gor det muligt at indkredse de men-
nesker, hvor der er risiko for, at de er ved at udvikle
demens. Nogle af disse personer med MCI udvikler
imidlertid ikke demens. Deres tilstand kan forblive
stabil i arevis, mens symptomerne helt forsvinder i
enkelte tilfeelde. Men generelt har mennesker med
MCI en betydelig oget risiko for at udvikle demens
senere. Deres tilstand er sdledes ét af de forste tegn
pé, at de er ved at udvikle en demenssygdom - og
derfor bor man kontakte sin praktiserende leege, hvis
man oplever de symptomer.

Yngre mennesker med demens

Demenssygdom bliver ofte forbundet med eeldre
mennesker, der bor pa plejehjem — og som er mere
eller mindre afsondret fra omverden. Men sadan er
virkeligheden ikke altid.

Demens kan ramme voksne i alle aldre. Det geelder
lige fra, man er langt oppe i 80’erne til, man er i be-
gyndelsen af 40’erne. Derfor operer man med be-
grebet "yngre mennesker med demens”, som FN’s
verdenssundsorganisation WHO har defineret som
mennesker under 65 &r, der har en demenssygdom.
Der er usikkerhed om antallet af yngre mennesker
med demens i Danmark. Nationalt Videnscenter for
Demens'? anforer, at mindst 1.500 yngre mennesker
har en demensdiagnose. Men de estimerer, at antal-
let kan veere op til 6.000. Men tallet er usikkert, da
der ikke eksisterer statistikker over alder og demens-
diagnoser.

Rammer hele familien

Det er altid en stor udfordring for hele familien, nér
den ene aegtefeelle far en demenssygdom. Det geel-
der i alle familier. Men der er nogle helt serlige ud-
fordringer, nar demensen rammer en yngre familie,
hvor:

Begge egtefeller typisk stadig
er aktive pd arbejdsmarkedet.

Familien har born i teenagealderen,
der bor hjemme.

Familiens bern er flyttet hjemmefra og er
ved at forme deres egen tilveerelse.

* Personen med demens stadig er meget aktiv
- og méske pa mange mader foler sig pa
hejden af sit liv.

2 www.videnscenterfordemens.dk/forskning/forskningsnyheder/
2013/01/mindst-1500-yngre-danskere-har-demens
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Den storste udfordring for familien er familielivet
bliver fuldsteendig vendt rundt, nar den ene aegte-
feelle far en demenssygdom. Arbejdslivet stopper.
Hverdagen bliver anderledes. Keerligheden foran-
drer sig. Samvaeret med bernene bliver p&virket. For-
holdet til familie og venner sendrer sig. @konomien
skal revurderes. Alt bliver forandret. Intet bliver, som
det var for.

Derfor ligger der en stor opgave i at fa skabt sig en ny
hverdag. F& formet en ny tilveerelse, hvor man som
familie finder en ny mening med livet — ud fra de for-
udsaetninger, som geelder for den enkelte familie. For
hver familie har sin helt egen historie, og derfor skal
den enkelte familie ogsa finde sin egen vej til at ska-
be sig et nyt og meningsfuldt liv.

Enlige med demens
Ogsaer der er en helt seerlig problemstilling for enli-
ge, som har en demenssygdom.

Mange voksne mennesker i Danmark bor alene.
Nogle af dem er singler. Andre har en keereste. Men
feelles for dem er, at de ikke bor sammen med et an-
det menneske, som de kan statte sig til bdde praktisk
og folelsesmaessigt i hverdagen. Det samme gor sig
gaeldende for mennesker med demens, der er enlige.

Det kan veere en stor udfordring at have demens og
bo alene. Man kan opleve, at der er mange prakti-
ske ting i hverdagen, man har eller far brug for hjeelp
til for at fa sit liv til at heenge sammen. Og for man-
ge med demens kan det veere en belastning ofte at
skulle sporge efter hjelp fra andre — ogsé selv om
ens bern, keereste, venner og naboer som regel ger-
ne vil hjelpe. Det skal man lige veenne sig til, fordi
det kan give en ubalance i forholdet til andre men-
nesker, hvis man selv foler, at man hele tiden traek-
ker pad dem uden, at man kan give noget tilsvarende
igen. Men omvendt s kan det ogsa styrke ens relati-
on, at man ger noget sammen, som begge parter kan
have gleede af.

Der er masser af praktiske opgaver og daglige gore-
mal, der tidligere var ren rutine, men som kan veaere
sveere at overskue og handtere, nar man har en de-
menssygdom. Og det kan veere de ting, man har brug
for hjeelp til, men ikke umiddelbart kan fa hjeelp til,
fordi man er alene i boligen. Derfor kan det vaere en
stor udfordring at fa hverdagen til at fungere, nar
man bor alene og har en demenssygdom, fordi det
ogsa pavirker én psykisk, n&r man ikke har én at dele
alle sine tanker og bekymringer med.

Mennesker med
searlige behov og demens

Ud over de almene demenssygdomme, sa findes der
en raekke mennesker med demens, der har seerlige
karakteristika ud over deres demens'®.

Udviklingshaemmede

mennesker med demens

Ifolge WHO defineres udviklingsheemning som en
tilstand af forsinket eller mangelfuld udvikling af ev-
ner og funktionsniveau, som normalt viser sig i lo-
bet af barndommen og som bidrager negativt til det
samlede intelligensniveau — det vil sige de kognitive,
sproglige, motoriske og sociale evner og feerdighe-
der. Et eksempel péd udviklingsheemning er Downs
syndrom.

Mennesker med Downs syndrom udger en serlig
hejrisikogruppe i forhold til udvikling af demens,
idet Alzheimers sygdom udvikles hos omkring 80 %
med Downs syndrom. Alzheimers sygdom viser sig
typisk i 40-45 &rs alderen for denne gruppe. Alzhei-
mers sygdom giver oftere et kortere og mere intenst
sygdomsforleb, jo tidligere i livet sygdommen bryder
ud. Det gor sig i hej grad ogsé gaeldende for udvik-
lingsheemmede mennesker.

3 Sundheds- og ZEldreministeriet: Statusrapport pa demensomra-
det i Danmark. Maj/2016
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Setilyset af, at den gennemsnitlige levetid for perso-
ner med udviklingsheemning er oget gennem de se-
neste 20 &r, forventes antallet af udviklingsheemme-
de med demens at stige markant i fremtiden. Det er
uforudsigeligt, hvor leenge mennesker med Downs
syndrom lever med deres demenssygdom, men de-
den indtraeder ofte pludseligt og uden forvarsel.

I de senere &r har der veeret et stigende fokus pé de
serlige udfordringer, der er med at diagnosticere ud-
viklingsheemmede, der har demens. Og der er man-
ge steder, hvor der bliver arbejdet malrettet pa at
udvikle socialpeedagogiske metoder, som kan veere
med til at give disse saerligt udsatte mennesker den
bedst mulige livskvalitet.

Mennesker med demens med
adfaerdsforstyrrelser og psykiske symptomer
Adferdsforstyrrelser og psykiske symptomer hos
mennesker med demens betegnes ofte i sundheds-
faglig sammenhaeng som BPSD, hvilket kommer af
det engelske "Behavioral and Psychological Symp-
toms of Dementia”. Det er den gruppe, der ofte bli-
ver omtalt som mennesker med en udadreagerende
adfeerd.

BPSD omfatter symptomer som angst, depression,
eufori, apati og psykotiske symptomer, sdsom hallu-
cinationer og vrangforestillinger. De har adfaerdsfor-
styrrelser i form af motorisk eller verbal hyperaktivi-
tet, nedsatte heemninger — eksempelvis i forhold til
seksualitet, verbal og fysisk aggression samt eendrin-
ger i degnrytmen.

Adferdsforstyrrelser og psykiske symptomer ses
hyppigt hos mennesker med frontotemporal de-
mens. Undersogelser har vist, at 75-90 % af alle men-
nesker med demens i storre eller mindre omfang, pa
et eller andet tidspunkt i sygdomsforlgbet, udvikler
én eller flere af de naevnte symptomer, og at hyp-
pigheden af symptomerne tiltager, ndr demenssyg-
dommen er fremskreden. Adferdsforstyrrelser kan
ofte forklares som reaktion pa somatiske eller fysiske

problematikker som for eksempel smerter, infektion
eller dehydrering, men symptomerne pa BPSD kan
ogsa blive tydelige og forstaerket eksempelvis i for-
bindelse med de krav og forventninger, der stilles til
dem. Det kan veere i plejemaessige rammer, hvor de
enten kan opleve en overstimulation fra omgivelser-
ne, eller de kan risikere at blive helt socialt isolerede
pé grund af deres apatiske adfeerd.

Socialstyrelsen har udarbejdet en guide, der beskri-
ver en samlet metode til at forebygge eller reducere
udadreagerende adfeerd hos personer med demens i
plejeboliger!.

Etniske minoriteter med demens

Zldre mennesker med anden etnisk baggrund ad-
skiller sig p& nogle punkter generelt fra gruppen af
ovrige e@ldre med demens, hvilket giver store ud-
fordringer og stiller nogle andre krav til den indsats,
man skal yde som fagperson.

I nogle kulturer betragtes hukommelsessvigt som
en naturlig del af alderdommen. Det betyder, at der
ikke tales om det, og at personen med demens og
de pargrende mangler viden om demens og derfor
ikke opseger hjelp. Sproglige, kulturelle og religio-
se barrierer kan ogsé medfore, at sundhedsvaesenet
har udfordringer med at f& mulighed for at diagno-
sticere mennesker med anden etnisk baggrund, da
deres baggrunde gor, at de ikke opfanger tegnene
pé demens, og de ikke alle har tradition for at tale
med deres praktiserende laeege om de mulige symp-
tomer. Mennesker med anden etnisk baggrund end
dansk har dermed en oget risiko for et darligere ud-
redningsforleb og mindre nojagtige diagnoser — og
dermed fér de heller ikke den stotte og hjeelp, de har
behov for og krav pé.

1 wwuw.socialstyrelsen.dk/udgivelser/guide-til-
forebyggelse-af-udadreagerende-adfaerd-hos-
personer-med-demens-i-plejeboliger
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I en undersogelse fra 2011, foretaget af en raekke for-
skere bl.a. fra Nationalt Videnscenter for Demens,
sammenlignes forekomsten af demens hos tre sto-
re indvandrergrupper i Danmark med forekomsten
af demens hos etniske danskere'. Undersggelsen
viser, at fa eeldre indvandrere bliver diagnosticeret
med demens, men til gengeeld f&r mange yngre ind-
vandrere en demensdiagnose. Forskerne bag under-
sogelsen vurderer, at der er behov for udvikling af
diagnostiske udredningsmetoder malrettet etniske
minoriteter séledes, at de kan fa mulighed for at fa
stillet den rette diagnose pé det rette tidspunkt.

Der kan veere store udfordringer for mennesker med
anden etnisk baggrund end dansk, nér de rammes af
en demenssygdom, da de oftest gradvist vil glemme
det tilleerte sprog, mens det oprindelige sprog og de
kulturelle vaner fra oprindelseslandet i hojere grad
bevares. Det kan medfere ensomhed for den de-
mensramte og skabe udfordring i at yde en tilfreds-
stillende sundhedsfaglig og socialfaglig stette for
denne gruppe af borgere.

Arvelighed

Der er meget fokus pd, om demens er arveligt. Det
er logisk, fordi mange mennesker med demens op-
lever, at der tidligere i familien ogsé har veeret tilfeel-
de af demens. Og fordi mange mennesker er bekym-
rede for, om de ogsd far en demenssygdom, nér én
af deres foreeldre har faet eller haft det. Desuden har
der med mellemrum veeret meget fokus pa problem-
stillingen om arvelighed i medierne, hvor enkeltsta-
ende forteellinger om personer med en arvelig form
for demens har veeret med til at skreemme mange
mennesker. Derfor er det et emne, der optager rigtig
mange mennesker i takt med, at antallet af menne-
sker med demens generelt er steerkt stigende.

5 www.videnscenterfordemens.dk/forskning/
forskningsnyheder/2011/01/etniske-minoriteter-er-
baade-under-og-overdiagnosticeret-med-demens

Men demens er kun i sjeeldne tilfeelde arveligt'®. Det
er saledes kun 2-3 % af alle tilfeeldene af Alzheimers
sygdom i Danmark, der direkte skyldes arv, mens ar-
sagen til de gvrige tilfeelde af Alzheimers sygdom er
mere usikre. Vaskuleer demens kan veere arvelig, for-
di nogle af de sygdomme, der forer til en vaskuleer
demens kan vere arvelige. Det gaelder eksempelvis
sukkersyge og forhejet blodtryk. Sa vidt leegeviden-
skaben ved, s er Lewy body demens ikke arvelig.
Derimod menes omkring 20-40 % af alle tilfeelde af
frontallapsdemens at veere arvelige. Born af en per-
son, som beerer sygdommen, har 50 % risiko for at
arve sygdommen og 50 % chance for ikke at arve
den. Der er kun grund til at misteenke arvelig fronto-
temporal demens, hvis man med sikkerhed kan spo-
re sygdommen flere led tilbage i familien.

Huntingtons sygdom er udpraeget arvelig, men en
forholdsvis sjelden sygdom. Den findes 300-400
diagnosticerede tilfeelde her i landet.

Hvad siger lovgivningen om demens?

De lovgivningsmeessige rammer pd demensomradet
er meget komplekse, fordi de raekker ind over flere
forskellige lovgivninger samtidig. Det gor, at det kan
vaere sveert at fa et overblik over, hvad mennesker
med demens og deres parerende har krav pa af stot-
te, hjeelp og ydelser i forhold til lovgivningen.

De relevante lovgivninger er:

e Sundhedsloven

* Serviceloven

* Bekendtgorelse om magtanvendelse og andre
indgreb i selvbestemmelsesretten for voksne

* Lov om retssikkerhed ved forvaltningens
anvendelse af tvangsindgreb og oplysningspligt

 Veergemalsloven

e Lovom social pension

e Forvaltningsloven

16 www.videnscenterfordemens.dk
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Formalet med serviceloven
Serviceloven er den grundleggende ramme for den
socialpaedagogiske indsats pa demensomradet.

Formalet med serviceloven er'”:

§ 1. Formdalet med denne lov er

1) attilbyde radgivning og stotte for
at forebygge sociale problemer,

2) at tilbyde en reekke almene serviceydelser,
der ogsd kan have et forebyggende sigte, og

3) at tilgodese behov, der folger af nedsat
[ysisk eller psykisk funktionsevne eller
scerlige sociale problemer:

Stk. 2. Formdlet med hjcelpen efter denne lov er
at fremme den enkeltes mulighed for at
klare sig selv eller at lette den daglige
tilveerelse og forbedre livskvaliteten.

Stk. 3. Hjcelpen efter denne lov bygger pa den
enkeltes ansvar for sig selv og sin familie.
Hjeelpen tilretteleegges pa baggrund af en
konkret og individuel vurdering af den enkel-
te persons behov og forudscetninger og i
samarbejde med den enkelte. Afgorelse
efter loven treeffes pa baggrund af faglige
og okonomiske hensyn.

I Socialministeriets vejledning fra 2011 stér det pree-
ciseret'®, at uanset hvad, der er arsag til, at en per-
son med nedsat funktionsevne skal have ydelser ef-
ter serviceloven, skal indsatsen tilretteleegges, s& den
fremstar helhedsorienteret og afpasset efter den en-
keltes seerlige behov og muligheder og med respekt
for den enkeltes integritet og veerdighed. Desuden
star der, at inddragelse af brugerne eller af personer,
der varetager brugernes interesser, kan medvirke til,
at brugerne foler sig trygge ved tilbuddene og kan
bruge dem til at udfolde sig og udvikle sig i.

7 www.retsinformation.dk
8 Socialministeriets vejledning nr. 12 af 15/2 2011.

Hele det menneskesyn, der ligger bag servicelovens
formal og paragraffer, passer fint ind i den socialpae-
dagogiske faglighed og den méde at anskue relatio-
nen mellem modtagerne af ydelserne via servicelo-
ven og de fagpersoner, der skal statte og hjeelpe dem
til at bevare deres veerdighed og integritet samtidig
med, at de kan bruge tilbuddene til at udvikle sig i.

Det ligger ogsé helt i forleengelse af de gnsker og be-
hov, som mennesker med demens og deres famili-
er giver udtryk for. De ensker ogsa at blive inddraget
og have indflydelse pa deres eget liv. Og de onsker at
kunne leve et veerdigt og aktivt liv, hvor de far mu-
lighed for at bruge deres ressourcer bedst muligt, sa
leenge det er muligt.

Men pd trods af dette sammenfald i veerdier og men-
neskesyn er det ikke altid, at personerne med de-
mens og deres familier oplever, at de far den stotte
og hjeelp fra kommunen, som de gnsker sig— og som
er formalet med kommunernes tilbud og indsatser.

Retssikkerheden skal styrkes

Mange mennesker med demens og deres familier
oplever, at retssikkerheden pa demensomradet ikke
er s tydelig i praksis, som den stér beskrevet i servi-
celoven. De har svert ved at finde ud af, hvad de har
krav pd og ret til, fordi det kreever en seerlig viden og
indsigt i lovgivningen. Og det er de feerreste pareren-
de, der har det. De har som oftest heller ikke kreefter
eller overskud til at seette sig ind i det.

Mange familier oplever, at de ikke bliver inddraget i
serlig stor udstraekning i forhold til at veere medbe-
stemmende over, hvilken form for stotte og hjeelp de
skal modtage. De oplever, at der ikke altid er sam-
menhaeng mellem, hvad deres behov er — og hvad
kommunen kan tilbyde. Og det giver anledning til
store frustrationer i hverdagen, fordi mange famili-
er har sveert ved at f4 dagligdagen til at heenge sam-
men. Det geelder iseer de familier, hvor den raske aeg-
tefeelle stadigveek er aktiv pa arbejdsmarkedet — og
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det geelder i endnu hejere grad de familier, hvor der
desuden er hjemmeboende born'.

Der er ogsé en markant forskel pé, hvordan de enkel-
te kommuner tolker lovgivningen i forhold til, hvilke
ydelser mennesker med demens og deres pargrende
har ret til og mulighed for at fa. Det vil sige, at vilka-
rene for familierne er meget forskellige alt efter, hvor
ilandet de bor. Og selv inden for den enkelte kom-
mune kan man opleve store individuelle forskellige i
forhold til, hvilke ydelser, stotte og hjeelp man kan fa.
Det er en veesentlig kilde til stor frustration for man-
ge af de familier, der skal leve med demens.

Det har stor betydning, at fagpersonerne pa de-
mensomrdadet har en indgdende indsigt i de forskel-
lige lovkomplekser, som er spil, ndr man arbejder
med mennesker med demens. Lovgivningen bliver
ofte revideret, og der er mange forskellige typer af
lovgivning, som man skal veere inde i, ndr man arbej-
der p&4 demensomradet. Det gor det vanskeligt for de
grupper af medarbejdere, der har den direkte kon-
takt med personer med demens og deres parerende
idet daglige. S4 alt i alt kan det siges, at der er behov
for en storre tydelighed i forhold til lovgivningen pa
demensomrédet pa to felter:

For det forste er der behov for en revision af relevant
lovgivning p4 demensomradet. Det geelder blandt
andet serviceloven, hvor der er et stort enske blandt
personer med demens og deres familier om, aten del
af kan-paragrafferne bliver @ndret til skal-paragraf-
fer sdledes, at det bliver klart, hvilke ydelser kommu-
nerne er forpligtet til at tilbyde familierne. Dermed
vil deres retssikkerhed ogsé sta tydeligere frem.

9 Sundhedsstyrelsen: Tema om pdrorende til mennesker med de-
mens. Se www.sst.dk/dalaeldre/demens/
viden-og-metoder/tema-om-paaroerende

Det geelder eksempelvis i forhold til problematikken
om transport til og fra aktiviteter. Her fremhaever
den nationale handlingsplan eksempelvis kommu-
nernes forpligtigelse til at sorge for den nedvendige
transport af personer med demens, som ger det mu-
ligt, at de kan deltage i dag- og aflastningstilbud?®.

For det andet er der behov for en bedre formidling
af geeldende lovgivning pa omradet bade i forhold til
fagpersoner, der administrerer lovgivningen pa de-
mensomrédet og til de familier, der er modtagere af
ydelserne. Det vil i hoj grad styrke retssikkerheden,
fordi det kan veere svaert bade for fagpersoner og fa-
milier at orientere sig i den komplekse lovgivning pa
demensomradet.

Henvisninger til lovgivningen

Det er uden for denne hvidbogs rammer at ga dybere
ind i, hvordan lovgivningen forholder sig til demens-
omrédet. Desuden er lovgivningen samt de tilhoren-
de bekendtgorelser og vejledninger lebende under
revision, sa indholdet bliver alligevel hurtigt foreel-
det.

P& www.retinformation.dk kan man finde en udfer-
lig opdateret liste over samtlige love i Danmark.

Nationalt Videnscenter for Demens har et seerligt
tema om lovgivning og demens pé deres hjemmesi-
de www.videnscenterfordemens.dk.

Socialstyrelsen har udgivet pjecer om at arbejde med
magtanvendelsesreglerne i serviceloven pa voksen-
omrédet www.socialstyrelsen.dk/udgivelser.

20 Sundheds- og ZEldreministeriet:
Et trygt og veerdigt liv med demens, Nationale
handlingsplan 2025 - Initiativ 12/Januar 2017.
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Kapitel 3

LIVET MED DEMENS

”Jeg faler, jeg er blevet et andet menneske, efter jeg er blevet
syg. Det er som om, at jeg ikke helt er mig selv leengere.
Jeg kan ikke de ting, jeg kunne tidligere. Det har jeg det rigtig
sveert med. Derfor var det ogsa sveert for mig at snakke om

det i starten. Jeg havde ingen problemer med, at andre folk
vidste det. Men jeg havde sveert ved at snakke med Tonni
om det. Jeg skulle lige tage tillgb til det, men efterhanden
har jeg fundet ud af, at det faktisk hjeelper mig, at vi snakker

om det. Det giver mig ro i sjeelen”.

Helle Lander, der har demens

Det er de feerreste mennesker, der gor sig nogle fore-
stillinger om, hvad det vil sige at skulle leve livet med
en demenssygdom — hvis man ikke pa den ene eller
anden made selv har haft det teet inde pa livet.

Det er sveert at forestille sig, hvad det er for foran-
dringer, man skal leere at hdndtere. Hvordan det pa-
virker hverdagen. Og hvad det betyder for de person-
lige relationer — hvad enten det er i forholdet mellem
aegtefeeller - eller mellem bern og foraeldre. Hvordan
det endrer de folelsesmaessige forhold i et segteskab.
Hvad det gor ved born og eventuelle svigerbarn og
bernebern. Hvordan det slér ind i identiteten og
selvvaerdsfelelsen. Hvad det vil sige at skulle have

hjeelp til at gore ting, der for fa ar siden var selvfolge-
ligheder. De mennesker, der lever med sygdommen
til dagligt, siger selv, at det er meget sveert at forklare
andre, hvad det vil sige at skulle leve livet med de-
mens. Det er forst, ndr man selv star midt i det, at
man forstar det.

Det er ogsé meget forskelligt, hvordan sygdommen
viser sig. Og det er meget individuelt, hvordan man
som den syge, egtefeelle, born og andre neere relati-
oner reagerer pa situationen. Men én ting er feelles
for alle, og det er, at alting i livet bliver forandret, nér
familien bliver ramt af demens. Intet bliver som det
var for.
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Det oplevede Anne, da hendes mand Jens for et par
ar siden fik stillet diagnosen Alzheimers sygdom
som 54-arig. Det har hun skrevet meget levende og
bevaegende om i en kronik i Politiken®'. Her skriver
hun blandt andet:

"Alzheimer er flyttet ind i Jens og i hele familien.
Sygdommen kaster en skygge over alt, hvad vi
foretager os. Eller den forstorrer alting. Den gor
nemdlig ogsd, at vi bliver mere opmeerksomme pd

de gode ojeblikke. Det er; som om folelsesregistret

er meget nemmere at scette i sving. Jeg kommer let
til at greede, men samtidig scetter jeg ogsd mere pris
pa de mange sma lykkelige ojeblikke, som jeg mdske
for ikke helt opdagede eller lagde meerke til.

Alzheimer er flyttet ind, og vi kan ikke smide ham
ud. Livet er ikke det samme mere. Alzheimers er
ikke en sygdom, som vi kan vente pa gar over.

Det bliver ikke bedre. Tvcertimod.

Nar Alzheimer banker pa, sa betyder det, at ens

liv bliver forandret for altid. Det er naturligvis et
identitetstab for Jens, der er gaet fra at have et travit
og aktivt liv som leege med stor social beroringsflade
til, at han nu er i gang med at opbygge et nyt liv som
dement. Men det skifte beraorer jo alle os, der er tcet
pd Jens. Fra at vcere Anne er jeg nu blevet Anne,

som er gift med en uhelbredeligt syg Jens. Det skift

i identitet sker hurtigt, og det er ikke helt nemt at
handtere. Uanset om vi selv prover at fokusere pd
meget andet end sygdommen, har den en ulidelig
evne til at scette sig selv i centrum.

At fa Alzheimers inden for dorene er som at fa
indbrud i intimsfeeren. Sygdommen vender op og
ned pad alt i vores liv. Den stjceler vores tid og vores
tid sammen. Den stjceler vores kreefter, og den stjceler

21 At fa Alzheimers i familien er som at fa indbrud i intimsfeeren,
Anne Gronborg, Politiken, 21. september/2016.

hele tiden lidt mere af Jens. Men hvor en indbrudstyv
altid forlader huset igen, sd er Alzheimer flyttet
permanent ind i vores liv".

Kronikken er et autentisk og steerkt billede pa, hvad
der sker i en ganske almindelig familie med far, mor
og to piger pa 11 og 16 ar, nar Alzheimer er flyttet ind.

Livsfaser i demensforlgbet

Man kan dele demensforlgbet op i forskellige livsfa-
ser — alt efter om man anleegger et sundhedsfagligt
eller socialfagligt perspektiv pa forlobet.

Det sundhedsfaglige paradigme

Som tidligere beskrevet deler man generelt et de-
mensforleb op i grader af demens - set i forhold til,
hvordan sygdomsforlebet typisk udvikler sig.

Deter:

* Let demens

* Moderat demens
e Sveer demens

Det kan man betragte som det sundhedsfaglige pa-
radigme.

Det socialfaglige paradigme

Man kan ogsa anlaegge en socialfaglig vinkel pa syg-
domsforlgbet ved at have mere fokus p&, hvordan
ens sociale liv og virkelighed udvikler sig gennem
sygdomsforlgbet.

Det kan man dele op i to livssituationer:
* Demens i den tidlige fase
* Demens i den sene fase

Det kan man betegne som det socialfaglige paradig-
me.
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LIVSFASER | DEMENSFORLOBET

Det sundhedsfaglige paradigme

Let demens

Lette kognitive vanskeligheder
Fysiske og sociale udfordringer
Andringer i fglelseslivet

Moderat demens
Adfeerdsforstyrrelser
Psykiske symptomer
Forringet funktionsevne

Sveaer demens

Aggression, angst, uro

Apati og depression

Mistet hukommelse og sprog

LIVSFASER | DEMENSFORLOBET

Det socialfaglige paradigme

Demens i den tidlige fase

Bor typisk i egne bolig med familien eller alene
Forandringer i forhold til samveeret med familien
Belastning for segtefeelle, bgrn og netveerk
Udvikling af et nyt meningsfyldt liv

Demens i den sene fase

Bor typisk i plejebolig

Oplever ensomhed og isolation

Pargrende er hardt belastet af sorg, savn og skyld
Afvikling af livet

Nar vi inden for det socialfaglige paradigme skelner
mellem mennesker med demens i den tidlige fase og
i den sene fase, heenger det sammen med, at deres
livssituationer er meget forskellige — og dermed er
det ogsa meget forskelligt, hvilken form for stotte og
hjelp de har brug for af fagpersonerne.

Men i forhold til begge livssituationer er det yderst
relevant at se pa, hvad den socialpaedagogiske faglig-
hed kan bidrage med i forhold til at stotte disse men-

nesker med demens og deres parerende i at fa et sa
godt og veerdigt liv som muligt.

Demens i den tidlige fase

Mennesker med demens i den tidlige fase er den
gruppe, der har faet stillet diagnosen pa et tidligt
tidspunkt i deres sygdomsforleb — og i mange tilfeel-
de ogsa pa et tidligt tidspunkt i deres liv.
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Men det er ikke npdvendigvis alderen, der er afgo-
rende for, om man har demens i den tidlige eller den
sene fase. Man kan séaledes godt veere 78 ar og have
demens i den tidlige fase, hvis sygdommen lige er
brudt ud og blevet konstateret. P4 tilsvarende vis
kan man veere 56 ar og have en sé fremskreden de-
menssygdom, at man er i den sene fase pa trods af
den i denne sammenheang unge alder.

Derfor er det i hojere grad ens funktionsniveau, der
afger, om man er i den tidlige eller den sene fase af
sygdomsforlgbet. Men langt de fleste yngre med de-
mens har sygdommen i den tidlige fase.

Yngre mennesker med demens

Der er stadig en udbredt opfattelse i offentligheden
af, at demens kun rammer &ldre mennesker. Det
gor det ogsé primaert. Men demens kan ogsa ramme
mennesker, der er midt i livet. FN’s sundhedsorga-
nisation WHO har indfert en feelles global betegnel-
se for, at mennesker under 65 ar, der har en demens-
sygdom, bliver betegnet som yngre mennesker med
demens.

Udviklingen pa demensomrédet i Danmark viser, at
flere og flere personer fér stillet en demensdiagnose
pa et tidligt tidspunkt i sygdomsforlebet. Det er ikke
nedvendigvis et udtryk for, at flere mennesker f&r en
demenssygdom pa et tidligere tidspunkt end tidli-
gere. Det ved vi ikke noget praecist om. Til gengeeld
er der meget, der tyder pé, at stigningen af antallet
af personer med demens i den tidlige fase skyldes, at
symptomerne pa demens i dag bliver opdaget pa et
tidligere tidspunkt end for i tiden. Det heenger i hoj
grad sammen med, at der generelt bade fagligt og
samfundsmaessigt er et eget fokus pd demens og pa
betydningen af at kontakte sin praktiserende leege,
hvis man oplever nogle tegn p4, at man ikke leen-
gere kan magte og héndtere sit liv pd samme méde
som tidligere.

Nar man har demens i den tidlige fase, har mange
deres kognitive, psykiske og fysiske funktioner in-

takt. De er ogsa typisk i den yngre ende af aldersska-
laen, nar de fér stillet diagnosen, og dermed er de
et andet sted i deres livsforlgb. De har méske veeret
aktive pa arbejdsmarkedet og pa toppen af deres er-
hvervskarriere, da de blev syge. De har méske hjem-
meboende born eller born, der lige er flyttet hjem-
mefra. De har maske et aktivt fritidsliv og holder af
atrejse og deltage i kulturelle arrangementer. Det er
nogle af de kvaliteter ved deres liv, der bliver totalt
forandret, efter de har fiet en demensdiagnose.

Samtidig har de som regel ogsé et leengere liv foran
sig, som de skal have til at fungere pa de nye vilkar,
det er at have en demenssygdom. De skal skabe sig
en ny identitet — og de skal finde sig en ny mening
med livet. De har et liv, der skal leves sa godt, som
det er muligt, og som gerne skal indeholde s mange
gode oplevelser —inden det bliver for sent. Det er en
stor og udfordrende opgave, ndr man samtidig skal
keempe med de fysiske, psykiske og sociale falger af
sygdommen.

Den faglige indsats i den tidlige fase af sygdomsfor-
lpbet er ikke centreret om pleje og omsorg i traditi-
onel forstand. De har derimod brug for en bred vifte
af socialfaglige tiltag, der kan hjeelpe dem til at ska-
be sig et aktivt og meningsfuldt liv pa de nye vilkar.
De har behov for information om, hvor de kan fa
hjeelp og stotte. De har behov for rddgivning og vej-
ledning i, hvordan de kan handtere udfordringerne
ihverdagen.

Desuden har mange af dem stor gleede af at indgd i
sociale relationer og fellesskaber med andre men-
nesker med demens, hvor de har mulighed for at
have en aktiv og meningsfuld hverdag i et socialt
feellesskab med andre mennesker. Det giver de selv
udtryk for. I en undersogelse af ensomhed hos men-
nesker med sygdom, som Folkebeveaegelsen mod
Ensomhed foretog i 2016 blandt 3.200 personer,
hvoraf mere end 1.100 er medlemmer af Alzheimer-
foreningen, giver over 80 % udtryk for, at det er vig-
tigt for dem at deltage i aktiviteter og tale med an-
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dre, der er i samme situation som dem selv??. Men
det kreever, at der er aktiviteter og tilbud, der er ud-
viklet og mélrettet til denne gruppe.

Hele familiens sygdom

Mange familier har oplevet tiden op til, at diagnosen
bliver stillet, som meget kaotisk og uforstéelig, fordi
det menneske, man synes, man ellers kender godt og
maéske har levet sammen med i mange 4r, har opfort
sig helt anderledes, end han eller hun plejer.

Det er de feerreste, der starter med at teenke p4, at
min eegtefeelle nok har demens, hvis der er proble-
mer med at fa hverdagslivet til at heenge sammen,
eller der er problemer i samlivet. Og derfor gar der
ogsa typisk et til to ar fra, at de forste symptomer vi-
ser sig til, at der bliver stillet en diagnose. Og det er
en sveer periode, fordi det har givet konflikter i man-
ge familier — og ingen pa det tidspunkt vidste, hvad
der var pa spil.

Derfor er det vigtigt, at man kontakter sin leege og
beder om en udredning, hvis man opdager nogle af
tegnene pa demens i den tidlige fase. Den amerikan-
ske Alzheimerforening har udarbejdet en liste over
ti advarselstegn for Alzheimers sygdom, som er sa
bredt formuleret, at de ogsé vil veere geeldende for de
fleste andre demenssygdomme?®.

”Jeg havde i flere ar gdet med en fornemmelse af, at Jens var
blevet ligeglad med mig og bgrnene. Nar jeg bad ham om at
tgmme opvaskemaskinen sagde han ja — og gik i gang med
noget andet. Det gjorde mig bade vred og frustreret og jeg

teenkte: Sa tag dig dog sammen mand. Det var fgrst, da han
fik stillet diagnosen, at jeg fandt ud af, hvordan det hele hang
sammen. Og det var en stor befrielse, for sa var det jo ikke

fordi, han var ligeglad med os. Det var fordi, han er syg”.

2 www.diabetes.dkimedia/11771677/
2016-undersoegelse_ensomhed.pdf

Anne Grgnborg, der er aegtefeelle

2 www.videnscenterfordemens.dk/advarselstegn
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TI ADVARSELSTEGN PA DEMENS

De ti advarselstegn ved demens ser saledes ud i den danske udgave:

1. Glemsomhed 6. Problemer med at tezenke abstrakt

» Det er normalt at have brug for
huskesedler eller glemme en aftale
for senere komme i tanke om det.

* Det er ikke normalt at spgrge om det
samme flere gange eller at glemme noget,
man har leert for kort tid siden.

. Besveer med at udfgre velkendte opgaver

¢ Det er normalt at skulle have hjeelp
til at indstille fijernsynet.

¢ Det er ikke normalt at have problemer
med at fglge en opskrift, man har brugt
mange gange tidligere.

. Problemer med at finde ord

* Det er normalt ikke at kunne finde
det rette ord ind imellem.

e Det er ikke normalt at ga i sta midt i
en samtale uden at ane, hvordan man
kommer videre eller at kalde tingene
noget helt forkert.

. Forvirring vedrgrende tid og sted

¢ Det er normalt at komme i tvivl om,
hvilken ugedag det er.

* Det er ikke normalt ikke at vide, om det
er forar eller efterar eller at glemme,
hvor man er, og hvordan man kom derhen.

. Svigtende dgmmekraft

 Det er normalt at treeffe en darlig
beslutning af og til.

* Det er ikke normalt at tage sandaler pa
om vinteren eller gentagne gange lade
sig overtale til at kgbe ting, man dbenlyst
ikke har brug for eller rad til.

* Det er normalt at have lidt sveert ved
at forsta en talemade eller ordsprog
som fx "det er som at sla i en dyne”.

e Det er ikke normalt at tro, at musene
bogstaveligt talt danser pa bordet,
nar katten er ude.

7. Vanskeligheder med at finde ting

* Det er normalt at glemme, hvor man
har lagt fijernbetjeningen.

* Det er ikke normalt at lsegge brillerne
i kgleskabet eller anklage andre for
at stjeele de ting, man ikke kan finde.

8. Forandringer i humgr og adfaerd

» Det er normalt at have en darlig dag eller
blive irriteret, nar ens vaner bliver brudt.

* Det er ikke normalt at tabe fatningen,
blive mistaenksom, bange, vred eller
forvirret uden nogen oplagt grund.

9. Andringer i personlighed

* Det er normalt at aendre holdning
over tid og kunne sige undskyld,
hvis man er gaet over stregen.

* Det er ikke normalt at sige alt, hvad man
teenker, uden at tage hensyn til andres
folelser.

10. Mangel pa initiativ

* Det er normalt, at man nogle gange
ikke orker arbejdet, familien og sociale
forpligtelser.

* Det er ikke normalt ofte at treekke sig fra
fritidsaktiviteter, sociale sammenkomster
eller sport, som man ellers plejer at ga op i.
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Disse advarselstegn har Nationalt Videnscenter for
Demens og Alzheimerforeningen gjort til sine for at
skabe en oget opmerksomhed pé, at man ber kon-
takte sin praktiserende leege, hvis man oplever, at
nogle af disse advarselstegn optraeder hyppigere end
de plejer, eller de bliver veerre over tid. Og den eage-
de opmarksomhed har veeret medvirkende til, at fle-
re personer har féet stillet en demensdiagnose pa et
tidligt tidspunkt i sygdomsforlebet.

Den forste tid efter diagnosen

Mange familier oplever det som en stor lettelse at fa
stillet diagnosen, fordi det har givet dem nogle for-
Klaringer pé, hvorfor deres liv har veeret ved at fal-
de fra hinanden i en periode. Og det er pa trods af,
at sygdommen er uhelbredelig, og diagnosen er en
langsigtet dedsdom.

Men pd trods af afklaringen er det en stor udfordring
for hele familien, nér den ene agtefelle far en de-
menssygdom. Hverdagen bliver anderledes. Keerlig-
heden forandrer sig. Samvaeret med bernene bliver
pévirket. Forholdet til familie og venner andrer sig.
Okonomien skal revurderes. Alt i ens familie bliver
vendt rundt. Og derfor har de fleste familier et stort
behov for at fi et overblik over, hvad det er, der er
pé spil, nér ens hverdag bliver veltet rundt pa den
made.

De overvejelser gjorde Anne Grenborg sig ogsa kort
tid efter, at hendes mand havde faet stillet sin de-
mensdiagnose. Hun lavede en huskeliste over alt
det, hun umiddelbart kunne se, at hun skulle forhol-
de sig til og have tjek pa. Det blev til en lang og lidt
kaotisk liste, som ganske godt afspejlede, hvordan
hun havde det i situationen.

"Det var en meget underlig dag, da jeg fik stillet diagnosen.
P& den ene side var det jo en frygtelig dom at fa. P& den
anden side var jeg lettet over at fa klarhed over, hvad der

var galt med mig. For der var gaet en lang periode forud,
hvor jeg havde haft det rigtig darligt, og hvor jeg ikke kunne
fungere, hverken pa mit job eller i min familie. Og det

pavirkede os alle sammen dybt”.

Laila Dyrving, der har demens
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FAKTABOKS

ANNES HUSKELISTE

Min huskeliste ser séledes ud?*:

* Information til familie og venner om sygdommen. Vi
skrev en mail, som vi udsendte til alle —
og som vi leeste sammen med bgrnene inden.

De var henholdsvis 11 og 16 ar pa det tidspunkt.
Generelt har det vist sig at veere en rigtig god idé
for alle med en stor dbenhed om sygdommen.

¢ Information til bgrnenes skole i forhold til
leerere, peedagoger og andre foreeldre. De
skal vide, hvad der er pa spil, hvis vores bgrn
begynder at reagere anderledes, end de plejer.

¢ Information og samtale om konsekvens med
den syges arbejdsplads og fagforening i forhold
til sygefraveer, fratreedelsesordning, eventuel
afskedsreception mv.

 Informere kollegaer og ledelse pa egen
arbejdsplads om situationen.

e Tage kontakt til kommunens demenskoordinator for
at finde ud af, hvordan kommunen
kan stgtte og hjeelpe ens familie.

e Tage kontakt til advokat for at finde ud af,
hvad vi gagr i forhold til testamente,
bgrnetestamente, fuldmagter mv.

* Fa skabt et overblik over gkonomien i forhold
til vores fremtidige indkomst og fa lagt et nyt
budget — herunder overveje laneomlaegning
og eventuelt salg af hus.

* Ansgge om helbredsbetinget pension hos
kommunen.

* Se pa diverse private forsikringsordninger og
mulige udbetalinger af dem. Her skal man veere op-
meerksom pa, at kun fa forsikringsselskaber
regner Alzheimers sygdom for en livstruende
sygdom i forbindelse med udbetaling af
forsikringer.

* Overveje salg af eventuel ekstra bil, campingvogn,
bad, sommerhus, hvis sygdommen ggr,
at man ikke leengere kan bruge dem.

e /Andring af ens forskudsopggrelser hos SKAT.

De enkelte punkter kommer ikke
i en prioriteret reekkefolge.

Opsige diverse kontingenter, som ikke leengere
er relevante.

Undersgge muligheder for psykologbistand,
samtalegrupper, aktivitetstilbud og lignende

for bade den syge, segtefeellen og ikke mindst
bgrnene.

Tale med hinanden om og eventuelt skrive ned,
hvad vi gerne vil nd at ggre, mens vi stadig kan det.
Det kan veere gnsker fra den syge om

at besgge steder og mennesker eller ggre
bestemte ting, som man altid har gnsket sig.
Melde sig ind i boligselskaber med henblik

pa at fa en ny bolig, nar den syge aegtefeelle
ikke leengere kan bo hjemme.

Undersgge muligheder for at fa en plejebolig og
besgge dem, sa den syge kan veere med til selv
at bestemme, hvor han/hun gerne vil bo pa et
senere tidspunkt. Den syge kan med fordel skrive
et plejetestamente med beskrivelse af sig selv
og med gnsker til tiden i plejeboligen. Der er en
skabelon pd Alzheimerforeningens hjemmeside.
Kagbe en dag-til-dag-kalender og skriv de vigtigste
ting i, sa det bliver synligt og overskueligt

for den syge, hvad han/hun skal hver dag.

Fa sammensat og skemasat en meningsfuld
dagligdag for den syge med sport, motion,

de hobbyer og fritidsinteresser, praktiske
opgaver som tgjvask, hundeluftning mv.

Husk, at pauser er vigtige for den syge.

Kgbe pille-beholder med ugedage.

Det ggr det lettere at styre og at tjekke,

om medicinen huskes.

Generel oprydning i skuffer, skabe, fra keelder
til kvist. Det er med til at give den syge bedre
overblik over tingene og samtidig kan det

veere en god gvelse at ggre det sammen.

Kigge tilbage for at vurdere, hvad der er

vigtigt for os at beholde i vores nye liv.

2 Thomsen, Ulla & Kabel, Steen: Demens forandrer livet. Konsulentfirmaet Inquiry/2015
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Som det tydeligt fremgar af huskelisten, er der man-
ge praktiske ting at forholde sig til, nar familien bliver
ramt af demens. Derudover skal man som aegtefeelle
have sit eget hverdagsliv til at fungere samtidig med,
atman skal prove at fa styr pa alle de folelsesmaessige
konsekvenser, der er af det nye liv, man stér overfor.

Det er en kompleks og omfattende opgave, som
mange familier har brug for hjeelp til at fa struktur

pa.

Hverdagens rutiner

Nér man far en demenssygdom, oplever man-
ge mennesker, at de begynder at miste evnen til at
strukturere deres hverdag. Mange af de ting, der tid-
ligere var rutiner og selvfglgeligheder, kan lige plud-
selig blive sveere at finde ud af.

Det kan veere almindelige dagligdags ting, som at
std op om morgenen, ordne sit morgentoilette, tage
tej pd, lave morgenmad, fa det rette overtoj pa, ndr
man skal ud af deren og mange andre af de ting, der
er selvfolgeligheder for andre mennesker. Men som
kan veere neesten uoverskuelige opgaver, ndr man

har en demenssygdom. Det kan ogsa veere at stov-
suge og gore rent. Det kan veere at styre indkeb og
madlavning. Eller det kan veere at lobe eller cykle en
tur i neeromradet.

Kendte fysiske rammer, faste rutiner og planleegning
ihverdagen har stor betydning for genkendeligheden
og overskueligheden, ndr man har demens. Jo mere
genkendelighed og overskuelighed — jo mere tryghed
og frihed har man. Og det kan veere medvirkende til,
at man bedre kan navigere i sin hverdag. Man kan
gore flere ting pa egen hdnd. Og man kan blive mere
aktiv og udadvendt, nar rammerne er til det.

Usikkerheden og utrygheden i forhold til, hvordan
man fér struktureret sin hverdag er noget af det, der
kan geore mennesker med demens stressede — ogsé
selvom man har forladt arbejdsmarkedet og dermed
ikke har s& mange forpligtigelser at skulle leve op til.
Nu har man hele dagen til sin raddighed, og s& kan
det faktisk veere sveaert at overskue, hvad man skal.
Det har derfor stor betydning, at man far hjeelp til at
strukturere hverdagen, sa det bliver konkret og over-
skueligt, hvad man skal gere i lobet af dagen.

"Tidligere var Erna i stand til at have mange bolde i luften pa én gang — bade
pa arbejdet og derhjemme. Hun var initiativrig, selvsteendig, aktiv og havde
en masse overskud. Det har hun ikke leengere. Jeg er ngdt til at strukturere
og planleegge vores dagligdag meget minutigst, fordi Erna ikke leengere har
overblikket og ikke kan overskue at veere derhjemme, hvis hendes dag ikke
er planlagt. Jeg skriver ogsa altid, hvornar jeg kommer hjem, sa hun ved,

hvor leenge, hun skal veere alene hjemme. Det kreever noget ekstra
planleegningsarbejde, men det er givet godt ud, fordi det far vores liv
til at heenge sammen”.

Per Voight Hansen, der er aegtefeelle
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I mange familier laver man i feellesskab skemaer og
oversigter over, hvad man har af opgaver i lgbet af
dagen, nér ens egtefelle er pd arbejde. Det kan man
gore pd mange forskellige mader. Det vigtigste er, at
det er overskueligt og let tilgaengeligt for personen
med demens. Skemaerne skal veere med til at give ro
og overblik, s bade personen med demens og agte-
feellen kan veere tryg i lobet af dagen.

De fleste mennesker er vant til at have mange forskel-
lige kontakter bade gennem arbejdet og ens sociale
og private liv. Det eendrer sig, ndr man far demens.
Og det betyder, at man godt kan komme til at fole sig
ensom og socialt isoleret — ogsa selv om man har fa-
milie. Det gor mange kede af det. Men i stedet for at
isolere sig i sit eget hjem kan man have stor gleede
af at deltage i forskellige sociale aktiviteter, som giver
mening i ens hverdag.

Identitet og selvforstaelse

Det gor meget ved ens identitet og selvforstéelse at
f4 en demensdiagnose. Alt det, man tidligere kunne
og stod for, forandrer sig. Det gaelder ens agteskab
eller parforhold. Det geelder ens forhold til berne-

ne og samveeret med familie og venner. Det geelder
ens arbejdsliv. Og det geelder ens oplevelse af sig selv.
Det er alt sammen noget, der pavirker ens identitet
og selvforstaelse.

Vores arbejde er en vigtig del af vores identitet i den-
ne del af verden. Det oplever langt de fleste menne-
sker, der er aktive pd arbejdsmarkedet. Derfor fylder
arbejdet ogsé rigtig meget i hverdagen. Ens identi-
tet heenger ofte sammen med den uddannelse, man
har eller det arbejde, man udferer. Men det andrer
sig fuldsteendigt, n&r man far en demensdiagnose og
ikke leengere kan fastholde sit job. S& bliver det ogsa
sveert at fastholde sin identitet.

Det kan ogsé have en stor betydning for, hvordan an-
dre opfatter én. Vi bliver ofte spurgt om, hvad vi laver
— fordi det ofte er den méde, vi kategoriserer hinan-
den pé. Men hvis man sa ikke leengere har et arbej-
de, fordi man har fiet en demenssygdom, sa kan det
veere sveert at fastholde sin identitet og selvopfattel-
se, ndr man hele tiden skal forklare andre menne-
sker, at man ikke leengere arbejder, fordi man har de-
mens.

"Noget af det sveereste ved det hele var at sige farvel til mit job.

Jeg elskede mit job. Det har altid veeret en stor del af mit liv,

sa det har virkelig efterladt et stort sort hul i mig”.

Sgren Petersen, der har demens
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”Jeg preesenterer mig aldrig som fgrtidspensionist — for det er ikke den

identitet, jeg gerne vil have. Jeg gnsker ikke, at andre mennesker skal teenke
om mig, at jeg ikke kan finde ud af at have et arbejde eller forsgrge mig selv.
Det har jeg altid kunnet, far jeg blev syg, sa jeg synes ikke, at det er retfeer-

digt, at jeg bliver stemplet pa den made. Derfor siger jeg nu, at jeg er aktiv

i en forening, nar folk spgrger, hvad jeg laver. Og det betyder noget for min
identitet, at jeg ved, at jeg ogsa bidrager med noget vaerdifuldt til samfundet
ved at veere en del af Alzheimerforeningens aktiviteter”.

Kirsten Suhr, der har demens

For mange mennesker med demens er det vigtigt, at Men mange af familierne erkender ogsd, at de har
de kan klare sig selvi hjemmet sa leenge som muligt. brug for stette og hjeelp til at klare hverdagen med
Det er en del af at fastholde deres identitet og selvfo- alle dens opgaver og problemer. Og derfor er det

lelse. De ensker som udgangspunkt ikke, at der skal vigtigt, at de far den rigtige hjeelp pa det rigtige tids-
komme fagpersoner i deres hjem og tage over pa de punkt.
opgaver, som de tidligere selv har kunnet varetage.

"Det er vigtigt for mig, at jeg stadig selv kan ggre rent derhjemme.
Jeg vil ikke have, at der kommer en hjemmehjeelper og ggr rent for mig.
Men det er rigtig dejligt, at jeg har en hjiemmevejleder, der kommer og
hjeelper mig med at lave et system, sa jeg selv kan finde ud af at bruge

de rigtige renggringsmidler til badeveerelset og kgkkenet. Hun har lavet
et system, hvor alle renggringsmidlerne til toilettet har gule meerkater,
og dem til kgkkenet har bld meerkater. Sa kan jeg godt finde ud af at
gare rent selv. Det betyder utrolig meget for mit selvvaerd”.

Kirsten Suhr, der har demens
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Bgrnenes reaktion

Nar familien bliver ramt af en demenssygdom, er
der en helt seerlig udfordring med at tage hand om
bernene. For alle born bliver dybt pavirket, nar de-
res far eller mor far en demenssygdom. Det viser alle
erfaringer. Og det er ligegyldigt, om det drejer sig om
teenageborn, der bor hjemme i familien eller det
drejer sig om unge, der er flyttet hjemmefra og er i
gang med at skabe sig en selvsteendig voksentilvee-
relse.

Det er afgorende, at man som foreeldre taler med
sine bern om, hvad det er for en sygdom, som far el-
ler mor har faet. Det geelder bern i alle aldre. Born
har en fantastisk evne til at maerke, nar noget er galt.
Og det sveereste for bornene er at navigere i noget, de
ikke ved, hvad er.

Men mange foreldre har sveert ved at fa taget hul pa
snakken med bernene om, hvad det betyder at have
en demenssygdom. Og mange foreeldre er meget be-
kymret for, hvordan bernene reagerer pé at fa besked
om, at deres far eller mor har féet en uhelbredelig
sygdom, som de vil do af pa et tidspunkt.

Nar man taler med bernene og de unge selv, sa er det
helt tydeligt, at de alle er dybt p&virket af situationen.
Det er en meget stor bade psykisk og praktisk belast-
ning for bernene og de unge.

"Det begyndte med, at min far og jeg altid skeendtes og var
uenige om alting. Jeg blev aggressiv over, at han blev mere
og mere passiv og fravaerende. Og jeg fglte, at han var totalt
ligeglad med mig. At han virkelig svigtede mig, fordi han ikke
forholdt sig til de ting, jeg spurgte om eller fortalte ham.
| starten blev jeg vred og trodsig. Jeg syntes bare, at min far
var andssvag og en stor idiot, hvilket jeg ikke undlod at forteelle
ham. Og efter et stykke tid var jeg ndet frem til den konklusion,
at han nok ikke elskede mig mere. Nar jeg i dag teenker tilbage

pa denne periode, sa kan jeg ikke forsta, at jeg kunne tro det,
men der gik virkelig lang tid fra de fgrste symptomer viste sig,
til at jeg begyndte at forsta sagens rette sammenhzeng”.

Maja, datter af en far med demens
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FAKTABOKS

BORN OG UNGE
TIL FORZALDER MED DEMENS

Man anslar, at der findes omkring 3.000-6.000 bgrn og unge under 30 ar med en foraelder,
der har en demenssygdom.

Langt de fleste kommuner har ingen malrettede tilbud til bgrn og unge med en foreelder, der har demens.
Men i nogle fa kommuner er der etablerede tiloud om samtalegrupper for unge pargrende. Desuden har
Alzheimerforeningen @stsjeelland en samtalegruppe for unge pargrende til yngre med demens.

Pa hjemmesiden www.ungtildemens.dk kan du leese mere om, hvad det vil sige at veere ung pargrende.
Her forteeller andre unge om, hvordan de oplever det. Du kan ogsa downloade den tilhgrende app
ungtildemens, der ogsa er malrettet unge pargrende. Desuden er der ogsa en lukket Facebook-gruppe
for unge pargrende, som man kan linke til og sgge om optagelse i.

Alzheimerforeningen har et udviklingsprojekt med gruppeforlgb til bgrn og unge af foraeldre med Alzheimers
sygdom eller anden demenssygdom. Se mere om projektet pa foreningens hjemmeside www.alzheimer.dk

"Det var egentlig ikke de store tanker, der gik gennem hovedet pa mig,

fordi jeg ikke anede, hvilken betydning det ville fa pa laengere sigt. Heldigvis.
Jeg teenkte bare, at min far var blevet syg, og det vel var noget, han kunne
overvinde, sa han kunne blive rask igen. Men min mor havde ikke fortalt,

at det var med dgden som udgang. Sa det var farst senere, da jeg begyndte
at laeese mere om sygdommen, og vi snakkede mere om den, at det gik op
for mig, at min far ville dg af det. Den tanke kunne jeg slet ikke holde ud.
Men nu har jeg efterhanden veennet mig til det”.

Rikke, datter af en far med demens
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”Jeg skulle nu til at passe min far hver dag efter skole, imens

min mor var pa arbejde og min storesgster passede sin skole.

Jeg lavede mad til ham, og jeg skulle bade ham og skifte hans
tgj, ndr han havde tisset i bukserne eller det, der var veerre.
Det var sveert for mig at holde fglelserne tilbage efter sddan
en omgang. Jeg var jo kun en knaegt, der burde Igbe rundt og
spille fodbold med mine kammerater. Men det var min far,

der var syg. Og én skulle jo tage sig af ham”.

Thomas, sgn af en far med demens

Disse born og unge far en ungdom, der er preeget af. Det kan veere sveert at finde ud af, hvordan man
af bekymringer, angst og usikkerhed over for, hvad skal reagere over for ens syge forzlder og de andre
fremtiden vil bringe og har meget sveert ved at for- i familien.

std, hvad det er for en sygdom, ens far eller mor lider

"Det hardeste ved min mors sygdom har veeret at forsta, at hun
er blevet dement, og hvad det betyder. Jeg har hele tiden haft
lyst til at ruske i hende og radbe hende ind i hovedet: Mor, vagn
nu op. Kom nu tilbage til mig. Det kan ikke passe det her. Og
sa har jeg veeret dybt frustreret over, at jeg ikke kunne gagre
noget. Over at der ikke findes en kur imod det. Over at vi ikke

bare kunne rejse et andet sted hen og fa hende rask igen.

Og samtidig har jeg veeret meget bange, ked af det og vred.
Vred over, at det lige skulle ramme hende. Hun har altid vaeret
sa sgd og ordentligt et menneske. Sa det havde hun ikke
fortjent”.

Maria, datter af en mor med demens
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Kaerlighedslivet forandrer sig

De fleste aegtepar oplever det ogséd som en stor fo-
lelsesmaessig forandring af deres eegteskab, nar den
ene agtefelle far en demensdiagnose.

Samveeret bliver anderledes. Man taler sammen
pé en anden méde. Keerligheden antager en anden
form. Og mange @gtepar oplever, at seksualiteten
forsvinder over tid, og eegteskabet bliver mere og
mere til et venskab i stedet for. Det er en stor foran-
dring — og derfor keemper mange agtepar ogsa for at
bevare egteskabet. Men det er sveert.

"Det er et stort tab for ens segteskab, nar den ene part far en demenssygdom.
Det ville veere uzerligt at sige andet. Og det er stort set pa alle felter i forhold
til naerhed, intimitet og seksualitet. Det er samtalernes karakter. Det er

maden at tale sammen pa. Det er dybden i samtalerne. Det er hele livet,
der bliver forandret. Jeg faler, at vores liv pa mange mader er gaet i sta.
Det er som om, at vi er blevet som gamle pensionister alt for tidligt.

Vi er lige rundet de 50 ar og har forhdbentlig mange ar i os endnu”.

Ib Mgiller, der er segtefeelle

”Jeg kan godt maerke, at vi ikke laengere har den keerlighed til hinanden,
som vi havde fgr. Jeg synes, det er sveert at holde fast i den, nar balancen
i forholdet tipper sa meget, som det har gjort i vores tilfeelde. Tidligere var vi
meget taette pa hinanden. Vi havde nogle dybe og spsendende samtaler om

nogle af livets store spgrgsmal. Det var ogsa med til at skabe en intimitet
og neerhed. Men samtaler pa det niveau har vi ikke haft i et stykke tid.

Det kan vi ikke laengere — og sa er det som om, at naerheden og intimiteten
ogsa forsvinder. Sa nu har vi mere et venskab end et segteskab”.

Silja Kyndbo, der er segtefeelle
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Mange @gtepar giver udtryk for, at det er blevet end-
nu vigtigere at tale med hinanden efter, at sygdom-
men har faet sit greb i eegteskabet. At tale om, hvor-
dan man hver isaer har det. Hvad sygdommen gor
ved forholdet. Og hvordan man kan fa zegteskabet til
at fungere pd en ny méade. Men det kan ogsa veere
sveert at have disse samtaler, fordi man som agtefeel-
ler befinder sig i to vidt forskellige verdener, som kan
veere sveere at forene.

Frirum for segtefeellen

Mange egtefeller og andre naere pargrende yder
en vaesentlig indsats i forhold til pleje og omsorg af
mennesker med demens. Det geelder iseer i forhold

til personer med demens, der bor i eget hjem. Og det
er en meget stor bade psykisk og fysisk belastning.
Det dokumenterer en raekke forskningsprojekter og
undersogelser®. Flere af disse undersogelser peger
pé, at parerende er serligt udsatte for selv at blive
nedslidte og syge.

Ofte er det en storre belastning, end man selv kan
meerke i situationen, fordi man er sa fokuseret pa at
ville klare den sa godt som muligt for alle parter i fa-
milien. Derfor skal man som rask segtefalle veere op-
meaerksom pé, at man ogsa selv har brug for fortsat at
pleje sine egne interesser og fritid for at bevare ens
livsenergi og helbred. Det er vigtigt for hele familien.

"Demens er ogsa de pargrendes sygdom pa den made, at

man ikke kan undga, at det ogsa har en keempe indvirkning
pa aegteskabet. Det er som om, at vores feelles hab og drgmme
om fremtiden smuldrer mellem fingrene pa os. Vi kan ikke

laengere planlaegge en fremtid sammen. Vi kan ikke snakke om
alle de spaendende og sjove ting, som vi vil lave senere i livet.
Det handler i hgj grad om at overleve i nuet og fa bygget en ny

hverdag op sammen. Og det kan veaere sveert nok, fordi vi skal
starte fra ar 0. Vi skal til at leere hinanden at kende igen bare
pa en ny made. Det er pa mange mader smertefuldt, men det

kan ogsa abne op for nye mader at leve sammen pa”.

Helge Kyndbo, der har demens

% Sundheds- og Eldreministeriet:
Statusrapport pa demensomradet i Danmark. Maj/2016



Hvidbog om DEMENS OG SOCIALPADAGOGIK

47

At veere aegtemand til et menneske med demens og sa at
passe pa sig selv. Det er to vidt forskellige ting. Det at passe
pa mig selv handler ikke om Erna. Det handler kun om mig.
Det handler om, at jeg skal prgve at holde fast i mit liv.

Det liv jeg har ved siden af Erna — og her har dykning veeret en
stor del af mit liv de seneste 25 ar. Og det skal ikke holde op,
fordi Erna har faet en demenssygdom”.

Savner mere stgtte i hverdagen

Mange egtefeeller og andre neere parerende giver
udtryk for, at de ikke far den stotte og hjeelp af kom-
munen, som de har behov for i forhold til at veere
omsorgsgiver for personen med demens.

Per Voight Hansen, der er aegtefeelle

Mange familier foler sig i starten af demensforlgbet
ladt i stikken, fordi de ikke ved, hvordan de skal gribe
den omfattende opgave med at fa styr pa deres nye
liv an, nar diagnosen er stillet.

"Det var en underlig oplevelse at stad nede pa parkeringspladsen
efter, at jeg lige havde faet stillet diagnosen. | den ene hand

havde jeg et stykke papir pa, at jeg har Alzheimers sygdom,
og i den anden hand havde jeg ingenting. Vi vidste simpelthen
ikke, hvad vi skulle gribe og gagre i, da vi kom hjem”.

John Larsen, der har demens
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Her har demenskoordinatorerne en vigtig rolle i for-
hold til at stotte og vejlede familierne i, hvordan de
far taget hul pa de mange problemstillinger, de er
nedt til at forholde sig til for, at hele familien kan
komme videre i livet. Men én af problemstillingerne
er, at demenskoordinatorerne er meget belastet, sa
det kan veere sveert for familierne at fa skabt et konti-
nuerligt samarbejde med dem, fordi de ikke har mu-
lighed for at komme i hjemmet i den udstraekning,
som mange familier ensker det og har behov. Derfor
giver mange af dem ogsé udtryk for, at de onsker at f&
tilknyttet en fast fagperson til familien, som i hgjere
grad kan folge og guide familien i hverdagen.

Demens i den sene fase

Nér der er tale om demens i den sene fase, er det en
helt anden situation, som bade personen med de-
mens og de pargrende befinder sig i.

I denne fase er personen med demens sd langt i sit
sygdomsforleb, at personligheden, folelseslivet og
de sociale kompetencer har forandret sig fuldstaen-
digt. De har typisk mistet store dele af deres evne til
at huske, tale, orientere sig og leve sig ind i andres
tanker. Deres situationsfornemmelse er veesentlig
forringet, og mange far enten en meget inaktiv og
apatisk adfeerd eller en udadreagerende adfeerd - alt
efter deres demenssygdom og personlighed. De har
typisk et stort behov for pleje og omsorg for at sik-
re, at de foler sig trygge i deres hverdag og far deres
basale fysiske og folelsesmaessige behov opfyldt. De
har ogsé et stort behov for at blive hort og set, sa de
har mulighed for at udtrykke deres folelser og on-
sker. Desuden vil mange gerne veare aktive, deltage
i meningsfulde aktiviteter og opleve sma succeser i
hverdagen, der kan veere med til at give livsgleede i
nuet — ogsd selv om de méske ikke kan huske det ef-
terfolgende.

Derfor er det en stor udfordring at skulle hdndtere de
store forandringer, det giver i hverdagen at veere i den
sene fase af demensforlebet. Det geelder for de perso-

ner, der har sygdommen, men det geelder i hej grad
ogsa de naere parorende og det fagpersonale, der skal
veere med til at sikre, at personen med demens har et
godt, trygt og veerdigt liv — pé trods af sygdommen.

Modtager mere hjzlp og stotte

Af Sundhedsstyrelsens statusrapport? fremgar det,
at andelen af mennesker med demens fra 65 &r til 89
ar, der modtager kommunale pleje- og omsorgsydel-
ser, stiger markant med alderen. Og personer, der
bor alene, modtager langt flere ydelser end dem, der
bor sammen med en agtefelle.

De ydelser, som mennesker med demens i den sene
fase typisk modtager, er:

* Hjemmehjeelp i form af personlig pleje

* Hjemmehjeelp i form af praktisk bistand

* Hjemmesygepleje

* Plejebolig

I de yngste aldersgrupper over 65 ar bor over en fjer-
dedel af personerne med demens i plejebolig. Mens
det blandt de eldste mennesker med demens bor
cirka 2/3 i plejebolig. Det betyder, at en meget stor
del af beboerne pa plejehjem i Danmark har en de-
menssygdom. Det giver nogle serlige udfordringer —
béde for beboerne og for personalet.

Af disse tal fra Sundhedsstyrelsen fremgar det tyde-
ligt, at mennesker med demens i den sene fase har
nogle helt andre behov for stotte, hjelp og pleje end
de mennesker, der har demens i den tidlige fase.

Spergsmalet er s, hvad det er for en tilgang og for-
stielse, der skal til for, at omsorgsgivere som agte-
feeller, parorende og fagpersoner kan vaere med til
at skabe rammerne for, at mennesker med demens
i den sene fase kan fa sa godt og veerdigt et liv som
muligt.

% Sundheds- og ZEldreministeriet:
Statusrapport pa demensomrddet i Danmark. Maj/2016
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Mennesket bag sygdommen

Der er nogle karakteristika ved adfeerden med de-
mens i den sene fase. Disse er med til at give et bille-
de af, hvordan deres fysiske og mentale situation er.

Inden for de seneste ti ar har der veeret meget mere
fokus pa at se mennesket bag sygdommen. Det vil
sige, at man ikke bare skal opfatte en demenssyg-
dom som en skade i hjernen, der medforer bestem-
te typer af reaktioner, handlinger og adfeerdsforstyr-
relser. Man skal se ind bagved sygdommen og prove
at finde ind til det menneske, der har sygdommen
- og pa den méde afkode, hvorfor personen reage-
rer, som han eller hun gor. Det vil sige, at man, for
at forstd de adfeerdsmenstre, som mennesker med
demens har, ogsa skal inddrage deres personlighed,
livshistorie, fysiske helbred, psykiske tilstand og de
fysiske omgivelser, de lever i. Alle disse faktorer har
betydning for, hvordan man som omsorgsgiver kan
veere med til at skabe de bedst mulige livsbetingelser
for mennesker med demens i den sene fase.

Derfor er der ogsa meget fokus pa den tilgang og for-
forstdelse, man som omsorgsgiver har til at mede
mennesket med demens. I denne forstdelsesramme
taler man ikke om, at personen er dement. I stedet
ser man personen som et unikt menneske, der har en
demenssygdom. Personen er ikke sin sygdom. Per-
sonen har en sygdom. Det er vigtigt at adskille de to
dele, fordi det har stor betydning for, hvordan man
som agtefaelle, born, venner og fagpersoner moder
dem og opfatter dem. Nemlig som et selvsteendigt in-
divid, der har sin egen fortid, livshistorie og personli-
ge integritet, som skal respekteres. Og det er med den
tilgang og forforstaelse, at omsorgsgiverne bor mede
personen med demens séledes, at vedkommende
oplever sig respekteret som det menneske, han eller
hun stadig er - pé trods af sin demenssygdom.

Karakteristiske adfserdsmgnstre

Det er meget forskelligt, hvordan mennesker med
demens reagerer, nér de er langt inde i deres de-
mensforleb. Det kan man ikke sige noget generelt

om, fordi det atheenger af mange faktorer som deres
fortid. Deres forhold til de parerende. Deres fysiske
og psykiske tilstand. Den méde de bliver behandlet
pé af personalet. De fysiske rammer mv.

Men alligevel er der nogle karakteristiske adfeerds-
monstre, der kendetegner mennesker med demens
iden sene fase.

Det kan eksempelvis vaere®”:

 Aggressiv adfeerd i form af vredesudbrud,
groft verbalt sprog og fysisk vold i form af slag,
spark og skubben.

Pludselige udbrud af en meget ophidset og
aggressiv adfaerd uden, at der nedvendigyvis er
nogle forvarsler. Det er typisk for mennesker
med frontotemporal demens, men det kan
ogsa forekomme ved andre demenssygdomme.
¢ En hvilelpst vandren rundt uden at vide,
hvorfor man ger det, og hvor man skal hen.
Kan ikke finde ro og hvile nogle steder.
Undertiden forsteerkes den urolige adfeerd hen
under aftenen. Det man kalder sundowning.

Tendens til at ville styre andre og bestemme over,
hvad andre skal sige og gare, og hvordan de skal
gore det.
* Gentagelser af ord, setninger og spergsmal
i en uendelighed uden selv at have nogen
fornemmelse af situationen.
e Gentagelser ved at tromme i bordet eller
sla ting i bordet i gentagne rytmer.
e Snakker hgjt og rdber ud i rummet uden
at veere i dialog med andre mennesker.
e Bryde sammen og greede hojlydt — uden at
der umiddelbart er en logisk grund til det.
* Smider med genstande som service, vaser,
lysestager og i nogle tilfaelde mebler.

27 Borresen, Mette; Hansen, Helle Krogh, Trangbeek,
Lis-Emma: Socialpcedagogik & Demens. Socialministeriet/2003.
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 Veegrer sig imod at modtage hjelp til eksempelvis
personlig hygiejne som badning, tandberstning,
skiftning af ble, tage toj pd mv. Veegringen kan
ogsé fa et voldeligt udtryk.

* Meget kontaktspgende og kalder hele tiden
pé andre, som skal komme og hjelpe dem eller
snakke med dem men uden, at personen med
demens er i stand til at indgé i relationen.

Helt apatisk og indelukket adfeerd, hvor
personen med demens ikke vil deltage

i aktiviteter eller samveer, og hvor det kan veere
sveert at komme i kontakt med vedkommende.
* Ublu og greenseoverskridende seksuel adfaerd
overfor familiemedlemmer, medbeboere

og personale.

Der kan veere mange forskellige og individuelle for-
klaringer p4, hvad der ligger til grund for disse uhen-
sigtsmaessige adfeerdsmenstre. Det er meget sveert at
komme med nogle entydige forklaringer pa det, for-
di de mennesker, der udferer handlingerne, ikke er
i stand til at forteelle eller forklare, hvorfor de reage-
rer, som de gor. Da vi heller ikke har nok viden end-
nu om, hvad der sker inde i hjernen pa dem, sé har
vi sveert ved at komme med nogle preecise svar. Men
der er meget, der tyder pd, at det heenger sammen
med typen af den enkelte persons demenssygdom
samt personens historie og aktuelle livssituation.

Derfor kan den uhensigtsmeessige adfeerd skyldes, at

personen med demens:

* Er ulykkelig over sin aktuelle livssituation.

* Er frustrationer over, at det er sd svaert at gore sig
forstaelig og udtrykke sine folelser og behov.

* Har smerter eller andre somatiske symptomer,
som generer.

e Lider af veeskemangel, vitaminmangel
eller er fejlernzeret.

* Har delir.

» Har depression eller andre psykiatriske
symptomer.

* Er fejlmedicineret.

 Reagerer pa de fysiske omgivelser.
e Bliver overstimuleret pa grund af for meget stoj
og uro.

Det er derfor vigtigt at fa afdeekket og afklaret i hvert
enkelt tilfeelde, hvordan livssituationen er for den
enkelte personer med demens, inden man finder
ud af, hvordan man skal handtere de situationer, der
opstér, nar personen reagerer pd sine omgivelser.
Der er ingen tvivl om, at personer med demens re-
agerer mindst lige s& meget pa deres omgivelser og
omgivelsernes reaktioner p&4 dem — som de reage-
rer pd den mdde, som sygdommen pavirker dem pa.
Derfor har det afgerende betydning for deres livs-
kvalitet, hvordan eksempelvis fagpersoner moder
dem og hvilken kontakt, de far etableret.

Samveeret med mennesker med demens i den sene
fase handler lige s& meget om at fa skabt en forsta-
else for, hvad der sker med mennesket bag sygdom-
men, som det handler om at forstd, hvad sygdom-
men gor ved mennesket. Og det er i det samspil, at
man finder neglen til at skabe den bedste relation til
mennesker med demens i den sene fase.

De pargrendes situation

Pargrende udforer en meget stor opgave ved at veere
omsorgsgiver for deres egtefeelle eller forzelder. Det
geelder iseer i den sene fase, hvor personen med de-
mens typisk har et meget stort behov for pleje og
omsorg i hverdagen.

Det er heller ingen hemmelighed, at det kan veere en
stor fysisk og psykisk belastning at veere neertstaen-
de parerende til en person med demens i den sene
fase, fordi man oplever, at man er pa degnet rundt.
Det slider hardt bade pa fysikken og psyken. Det gi-
ver mange agtefeller og andre neere parerende selv
udtryk for, og det bliver bekreaeftet af en reekke under-
sogelser pd omrédet.
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FAKTABOKS

BELASTNING AF PARGRENDE
TIL MENNESKER MED DEMENS

Statusrapporten pa demensomradet dokumenterer®®, at:

o /Egtefeeller eller samlevere bruger i gennemsnit seks timer om dagen pa at pleje og passe deres

familiemedlemmer med demens.

pa grund af den psykiske belastning.

symptomer som depression.

Pargrende til mennesker med demens gar oftere til leege og tager mere receptpligtig medicin end andre
Pargrende til mennesker med demens har gget risiko for at udvikle alvorlig somatisk sygdom og psykiske

Pargrende til mennesker med demens fgler sig ensomme.
Pargrende til mennesker med demens har en hgjere dgdelighed end andre mennesker.

2 Sundheds- og ZEldreministeriet: Statusrapport pa demensomrdadet i Danmark. Maj/2016

I den nationale demenshandlingsplan bliver der fo-
kuseret pd, at kommunerne ber etablere en raekke
tilbud og aktiviteter, der kan aflaste dem i hverdagen
og give dem mulighed for at f et frirum, hvor de kan
gore noget for sig selv.

Det kan veere i form af:

e Tilbud om patient- og parerendekurser

e Samtalegrupper for parerende

» Radgivnings- og aktivitetscentre for mennesker
med demens og deres pargrende

* Meningsfulde dagtilbud til personer med demens,
der kan give parerende et frirum

* Mulighed for aflastningsplads til personen
med demens, s& pargrende har mulighed
for at tage pa ferie, weekendture mv.

e Praktisk hjeelp i hjemmet

Tankerne bag disse initiativer er, at de kan bidrage
til at skabe en mere meningsfuld hverdag for perso-
nerne med demens, som kan forebygge ensomhed
og social isolation og fordre den enkeltes mulighed
for at fa et mere selvsteendigt liv samtidig med, at til-
buddene giver segtefaeller og andre neere parerende
et frirum, som de kan bruge pd at gore noget for dem
selv, som giver energi og lader dem op.

En stor opgave at vaere pargrende

Alzheimerforeningens rapport “Undersogelse af
sygdomsbyrden af Alzheimers for pararende” viser?,
at det er en stor byrde bade fysisk, psykisk og socialt

2 Undersogelse af sygdomsbyrden af
Alzheimers for parorende, COWI 2011
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at veere pargrende til en person med demens. Mange
agtefeeller keemper en hard kamp for at holde sam-
men pa familien og pé sig selv samtidig med, at man
skal veere der for den syge egtefeelle. Det kraever sto-
re personlige ressourcer at magte den opgave — men

det er der mange egtefeller og andre naere pareren-
de, som ikke har, fordi de samtidig skal keempe for
at holde sammen pé sig selv og skabe sig sit eget liv.
Det er et stort dilemma, som slider rigtig meget pa
de fleste familier.

"Langt de fleste pargrende er helt nybegyndere i den disciplin, nar sygdommen
rammer familien. Og ingen, der ikke selv har prgvet det, fatter, hvor kreevende
og belastende det er at veere aegtefaelle til en person med demens. Det er som

at veere lukket inde i en klokke 24/7. Og det kan virkelig veere sveert at veere
der for den anden, fordi man bruger sd mange kraefter pa bare selv at veere i
det. Sa derfor kunne jeg godt have brugt noget hjeelp til at fa styr pa hverdagen

pa et tidligt tidspunkt i forlgbet.

Bente Magelhgj, der er esegtefeelle

Den svaere beslutning

Men selv om belastningen er stor, sd vil de fleste
agtefeeller grundleeggende helst selv tage sig af de-
res syge egtefelle si leenge som overhovedet mu-

ligt. Det heenger sammen med, at mange aegtefeeller
oplever det som noget af det allersvaereste og mest
smertefulde at tage beslutning om, at deres syge ag-
tefeelle skal flytte i plejebolig.

"Pa et tidspunkt blev belastningen sa stor, at jeg faldt om pa gulvet derhjemme.
Og sa holder det ikke leengere. Det var ikke ansteendigt for min mand, og han
blev meget bange for, at jeg var blevet syg. Sa derfor var det den beslutning,

jeg skulle tage, at han skulle pa plejehjem. Men jeg har altid vidst, at den dag
ville komme - lige siden han fik diagnosen. Sa sorgen ligger ikke sa meget i,
at han skulle flytte pa plejehjem. Sorgen ligger i, at han blev syg. Plejehjemmet
er bare en konsekvens af hans sygdom”.

Eva Hultengren, der er aegtefeelle
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Den problematik er mange af de personer med de-
mens ogsd bevidste om. Derfor er det vigtigt, at
man far snakket om det sa leenge, den syge stadig
er i stand til at udtrykke sine egne tanker og ensker
om, hvad der skal ske, nar tiden er inde til at flytte fra
hjemmet til en plejebolig.

Store samfundsmaessige ressourcer pa spil
Ud over de menneskelige aspekter er der ogsa store
samfundsmeessige ressourcer pa spil i forhold til det
store omsorgsarbejde, som péarerende til mennesker
med demens bidrager med. I rapporten fra Alzhei-
merforeningen bliver det estimeret, at parerendes
pleje og omsorgsarbejde i forbindelse med demens
kan opgores til et tocifret milliardbelgb.

Internationale undersogelser® viser, at segtefeeller til
personer med demens ofte forlader arbejdsmarke-
det tidligere end de havde forventet at gore, fordi det
er en stor opgave at tage vare pé deres syge agtefeel-
le. De bliver ogsd mere syge. De har et storre medi-
cinforbrug. Og de der tidligere end andre personer i
samme aldersgruppe.

I det hele taget er der en stor risiko for, at pargrende
selv bukker under og ikke leengere kan varetage op-
gaven med at veere omsorgsgiver for deres agtefelle
med demens. Og det kan have store samfundseko-
nomiske konsekvenser bade pa nationalt og kom-
munalt plan.

3 Sundheds- og Eldreministeriet:
Statusrapport pa demensomrddet i Danmark. Maj/2016

Jo leengere @egtefeller og andre naere parerende er i
stand til at tage vare pa den demenssyge, jo leenge-
re tid gér der, for personen skal flytte i plejebolig. Og
udgifterne til plejeboliger er én af de helt store po-
ster p4 de kommunale budgetter. S& udskydelsen
af flytninger sparer kommunerne for mange res-
sourcer. Desuden er der ogsé store samfundsmees-
sige ressourcer pad spil i forhold til, hvornar de raske
egtefeeller traekker sig tilbage fra arbejdsmarkedet.
Endelig har faktorer som hojt sygefraveer, forbrug af
medicin, forbrug af kommunale ydelser i hjemmet
og behov for serlig stette stor betydning for de en-
kelte kommuners gkonomi.

Derfor er der ogsa meget fokus i kommunerne pa,
hvordan de kan arbejde med forebyggende indsatser
over for de mennesker, der har demens — og hvordan
de bedst muligt kan stotte familierne og de neere pa-
rorende, s& de kan holde til at varetage den primaere
pleje- og omsorgsopgave for deres naere parerende
med demens sé leenge, det er muligt i forhold til syg-
dommens udvikling.

Det handler bdde om livskvalitet for de familier, der
skal leve livet med demens i hverdagen. Men det
handler i hoj grad ogséd om skonomi - for der er store
samfundsmaessige ressourcer pa spil.
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"Inden for socialpsedagogikken taenker vi ikke i afvikling.
Vi teenker i udvikling og ressourcer, fordi alle mennesker har
nogle ressourcer, de kan udvikle. Det geelder ogsd mennesker

med demens. Vi skal bare veere gode til at finde ind til dem
og hjeelpe beboerne med at folde dem ud. Det er en vigtig
del af den socialpaedagogiske opgave”.

Vicecenterleder Kirsten Agerskov
Handicapcenter Nordgstfyn

Socialpaedagogikken kan veere med til at skabe for-
udsaetninger for, at mennesker med demens og de-
res familier kan leve et godt og veerdigt liv — pé trods
af de store udfordringer, som sygdommen medforer.

En af de baerende tankegange i bdde Sundheds- og
Aldreministeriets statusrapport pd demensomra-
det®' i Danmark, savel som i nationale demenshand-
lingsplan 2025% er, at netop socialpeedagogikken skal
spille en storre rolle i den fremtidige indsats pa de-
mensomradet i Danmark. Statusrapporten og hand-
leplanen afspejler begge en styrket opmeerksomhed

31 Sundheds- og ZEldreministeriet:
Statusrapport pa demensomrddet i Danmark.

%2 Sundheds- og Eldreministeriet:
Et trygt og veerdigt liv med demens — Oplceg til den nationale
demenshandlingsplan 2025. Efterdr/2016 Maj/2016

pé, at socialpeedagogikken kan bidrage til at hojne
kvaliteten af den faglige indsats p4 demensomradet.

I Sundheds- og Aldreministeriets statusrapport bli-
ver det sdledes fremheevet, at kommunerne skal til-
byde socialpaedagogisk bistand til personer, der har
behov for det pa grund af betydelig nedsat fysisk el-
ler psykisk funktionsevne eller serlige sociale pro-
blemer, hvilket ligeledes geelder for mennesker med
demens.

I demenshandlingsplanen bliver det fastslaet, at
kommunerne har ansvaret for blandt andet at tilby-
de en bred vifte af forskellige socialfaglige og psyko-
sociale indsatser. Det kan for eksempel veere i form
af socialpaedagogisk bistand, meningsfulde aktivi-
teter, dagtilbud og rehabiliteringsforlob. Indsatser-
ne kan ydermere besta i personlig pleje og praktisk
hjeelp i hjemmet, samt vedligeholdende treening.
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Desuden fremgar det af handlingsplanen, at det er
afgerende, at sygdommen bliver tidligt opsporet og
udredt. Saledes, at personen med demens og dennes
parerende pa det rette tidspunkt, kan fa den rette be-
handling, hjzelp og statte til at leere, at skulle leve et
livmed demens. For en vaesentlig del af indsatsen pa
demensomradet drejer det sig om at skabe rammer
for det gode liv for mennesker med demens og deres
pérgrende gennem en helhedsorienteret indsats en-
ten i eget hjem eller i en plejebolig.

Den socialpaedagogiske faglighed

For at socialpaedagogikken skal kunne bidrage til et
kvalitetsloft p4 demensomradet, kan det veere nyt-
tigt at det i hgjere grad bliver indkredset og praeci-
seret, hvad kernen er i netop denne faglighed, samt
hvordan den kan bruges pa demensomradet.

Socialpaedagogik er en profession, der tager ud-
gangspunkt i en helhedsorienteret tilgang, hvor der
er fokus pé det enkelte menneskes ressourcer, trivsel
og udviklingspotentialer samt pa dets medindflydel-
se og deltagelse i udformningen af eget liv pa egne
praemisser.

Definition af socialpaedagogisk faglighed
Socialpaedagogernes egen definition af den social-
paedagogiske faglighed er®:

"Socialpcedagogers unikke kompetence er at mode
det enkelte menneske, der hvor det er, og opbygge en
relation. Den gode relation betyder, at socialpceda-
gogen har helt scerlige muligheder for at stotte den
enkelte og samfundet med at inkludere og udvikle
det enkelte menneskes potentiale og leve et liv med
muligheder. Den socialpcedagogiske kerneydelse
kan bruges pa mange flere omrdder i velfcerdssam-
fundet, end tilfeeldet er i dag.”

Vedtaget pa Socialpeedagogernes 16. kongres 2012.
I

3 Socialpcedagogerne: Den socialpcedagogiske kernefaglighed/2012

Socialpaedagogikken er et fag, hvor man arbejder sy-
stematisk med teorier og metoder, der traekker pa
videnskabelige traditioner inden for sociologi, psy-
kologi, filosofi og antropologi. Den bygger pé en an-
erkendende og respektfuld tilgang til medet med et
andet menneske. Grundprincippet er, at man skal
respektere det enkelte menneskes vardighed, og at
man aldrig m& kompromittere det enkelte menne-
skets integritet i pnsket om at skabe personlig udvik-
ling og forandring.

Derfor hviler den socialpeedagogiske faglighed ogsa
pé Seren Kierkegaards filosofi om hjeelpekunst®:

"At man, naar det i Sandhed skal lykkes en at

fore et Menneske hen til et bestemt Sted, forst og
fremmest maa passe paa at finde ham der, hvor
han er, og begynde der. Dette er Hemmeligheden
i al Hjeelpekunst. Enhver, der ikke kan det, han er
selv i en Indbildning, naar han mener at kunne
hjeelpe en Anden’.

Socialpeedagogik handler saledes om at mede det
andet menneske, der hvor det er og begynde derfra.
Det er grundtanken i al relationsarbejde, som er en
vaesentlig del af den socialpaedagogiske faglighed.

Grundlaeggende menneskesyn

Den socialpaedagogiske faglighed bygger pa et
grundleeggende menneskesyn om, at alle menne-
sker har veerdi, og alle mennesker har ressourcer og
et udviklingspotentiale uanset, hvordan deres livssi-
tuation er. Det er socialpaedagogens opgave at opna
kendskab til disse ressourcer og stotte det andet
menneske i at udnytte sit udviklingspotentiale.

34 Socialpcedagogerne: Den socialpcedagogiske kernefaglighed/2012
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Socialpaedagogerne har identificeret fem etiske veer-
dier, der udspringer af dette menneskesyn®:

* Veerdighed

* Medmenneskelighed

* Social retfeerdighed

e Frihed

* Professionel integritet

Dette veerdigrundlag er kendetegnende for en faglig
og professionel socialpeedagogisk praksis.

Den relationelle betydning

Et grundelement i den socialpeedagogiske faglighed
er sdledes at kunne skabe relationer. At socialpaeda-
gogen far skabt en god relation er en af forudseetnin-
gerne for, at kunne se mennesket fremfor diagnosen.
Det at skabe en god relation handler i hgj grad om
at veere bevidst om, hvordan man som professionel
meder det andet menneske. Derfor er det vigtigt, at
socialpeedagogen arbejder malrettet og professio-
nelt pa at skabe en relation, der er béret af en gensi-
dig respekt og tillid.

Naér socialpeedagogen skal skabe en god relation til
et menneske med demens kraever det et professio-
nelt og malrettet arbejde, som hviler pé viden og de-
finerede metoder. Hertil er det centralt, at veere be-
vidst om sin egen rolle i relationen, samt at opbygge
et indgdende kendskab til det andet menneske, som
man tager udgangspunkt i, ved tilretteleeggelsen af
sin socialpeedagogiske indsats.

Helhedsorienteret tilgang

Den socialpaedagogiske faglighed tager udgangs-
punkt i et helhedsorienteret perspektiv. Gennem sin
uddannelse og erfaring har socialpeedagogen opbyg-
get et skarpt blik for menneskers sociale relationer
og sociale liv;, kulturelle baggrunde, generelle sund-

¥ Socialpcedagogerne: Den socialpcedagogiske kernefaglighed/2012

hed, kognitive funktionsevner, kreativitet med vi-
dere. Derved opbygges en forstielse for den enkel-
tes samlede livssituation og livshistorie. Med denne
socialpaedagogiske tilgang tager socialpaedagogen
udgangspunkt i den enkeltes perspektiv og inddra-
ger personen i opbygningen af en tillidsfuld relation,
hvilket er forudseetningen for, at indsatsen kan lyk-
kes.

Formélet med en socialpaedagogisk indsats er at
statte det enkelte menneske i at skabe en forandring
og udvikling, som har betydning for personens sam-
lede livskvalitet. Det faglige fokus er rettet mod selv-
bestemmelse og den enkeltes ret til selv at definere,
hvad der er godt for ham eller hende. Socialpaeda-
gogen tilstreeber, at den enkelte i si vid udstraekning
som muligt, lever et liv pd egne preemisser, hvor per-
sonen foler sig anerkendt som det menneske, han
eller hun er. Det er en vasentlig del af den social-
paedagogiske grundtanke i medet med det andet
menneske.

Borger- og ressourceperspektiv

En vigtig del af den socialpadagogiske faglighed
handler om at se mennesket for diagnosen, funk-
tionsnedsaettelsen, misbruget eller den sociale
mistrivsel. Det er centralt i det professionelle arbejde
med mennesker med demens, idet de ensker at blive
set, hort og medt som de mennesker de er.

For at kunne understotte denne tilgang fokuserer
socialpaedagoger pd den enkeltes ressourcer og mu-
ligheder i steder for diverse mangler. Filosofien bag
denne tilgang er, at alle mennesker har nogle res-
sourcer, som de kan udvikle og udnytte. Det handler
derfor om at fa gje p& den enkeltes ressourcer og fa
disse frem i lyset, s& de kan blive genstand for den
socialpaedagogiske indsats.
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"Vi ser altid ressourcer og muligheder fremfor barrierer og
problemer. Vi ser pa, hvad de enkelte borgere kan og gerne vil,
og sa shakker vi om, hvordan vi kan tilrettelaegge aktiviteter
og samveersformer, som passer til netop deres situation.

Pa den made anleegger vi altid et positivt syn pa borgernes
muligheder — og sa skaber vi de rammer og aktiviteter,

der kan understgtte det. Jeg taenker, at det er den made,
vi bruger vores socialpaedagogik pa”.

Socialpeedagog Tina Ehlert
Aktivitet og Udvikling, Viborg Kommune

En vigtig del af den socialpeedagogiske faglighed er,
at man tager udgangspunkt i personens situation og
tilretteleegger den peedagogiske indsats derefter. Det
betyder, at det ikke er borgerne, der skal tilpasse sig
rammerne, men derimod socialpaedagogerne, der
skal tilretteleegge indsatsen efter borgernes gnsker
og behov. P4 den made fér socialpaeedagogerne etab-
leret feellesskaber og tilbud, der giver mening og har
betydning for borgernes livskvalitet.

Det grundleeggende menneskesyn, at skabe relati-
oner, at have en helhedsorienteret tilgang samt at
anleegge et borger perspektiv er altsa alle centrale
elementer i den socialpeedagogiske faglighed, som
tilsammen kan udgere et betydningsfuldt bidrag til
arbejdet med mennesker med demens.

Rehabilitering

I kraft af den stigende eftersporgsel pd tvaerfaglige
indsatser arbejdes der i hojere grad med rehabilite-
ring p4 demensomradet. Rehabilitering er en samar-
bejdsproces, der har fokus pé personens hverdagsliv
og aktive deltagelse i samfundslivet. Det er en tveer-
faglig og tversektoriel indsats, hvor personen og
dennes parorende bliver inddraget i alle veesentlige

beslutninger, der vedrerer deres liv. Rehabiliterings-
begrebet leener sig saledes ikke op af et bestemt pa-
radigme, men gar pé tveers af forstéelser, fagligheder
og organisationsformer.

Det var efter, at MarselisborgCentret udsendte deres
hvidbog om rehabilitering i 2004%% at kommunerne
begyndte at implementere begrebet i deres arbejde
pa det sociale omrade — herunder i seerlig grad inden
for handicap-, psykiatri- og eldreomrédet. Der var
behov for at udvide rehabiliteringsbegrebet. Sdledes
at man beveegede sig veek fra en mere snaever defini-
tion af begreberne genoptraening og behandling, til i
stedet at se rehabilitering som en helhedsorienteret
og tveerfaglig tilgang, der rummer indsatser af me-
dicinsk, psykologisk, social, peedagogisk, uddannel-
sesmaessig og beskeeftigelsesmaeessig karakter. Reha-
biliteringsindsatsen er en malrettet, tidsbestemt og
koordineret samarbejdsproces mellem borger, pare-
rende og fagfolk.

% MarselisborgCentret: Rehabilitering i Danmark.
Huvidbog om rehabiliteringsbegrebet/2004
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I hvidbogen praesenterede MarselisborgCentret fol-
gende definition pd rehabilitering:

"Rehabilitering er en mdlrettet og tidsbestemt
samarbejdsproces mellem en borger, pdrorende

og fagfolk. Formdlet er, at borgeren, som har eller

er i risiko for at fa betydelige begrcensninger i sin
[ysiske, psykiske ogleller sociale funktionsevne,
opndr et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Rehabili-
tering baseres pa borgerens hele livssituation

og beslutninger og bestar af en koordineret,
sammenhcengende og vidensbaseret indsats™.

Den helhedsorienterede tilgang med udgangspunkt
i den enkelte person ligger i trdd med den socialpze-
dagogiske faglighed.

Hverdagsrehabilitering pa demensomradet
Rehabiliteringsbegrebet og den socialpaedagogiske
fagligheds mange lighedspunkter betyder, at social-
paedagoger har gode forudszetninger for og kompe-
tencer til at arbejde ud fra en rehabiliterende tilgang.
Rehabilitering har fokus pa at stotte syge, skadede
og mennesker med funktionsnedseettelser til at gen-
vinde, bibeholde og udvikle sine muligheder for at
have sa god en hverdag som muligt, at deltage i sam-
fundslivet, samt at opnd sterst mulig livskvalitet, ud
fra de individuelle forudseetninger, som det enkelte
menneske har3.

I de senere ar har der ogsa veret en oget opmeerk-
somhed omkring det at arbejde rehabiliterende pa
demensomréadet, fordi tilgangen ogsd ligger teet op af
den forebyggende teenkning, der har vundet frem pa
demensomradet i de senere ar. P4 demensomréadet
har rehabiliteringsbegrebet veeret brugt i den brede
forstdelse af begrebet, som ligger i MarselisborgCen-

37 MarselisborgCentret: Rehabilitering i Danmark.
Huvidbog om rehabiliteringsbegrebet/2004

% MarselisborgCentret: Rehabilitering i Danmark.
Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet/2004

trets definition. I denne kontekst bliver arbejdet med
rehabilitering primeert betegnet som hverdagsreha-
bilitering.

Arbejdet med hverdagsrehabilitering pad demens-
omradet handler om at stotte personen i at blive
mest mulig aktiv og selvsteendig i sin hverdag. Nér
det drejer sig om mennesker med demens betyder
det, at de har brug for en sarlig opmaerksom og stot-
tende indsats, fordi deres kognitive vanskeligheder
betyder, at de kan have svert ved selv at definere og
give udtryk for deres behov, og hvad de har brug for
hjeelp til.

"Vi skal se pa det enkelte
menneskes gnsker og behov,
men ogsa pa funktionsniveauet.

Det skal vi tage udgangspunkt i,
nar vi skal skabe de bedst
mulige rammer for, at alle
mennesker med demens —
uanset hvilket stadie de er pa

— har mulighed for at bruge
deres ressourcer og blive
involveret i daglige ggremal.

P& den made far de en mere
aktiv hverdag, der kan veere
med til, at de far stimuleret
deres sanser og brugt deres
kognitive funktioner. Det har stor
betydning for deres livskvalitet”.

Socialpsedagog

Christina Blomkvist Nielsen
Demenskorpset

Randers Kommune
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I arbejdet med mennesker med demens, som bor pa
plejehjem, er det vigtigt at have fokus pa hverdagsli-
vet. At have fokus pd, hvordan medarbejderne kan
skabe en hverdag, hvor beboerne oplever sig set,
hert og veerdsat, som de mennesker, de er. Nogleord
som medmenneskelighed, omsorg, neerveer, gen-
kendelighed, samveer og aktivitet er vigtige elemen-
ter i at skabe et godt hverdagsliv for denne gruppe af
mennesker. Og for at kunne fa disse faglige begreber
eller elementer i spil, handler det om at have fokus
pé det enkelte menneske og dets livshistorie.

Ud over dette fokus pa hverdagslivet, er det ogsa vig-
tigt, at fagpersonerne pa plejehjem, har en indgéen-
de indsigt i den sygdom, som den enkelte har. Dette
indeberer blandt andet at have viden om, hvordan
plejen og den laegefaglige behandling af personen
tilretteleegges bedst muligt. Men nar det kommer
til at skabe en aktiv og meningsfuld hverdag er det i
lige s& hej grad vigtigt at have fokus p4, hvad der gi-

ver mening for den enkelte beboer at beskeeftige sig
med. I forhold til behandlingen af beboeren, kan der
nemlig bade veere veerdifuld viden at hente eksem-
pelvis i personens livshistorie, savel som i viden om
diagnosen.

Det veesentligste i forhold til at arbejde med hver-
dagsrehabilitering er, at det er med til at flytte fokus
fra sygdommen til ogsd at omfatte alle de forhold,
der har betydning for, at man kan skabe sig et almin-
deligt hverdagsliv i feellesskab med andre menne-
sker.

Set ud fra det perspektiv ligger der nogle centrale
forebyggende aspekter i at arbejde hverdagsrehabi-
literende med mennesker med demens. Selve tilgan-
gen i mange af de socialpaedagogiske metoder, der
bliver anvendt p4 demensomrédet, ligger i forleen-
gelse af grundsynet bag hverdagsrehabiliteringen.

”| arbejdet med mennesker med sveer demens har vi meget
fokus pa, at de indgar i relationer og de indgar i fysiske
aktiviteter, sa de oplever, at de har en betydning og en
veesentlighed. Det kan veere sma hverdagsting som at sidde
og skreelle nogle kartofler og gulergdder. Eller det kan veere
at veere med til at deekke bord eller ordne lidt vasketgj. Det
er med til at styrke deres veerdighed. Alt for mange mennesker
med sveer demens har et inaktivt og apatisk liv, hvor de hverken
har personlige relationer eller indgar i aktiviteter, der giver

mening for dem. Det skal vi have eendret pa”.

Konsulent Kirsten Gotfredsen
Masterclass pa demensomradet
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Socialpaedagogiske metoder
og indsatser i demensarbejdet

Socialpaedagogiske metoder og indsatser pa de-
mensomradet dekker over en bred vifte af indsatser
og aktiviteter, der pa forskellig vis har sit udspring i
den socialpaedagogiske faglighed. Det er et felles
kendetegn, at metoderne og indsatserne sigter pa at
skabe en relationel og helhedsorienteret indsats, der
bygger pé et ressourcesyn og satter mennesket med
demens i centrum.

Anerkendt fagligt begreb

Siden slutningen af 1990’erne har der veret fokus
pé brugen af socialpseedagogiske metoder i arbejdet
med mennesker med demens. Begrebet blev for al-
vor sat pa dagsorden i begyndelsen af 00’erne, da
Socialministeriets demenspulje var med til at finan-
siere et projekt om socialpaedagogik og omsorg for
mennesker, der har faet en demenssygdom®.

Det var forste gang, at begrebet socialpadagogiske
metoder i demensarbejdet blev undersegt og be-
skrevet. P& det tidspunkt blev det set i relation til det
vanskelige omsorgsarbejde for mennesker med sveer
demens. Formaélet med at indfere socialpaedagogi-
ske metoder i denne kontekst var at begreense magt-
anvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesret-
ten til det absolut nedvendige. Det er det, der bliver
betegnet som mindsteindgrebsprincippet og pro-
portionalitetsprincippet — jeevnfor lov om retssikker-
hed ved forvaltningens anvendelse af tvangsindgreb
og oplysningspligter.

39 Borresen, Mette, Hansen, Helle Krogh og Trangbcek, Lis-Emma:
Socialpeedagogik og Demens, Socialministeriet/2003
0 www.retsinformation.dk

I dag er arbejdet med socialpaedagogiske metoder
blevet et anerkendt fagligt begreb, der er en integre-
ret del af hele det socialfaglige arbejde pa demens-
omradet — bade nar det geelder mennesker med de-
mens i den tidlige fase og i den sene fase.

I det folgende praesenteres en raekke konkrete ek-
sempler pa metoder, tilgange og aktiviteter, der kan
anvendes — og allerede bliver anvendt i det daglige
socialpaedagogiske arbejde med mennesker med
demens. Det er ikke en udferlig beskreivelse af, hvor-
dan man arbejder med metoderne, men en inspira-
tion til, hvad man kan tage fat pa.

Den personcentrede pleje og omsorg

Den personcentrerede pleje og omsorg er en so-
cialpsykologisk teori og omsorgsfilosofi, grundlagt
af den engelske psykologiprofessor Tom Kitwood*.
Den personcentrerede pleje og omsorg bliver i hoj
grad brugt i plejen af mennesker med demens i den
sene fase, som bor pa plejecentre rundt om i landet.
Men hele tilgangen og forstielsen bag den person-
centrede pleje og omsorg bliver ogsa brugt i forhold
til personer med demens i den tidlige fase og perso-
ner med varigt nedsatte funktionsevner og demens.

Filosofien bag den personcentrede pleje og omsorg
leegger teet op af den socialpaedagogiske faglighed,
ogindholdetidisse metoder tager ligeledes det sam-
me udgangspunkt som andre socialpaedagogiske
metoder og tilgange.

4 Kitwood, Tom: En revurdering af demens — personen kommer i
forste reekke. Dafolo/1999
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Denne sammenhzeng afspejles i de folgende grund-
forhold i den personcentrerede pleje og omsorg. Per-
soncentreret pleje og omsorg indebeerer nemlig, at
man som personale®?:

* Moder personen med demens
som en unik person.
» Respekterer personens integritet og rettigheder.
* Seetter personen i centrum og tilretteleegger
samarbejdet ud fra dennes perspektiv.
¢ Anerkender personens selvbestemmelsesret
og mulighed for medbestemmelse.
e Ser personen med demens som en
aktiv medspiller og samarbejdspartner.
e Stotter personen med demens i at fa
en aktiv hverdag med mange oplevelser.
e Involverer personen med demens i at
indgd i sociale feellesskaber.
» Udvikler en personlig relation til mennesker
med demens — sd vidt det er muligt.

Mennesket med demens i centrum

Det unikke ved Tom Kitwoods teori er, at han net-
op seetter mennesket med demens i centrum i ste-
det for sygdommen. Han betragter ikke sygdommen
udelukkende som et udtryk for nogen neurologiske
forandringer i hjernen. Han ser derimod pa hele
personen og tager udgangspunkt i den livssituati-
on, personen befinder sig i. Og sé& opstiller han en
sammenhzengende model for, hvordan samspillet
mellem personligheden, livshistorien og de neurolo-
giske forandringer i hjernen har betydning for, hvor-
dan den enkelte persons tilstand og fysiske helbred
udvikler sig undervejs i sygdomsforlabet.

2 www.videnscenterfordemens.dk/pleje-og-behandling/
pleje-og-omsorg/metoder-til-pleje-og-omsorg/personcentreret-
pleje-og-omsorg

Kitwoods teori om den personcentrede pleje og om-
sorg er bygget op omkring folgende tre elementer:

* Helhedsbeskrivelse

* Behovsvurdering

* Handleplan

Helhedsbeskrivelsen og behovsvurderingen danner
det faglige grundlag for den handleplan, der er sty-
ringsredskabet i arbejdet med det enkelte menneske
med demens®. I det folgende beskrives teoriens tre
centrale elementer.

Helhedsbeskrivelse

Kitwood peger pd, at det praktiske pleje- og om-
sorgsarbejde med personen med demens bor tage
udgangspunkt i hele personens individuelle livshi-
storie, vaner, ensker, behov og veerdier. Derfor bor
man se pa folgende faktorer, ndr man skal lave en
struktureret beskrivelse af det hele menneske:

* Personligheden — der forteeller om,
hvad det er for et menneske, man star overfor.

* Biografien — der rummer livsforteellingen
om det liv, den enkelte hidtil har levet.

* Neurologiske forandringer — der beskriver de
intellektuelle, fysiske og folelsesmaessige
forandringer i hjernen og det ovrige nervesystem.

* Helbred - der beskriver personens
funktionsniveau, sundhedstilstand og mobilitet.

e Socialpsykologi — der forteeller om personens
netveerk og méden, personen med demens
indgér i relationer med andre pé.

For at man kan forstd, hvad det er for et menneske,
man stér overfor, er det vigtigt at have en viden om
disse faktorer, fordi de er med til at definere perso-
nens adfeerd og sindstilstand. Det er med til at give et
helhedsbillede af det enkelte individ.

4 Kabel, Steen: Velkommen til Tom Kitwoods verden.
Konsulentfirmaet Inquiry/2016
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Behovsvurdering

Kitwood peger ligeledes p4, at alle mennesker har
nogle universelle psykologiske behov, som de har
behov for at fa opfyldt. Teorien er, at man ikke kan
fungere som menneske, hvis man ikke far opfyldt
disse behov. Mdden mennesker agerer og handler pa
er grundlaeggende styret efter, at de basale psykolo-
giske behov bliver opfyldt, mener Kitwood.

Kitwood kalder de psykologiske behov for klyngebe-
hov, fordi de er teet forbundet med hinanden. Han
illustrerer dem med en blomst, hvor det grundleeg-
gende behov for keerlighed er blomstens kerne og de
ovrige behov er kronbladene*:.

Disse behov beskriver han som:

 Keerlighed — den betingelseslase accept
af hinanden. Alle mennesker har behov for
at fa og give keerlighed.

Identitet — alle mennesker har brug for at
opretholde og forny deres identitet, fordi

den er med til at definere, hvem man er.

* Trost— alle mennesker har brug for emhed,
neerveer og fysisk kontakt, nar de skal handtere
de tab, de oplever i livet. Det er med til at skabe
tryghed og lindre smerte.

Beskeftigelse — alle mennesker har brug
for at deltage i meningsfulde aktiviteter,
der har en veerdi for os.

e Tilknytning — alle mennesker har brug for
at have en tilknytning til andre mennesker.
Det er relationerne, der skaber de neere
folelsesmeaessige band, der giver et
sikkerhedsnet i livet.

Inklusion - alle mennesker har brug for

at tilhore en gruppe, hvor man kan fole sig
betydningsfuld og hvor andre har brug

for én.

#“ Kabel, Steen: Velkommen til Tom Kitwoods verden.
Konsulentfirmaet Inquiry/2016
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Denne reekke af behov skal ikke opfyldes i en be-
stemt kronologisk raekkefolge. De haenger sammen
og pavirker hinanden indbyrdes. Dog er det Kit-
woods kongstanke, at behovene for identitet, trost,
beskeeftigelse, tilknytning og inklusion medes i ét
altomfattende behov, nemlig behovet for keerlighed.
Derfor veelger han at illustrere det med en blomst,
hvor keerligheden er kernen i blomsten og de andre
behov er kronbladene.

Kitwood peger ydermere pa, at mennesker har en
reekke fysiske behov, som det er vigtigt at veere op-
merksom pa. Det geelder ikke mindst for mennesker
med demens i den sene fase, fordi de ofte har sveert
ved selv at give udtryk for deres behov. Det kraever en
serlig opmerksomhed fra de omsorgsgivere, der er
omkring personen med demens.
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Handleplan

I Kitwoods teori er handleplanen en beskrivelse af de
aktiviteter, man planlaegger at gennemfgre sammen
med den enkelte person med demens for at opné
den sterst mulige behovsopfyldelse. Planen bliver
udarbejdet p& baggrund af den helhedsbeskrivelse,
man har udarbejdet séledes, at den er malrettet til
personen med demens. Det er en helt afggrende fak-
tor i Tom Kitwoods teori, at indsatsen tager udgangs-
punkt i det enkelte individ.

Handleplanen vil se forskellig ud, alt efter den enkel-
te persons helhedsbeskrivelse. Men den ber som ud-
gangspunkt indeholde folgende punkter:
e Mal - hvad er malet med indsatsen
 Aktivitet — hvilke aktiviteter skal man seette i veerk?
* Metoder — hvordan ger man det i praksis?
* Aktorer — hvem gor hvad i forlobet?
* Opfelgning - evaluering af, hvordan det er

gdet — og hvad der eventuelt skal justeres pa

Det er fagpersonernes ansvar, at handleplanen bli-
ver udarbejdet og udmentet i praksis efter Kitwoods
tanker og tilgange séledes, at det er det hele menne-
ske, der kommer i fokus og ikke sygdommen. Nar det
sker, kan man skabe de bedst mulige rammer for, at
personen med demens kan leve et godt og veerdigt
liv—ud fra de seerlige vilkér og preemisser, der er geel-
dende for det enkelte menneske.

Deltagelse i sociale fallesskaber

Det at veere en del af et socialt feellesskab er et funda-
mentalt behov i livet for alle mennesker. Det geelder
ogsd mennesker med demens. Derfor arbejder so-
cialpeedagoger professionelt med at etablere sociale
feellesskaber og aktivitetstilbud til personer med de-
mens, hvor de har mulighed for at f& indflydelse pa
deres eget liv.

Alle, der far en demenssygdom, oplever, at deres
identitet, selvforstaelse, roller og daglige rutiner er
under forandring. Ja — hele livet forandrer sig. Det
samme gor sig geeldende for ens agtefaeller, born og
andre neere pareorende.

Nér man har fidet en demenssygdom, har ens til-
knytning til mange af de feellesskaber, der tidligere
gav ens livindhold, forandret sig, eller er maske helt
forsvundet. Det kan for eksempel veare arbejdsfeel-
lesskaber, venskaber, fritidsinteresser med videre.
Mange oplever ogs4, at der sker en forandring pa det
personlige plan. Hvor man kan opleve, at man ikke
foler sig, som den samme person laengere, at man
fungerer anderledes, og at den identitet, man har
opbygget gennem livet er forandret.

"Det er rigtig dejligt at komme her, for her i projektet snakker vi med hinanden.
Der er ikke noget at veere bange for. Jeg kan sige lige, hvordan jeg har det,

for de andre har det jo pa samme made. Jeg behgver ikke at veere flov over,
at jeg ikke husker sa godt, og at jeg ikke altid kan finde ud af tingene.
Det kan de andre heller ikke. Det er sa befriende”.

Anonym, der har demens
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Vi har en gruppe af meend, som vi tager pa fisketure med en gang imellem.
Sa har de deres fiskegrej med, og sa drager vi ud i naturen, hvor vi dels fisker
og dels gar rundt og bruger naturen som traeningscenter. Sa griller vi pglser og
hygger os med det. Det er en fantastisk god aktivitet, fordi det giver en indre

ro samtidig med, at de laver noget, der giver rigtig god mening for dem, fordi

de alle sammen har fisket meget i deres tidligere liv. Pa den made kombinerer
vi en fysisk aktivitet med at bruge deres livshistorie til at ggre noget, der giver
dem livsglaede og styrker deres identitet”.

Spergsmaélet er, hvordan man kan skabe sig en ny
identitet? Hvordan kan man f& en ny mening med li-
vet? Hvad skal man udfylde sin dag med? Nar man
sporger mennesker med demens, hvad der er vigtigt
for dem i forhold til at f& skabt sig en ny tilveerelse,
giver mange af dem udtryk for, at det netop er vigtigt
for dem at veere en del af sociale fellesskaber — og
gerne sammen med andre, der ogsa har en demens-
sygdom.

De har brug for at fa tilbudt en maélrettet, nuanceret
og sarligt tilrettelagt indsats med en bred vifte af ak-
tiviteter og samversformer, der kan give dem mu-
lighed for at f4 nye oplevelser, mode nye mennesker
og bruge sig selv pa nye méder, der er tilpasset deres
livssituation. Det er med til at styrke livsmodet, give
fornyet livsenergi samt at skabe en ny selvforstaelse
- en ny identitet. Socialpadagoger har netop kom-
petencer til at skabe sddanne feellesskaber.

Inddragelse, medindflydelse og anerkendelse
Inddragelse, medindflydelse og anerkendelse er vig-
tige aspekter af at indga i sociale feellesskaber. Selv
om man har en demenssygdom, vil man stadigveek

Socialpsedagog Mona Mogensen
Aktivitet og Udvikling, Viborg Kommune.

gerne inddrages i de beslutninger, der har betydning
for ens liv. Det geelder ikke kun i forhold til overord-
ne'de ting som gkonomi, bolig og myndighed. Det
geelder ogsé i de sammenhaenge, hvor man lever sit
sociale liv. Her gnsker mennesker med demens lige-
ledes at blive inddraget i beslutninger og have med-
indflydelse p&, hvad det er for typer af aktiviteter og
samveersformer, de skal indga i.

Mange mennesker med demens har sveert ved at
begé sig i mange af de etablerede aktivitets- og fri-
tidstilbud, som er en veaesentlig del af livet for an-
dre mennesker. De oplever sig ofte koblet af dialo-
gen, fordi de ikke kan folge med i samtaler, og de har
sveert ved at give deres mening til kende, fordi sam-
vaersformerne typisk ikke er indrettet til, at man skal
tage de seerlige hensyn, der skal tages i forhold til
mennesker med demens, hvis de skal fole sig inklu-
deret i et feellesskab. Mange oplever eksempelvis, at
der ikke er den fornedne opmeerksomhed pa4, at der
skal veere tid og tdlmodighed til at lytte til personen
med demens. Resultatet bliver ofte, at der bliver talt
hen over hovedet pa personen, som dermed foler sig
udenfor fellesskabet.
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FAKTABOKS

HVAD STAR KRAP FOR?

KRAP er en forkortelse af Kognitiv, Ressourcefokuseret og Anerkendende Pzedagogik.

Koghnitiv er den individuelle made at fortolke og vurdere en situation pa alt efter hvilke tanker, falelser

og sanser, der bliver aktiveret, hvilket motiverer ens handlinger. Ofte har to mennesker vidt forskellige
opfattelser af den samme situation, afhaengigt af erfaringer og tidligere oplevelser samt hvilke forventninger,
man har fremadrettet. Dette har stor betydning for, hvordan man hver isger handler i situationen.

Ressourcefokuseret handler om, at alle mennesker har ressourcer. Al adfeerd og mader at veere sammen
med andre mennesker pa handler om, at man som udgangspunkt altid ggr sit bedste i en given situation
sammen med de mennesker og de udfoldelsesmuligheder, der er til stede.

Anerkendende betyder, at man viser interesse for at kende noget til det andet menneske for, at man kan

mgde vedkommende der, hvor han eller hun er i sit liv. Anerkendelse af sig selv er fundamentet for,

at man kan indga i anerkendende relationer til andre. At blive mgdt med anerkendelse danner grundlaget
for et sundt selvveerd, interesse for andre mennesker og tillid til, at man selv og andre er betydningsfulde.

Pzedagogik er handlinger, der er relateret til en konkret praksis. Det er paedagogiske handlinger, der kan fgre

til hensigtsmaessige aendringer i praksis*.

“ www.krap.biz

Derfor er det betydningsfuldt for mange med de-
mens i forhold til at deltage i seerligt tilrettelagte ak-
tiviteter, fordi her foler de sig inkluderet. Det kan
nemlig veere meget livgivende for mennesker med
demens at indga i et socialt feellesskab med ligesin-
dede, hvor man kan snakke sammen pa en dben og
erlig made, og hvor man sige lige, hvad man foler og
mener uden, at man behover at veere bange for, hvad
andre teenker om én.

Nér personer med demens er sammen med andre
mennesker, der er i samme situation, bliver samvee-
ret tilrettelagt pa deres egne preemisser frem for pa

andres. Dette giver dem en helt anden mulighed for
at deltage i samveeret og bidrage til samtaler. Her kan
de veere sig selv, fordi de andre deltagere i feellesska-
bet kan forsta og selv genkende ens folelser. Her foler
de sig accepteret og anerkendt som de mennesker,
de er med deres sygdom.

KRAP

KRAP star for Kognitiv, Ressourcefokuseret og Aner-
kendende Padagogik. Det er en socialpadagogisk
metode, der er teoretisk og metodisk forankret i de
kognitive behandlingsformer og i et ressourceorien-
teret menneske- og behandlingssyn.
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"KRAP er en fantastisk metode til at holde fast i, at borgeren er i centrum.
Nar vi arbejder ud fra den feelles tilgang, har vi et feelles sprog og en feelles
faglighed at arbejde ud fra. Sa bliver det en saerlig made at arbejde pa med

fokus pa hele borgerens situation, som vi observerer og reflekterer over,
inden vi handler. Og den tilgang ligger i forvejen meget teet op af vores made

at teenke og arbejde pa som socialpaedagoger”.

Socialpsedagog Camilla Lund Thomsen
Aktivitet og Udvikling, Viborg Kommune

"Det er vigtigt at veere opmaerksom pa, at socialpaedagoger ikke er ene om
at kunne arbejde med socialpaedagogiske metoder. Vi har bevidst valgt at
bruge KRAP som vores feelles faglige fundament, fordi den tilgang er forankret
i et positivt, anerkendende og ressourceorienteret menneskesyn. Det ggr,

at vi har et feelles fagligt udgangspunkt og vi har en feelles retning i forhold
til den enkelte borger. Vi gar vejen sammen. Og vi har feelles veerdier,
faglige forstaelser og et feelles sprog, som vi bruger, nar vi skal identificere
problemstillingerne og finde ud af, hvad vi gagr ved dem”.

Hensigten med at arbejde med KRAP er at stotte fag-
personer i at bibringe de mennesker, de arbejder med
til daglig, en sterre personlig og social kompetence,
sé& de bedre kan udfolde sig socialt og samfundsmaes-
sigt og herigennem opnd en hejere livskvalitet.

KRAP er en socialpaedagogisk metode, der henter sin
inspiration og teoretiske fundament i en raekke an-
erkendte metoder og teorier, som eksempelvis den

Leder Jette Hingebjerg
Aktivitet og Udvikling, Viborg Kommune

systemiske teori, adfeerdspsykologi, ICDP, Aaron An-
tonovsky, Marte Meo, Appreciative Inquiry og den
anerkendende sporgeteknik.

KRAP kan beskrives som en tilgang til at arbejde
med andre mennesker, hvor man ensker at satte
fokus pa at skabe trivsel, gleede, kreativitet og mo-
tivation. Det geelder ogsd i arbejdet med mennesker
med demens.
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Selv om metoden laener sig meget op ad den social-
paedagogiske faglighed, si er KRAP i sin form teenkt
som et tveerfagligt redskab, der kan favne de forskel-
lige faggrupper, der arbejder pd demensomradet.

Neuropaedagogik

Neuropaedagogik kan defineres som padagogiske
overvejelser og fremgangsmader pa baggrund af vi-
den om hjernens funktion og funktionsforstyrrelser i
forbindelse med dysfunktioner og skader.

Neuropadagogik kan ses som en forstdelsesramme,
der kobler blandt andet neuropsykologisk og spe-
cialpeedagogisk viden med sigte pa at stotte det en-
kelte menneske i at kompensere for sine begraens-
ninger samt udnytte og udvikle sine ressourcer.
Neuropadagogik er sdledes ikke en bestemt define-
ret metode. Det er i hojere grad en specialpaedago-
gisk tilgang, hvor man, p& baggrund af observationer

og analyser af borgerens neuropsykologiske ressour-
cer og begraensninger, gor sig overvejelser om, hvor-
dan man kan stotte den enkelte person i at fa sine
ressourcer i spil og dermed f&r mulighed for at eendre
opfattelse og adferd.*

At arbejde med neuropaedagogik pd demensomra-
det handler i hgj grad om at se mennesket i stedet for
sygdommen. Det handler om at forst& personen og
dennes handlinger. P4 den baggrund kan man finde
frem til, hvordan man stetter personen bedst muligt.

At arbejde ud fra en neuropaedagogisk tilgang hand-
ler ikke om, at man som fagperson kan aendre borge-
rens tilstand. Det er kun personen selv, der kan det.
Men neuropaedagogikken kan medvirke til, at man
som fagperson far en bedre indsigt i — og forstaelse
for personens adferd, hvilket kan veere noglen til, at
kunne forandre sin livssituation.

"Sigtet med neuropaedagogik er at ggre mennesker med demens

sa selvhjulpen som muligt ud fra en kognitiv, ressourceoriente-
ret og anerkendende tilgang. Neuropaedagogikken tager bade
udgangspunkt i kognitive videnskaber og en neurofaglig indsats

— neurologi — neuropsykologi — neuropaedagogik”+

Bente Juul, Hierneskaderadgivningen

6 Theager, Marlene: Neuropcedagogik og demens. DKDK/2012

7 Juul, Bente: Neuropcedagogik i forhold til demensomradet. Nationalt Videnscenter for Demens/2012
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Dette forhold kan illustreres i folgende model*®:

Andring af Andring af

medarbejdernes medarbejdernes Andring Andring
tilgang og » handle- + af borgerens » af borgerens
forstaelse muligheder adfeerd opfattelse
af borgeren. og adfeerd

Det kan ogsa illustreres af folgende fortelling fra praksis:

”Jeg tog pa hiemmebesgg hos en af vores eldre borgere, som
havde valgt at holde op med at komme i vores aktivitetscenter
efter en konflikt, der var opstaet en dag. Jeg satte mig ned og
snakkede med ham og lyttede til, hvordan han havde oplevet
situationen. Han fglte, at han var blevet sat pa plads offentligt

i forbindelse med konflikten, og det var ydmygende for ham,

sa derfor havde han ikke leengere lyst til at veere en del af
feellesskabet. Jeg valgte at seette mig hans sted og anerkendte
hans oplevelse. Jeg sagde til ham, at jeg godt kunne forsta,

at det havde veeret ubehageligt for ham. Og det gav jeg ham

en uforbeholden undskyldning for. | dag kommer han flere gange
om ugen, og det har han stor glaede af”.

Socialpsedagog Camilla Lund Thomsen
Aktivitet og Udvikling, Viborg Kommune

% Theager, Marlene: Neuropcedagogik og demens. DKDK/2012
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Socialpadagogiske handleplaner
Socialpaedagoger har stor erfaring med at udarbejde
socialpeedagogiske handleplaner i forhold til borge-
re med betydelig funktionsnedseettelse. Nar social-
paedagogen formulerer mal og delmal for indsatsen,
gores dette med udgangspunkt i den enkelte borgers
livssituation, og det sker i samarbejde med borgeren,
hvor det er muligt. Socialpeedagogiske handleplaner
er med til at sikre, at borgeren kommer i centrum,
fordi man ikke kan udarbejde en handleplan uden at
have fokus pa den enkelte borgers livssituation.

P& trods af, at det ikke er lovpligtigt, arbejder man-
ge plejecentre med socialpedagogiske handlepla-
ner pa frivillig basis. Det geelder ogsa for plejecen-
tre, som ikke nedvendigvis arbejder systematisk ud
fra Tom Kitwoods personcentrerede pleje- og om-
sorgsmodel. Det gor man, fordi socialpaedagogiske
handleplaner er et godt redskab til at fa sat personen
med demens i centrum og fa gjort sig nogle refleksi-
ve overvejelser over, hvordan man bedst muligt kan
gribe opgaven med at stotte personen med demens
bedst muligt an.

Processen med at formulere handleplanerne er sé-
ledes medvirkende til, at medarbejderne deler fagli-

ge refleksioner med hinanden omkring den enkelte
borgers forlpb. De seetter mal for indsatsen og evalu-
erer efterfolgende praksis med henblik pé at vurdere,
om borgeren nar de mal, der er formuleret i handle-
planen. Evalueringerne bliver brugt til faglige reflek-
sioner over, hvorvidt der skal foretages justeringer
og @ndringer i indsatsen med udgangspunkt i det,
evalueringen viser. P4 den méde er de paedagogiske
handleplaner med til at styrke fagligheden hos de
professionelle samtidig med, at de fremmer arbejdet
med at sikre, at borgeren far den rette stotte og pleje
i hverdagen.

Det er vigtigt, at handleplanerne er meget konkrete
i forhold til hvilke indsatser, man skal arbejde med,
sammen med den enkelte borger. Det handler i hoj
grad om at fa afdeekket borgerens livshistorie, sa
man som socialpaedagog er kleedt pa til at mode per-
sonen, som vedkommende har veret og nu er. Det
er afggrende i forhold til at f& udarbejdet en social-
paedagogisk handleplan, der er brugbar i forhold til
personen med demens. Her kan et konstruktivt sam-
arbejde med pérerende ofte veere af afgerende be-
tydning, fordi mange mennesker med demens i den
sene fase har sveert ved at huske tilbage og selv for-
teelle deres livshistorie.

"Nar vi far en ny beboer med demens, iveerksaetter vi fgrst en sundhedsfaglig
indsats, sa vi kan veere med til at sikre, at beboerens sundhedsmaessige
tilstand er sa god som mulig. Derefter udarbejder vi altid en socialpaedago-
gisk handleplan. Her beskriver vi, hvilke former for indsatser vi skal seette
i veerk for, at beboeren kommer til at fgle sig hjemme og hen ad vejen bliver

inddraget i aktiviteter og tiloud, som er medvirkende til, at hun far en god
og aktiv hverdag hos os”.

Daglig leder Bente Falkenberg Juul
Slotsgarden, Hosens Kommune
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"] den socialpsedagogiske handleplan ser man pa, hvad der giver
mening for den enkelte beboer. Og det kan veere vidt forskelligt
alt efter, hvem personen er — og hvordan personens liv tidligere
har veeret. Derfor er det vigtigt at fa udarbejdet en livshistorie
sammen med de neere pargrende, sa fagpersonerne far en

indsigt i, hvad beboeren tidligere i sit liv har veeret optaget af.
Det er et godt afseet i forhold til at finde ud af, hvad der kan
give mening for den enkelte beboer. Der er en vigtig del af den

socialpaedagogiske indsats”.

Demens og livshistorier

En livshistorie er en forteelling i ord og billeder om et
menneskes liv, sédan som personen selv oplever og
opfatter det.

Der kan veere mange méader at forteelle sin livshisto-
rie pa. Det kan veere en kronologisk fortelling fra
man blev fodt til der, hvor man nu er i sit liv. Men
det kan ogsa veere en forteelling om konkrete begi-
venheder i form af konfirmation, bryllup, bern, run-
de fodselsdage mv. Det kan ogsé vere fortellingen
om de oplevelser, man har haft i sit liv med forskel-
lige rejser. Det kan veere historier fra ens arbejdsliv
eller fritidsliv.

Livshistorier kan antage mange former, men felles
for dem er, at de kan veere et redskab til bade at hjeel-
pe sig selv til at huske, hvordan ens liv har veeret samt
et redskab til, at andre kan forstd, hvem man er, og
hvad man kommer fra. Livshistorier har sdledes be-
tydning for vores identitet og selvopfattelse. Ved at

Daglig leder Bente Falkenberg Juul
Slotsgarden, Hosens Kommune

forteelle andre om ens livshistorie, bliver man kloge-
re pa sig selv. Dette er tanken bag livshistorier.

Nar man har en demenssygdom, bliver man ramt
pé hukommelsen og andre kognitive funktioner. Det
betyder, at man mister overblikket og orienteringen
i sit liv, hvilket ligeledes geelder for den enkeltes for-
tid. Det kan veere sveert at huske selv skelsattende
begivenheder i ens liv, og man kommer nemt til at
blande tingene sammen og rode rundt i kronologi-
en. Mange mennesker med demens bliver kede af
det, nar de ikke leengere kan huske eller genforteelle
deres egen historie. Derfor er det centralt, at social-
paedagogen tilstreeber at pabegynde arbejdet med
livshistorier sa tidligt i demensforlpbet som muligt
séledes, at personen med demens selv kan veere med
til at forteelle sin egen livshistorie. P4 den made far
den enkelte mulighed for selv at preege og dermed
viderebringe forteellingen om den person, han eller
hun har veeret og er.
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"Det var ngdvendigt, men sveert for os begge, da Lise flyttede,
men hun fik savel sin livshistorie og livsplakat med pa pleje-

hjemmet. Lise var ked af det den dag, da jeg sagde farvel og
overlod hende til personalet. Men det gleedede mig meget at
opleve, at én af medarbejderne straks meerkede, at Lise var
ked af det. Hun gik straks efter ind og hentede Lises livshistorie
og laeste op af nogle af de gode og positive afsnit.

Det gjorde Lise rolig og glad igen.

Sgren Rabaek, der er segtefeelle

Livsforteellinger kan bruges i mange forskellige sam-
menhaenge. De kan veere malrettet den nermeste
familie, ens egne bern eller andre neere relationer,
som kan bruge livsforteellingen som et feelles min-
de om den tid, der er ved at forandre sig pa grund
af demenssygdommen. De kan ogsa bruges som et
redskab for fagpersoner til at fa en indsigt i og for-
staelse for, hvad det er for en person, de sidder over-
for. Det har stor veerdi i forhold til at kunne skabe en
relation til personen, og det har stor veerdi i forhold
til at finde nogle feelles referencerammer, som perso-
nen med demens og fagpersonen kan tale om i deres
daglige samveer. Livsfortellinger kan sédledes veere
medvirkende til, at plejepersonalet bliver mere op-
merksom pa personens livshistorie og kan inddrage
den i plejen og omsorgen af personen med demens.

Nogle familier har den oplevelse, at nogle fagperso-
ner har sveert ved at tale om de sveere ting i livet. Det
kan veere sorger og savn, men det kan ogsa handle
om samliv og intimitet. Her kan livshistorierne ogsa
veere en indgang til at fa talt om nogle af de problem-
stillinger, der kan fylde meget i livet — ogsd nar man
har en demenssygdom.

Som fagperson skal man veere opmeerksom p4, at
det kan veere en beveegende og folelsesladet proces
for et menneske med demens at udarbejde sin livs-
historie. Det kan skabe meget genkendelighed og
gleede fra det tidligere liv. Men det kan ogsa vekke
steerke folelser, og det kan i nogle tilfeelde fa oplevel-
ser og konflikter op til overfladen. Man skal veere for-
beredt pa, hvordan man vil handtere de situationer,
hvis de opstar, fordi det er vigtigt, at der ikke kommer
til at std en masse ubearbejdede folelser tilbage, nér
man har udarbejdet sin livshistorie.

Néar medarbejderne har kendskab til de enkelte be-
boeres livshistorie og bruger den viden i tilrettelaeg-
gelsen af det daglige omsorgsarbejde, kan de etable-
re en god relation til beboerne. Og nar beboerne féar
mulighed for at beskeftige sig med nogle af de ting,
der har haft betydning for dem i deres tidligere liv, s&
oplever de en ro og tryghed, som har stor betydning
for deres livskvalitet.
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"En af vores beboere, som ellers kan vaere meget urolig og

udadreagerende, gar som regel uden for og fejer blade sammen

eller laver andet havearbejde syv timer om dagen i alt slags
vejr selvfglgelig med indlagte pauser. Men han smiler over hele
hovedet, nar han er derude — for han har veeret anlaegsgartner

hele sit liv”.

Marte Meo metoden

Marte Meo metoden er udviklet af den hollandske
socialpeedagog Maria Aarts. Metoden blev introdu-
cereti Danmark i midten af 1990’erne, hvor den i for-
ste omgang primeaert blev anvendt pa berne- og un-
geomradet. Nogle &r efter fandt metoden ogsd vej til
psykiatrien, eldreplejen og demensomradet. I dag
bliver Marte Meo metoden brugt i stort set alle pee-
dagogiske sammenhenge.

Metoden bygger pd et grundleeggende menneske-
syn om, at mennesker er i stand til at bruge og ud-
vikle deres ressourcer i et samspil med andre men-
nesker, hvis de bliver mere opmarksomme pé ens
egne ressourcer. Marte Meo betyder "ved egen kraft”.
Det hentyder til, at alle mennesker har ressourcer og
rummer potentialer for at udvikle sig ved egen kraft,
hvis de far de rette betingelser for det. Det handler
i hoj grad om at blevet set, hort og medt, som den
man er. Dette danner grundlaget for, at man kan ud-
vikle en positiv selvforstdelse og dermed blive bedre
til at udnytte de ressourcer, man er i besiddelse af.

Socialpsedagog Malene Stoltz
Guldborgsund Kommune

Marte Meo er en videobaseret metode, hvor man
bruger videooptagelser af samspilssituationer mel-
lem individer som grundlag for den efterfelgende
analyse og tilbagemelding. P4 demensomradet er
det typisk relationen mellem personen med demens
og en fagperson, der er genstand for videooptagel-
serne. Men det kan ogsd veere samspillet mellem
personen med demens og en paregrende eller sam-
spillet mellem en pargrende og fagpersonen. Meto-
den bliver primeert brugt i forhold til personer med
demens i den sene fase og deres parorende.

I optagelserne arbejdes der dels med aftalte og struk-
turerede situationer, hvor personen med demens
og fagpersonen udferer en konkret praktisk opgave
sammen - og dels med mere ustrukturerede sam-
vaersformer, hvor det er samveeret og relationen, der
er omdrejningspunktet.
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I analysen af samspillet mellem individerne i video-
optagelserne udvelger fagpersonen de klip, der viser
de steder, hvor samspillet har en udviklingsstatten-
de karakter. Derefter analyserer fagpersonen sam-
veersformerne og relationerne ved hjeelp af en in-
teraktionsanalyse, der tager udgangspunkt i de fem
Marte Moe principper:

* At folge initiativer

e At bekreaefte initiativer positivt

e At seette ord pé sig selv og den anden

* At skiftes til at veere givende og
modtagende i samspillet (turtagning)

e At udvise positiv ledelse

Pé baggrund af analyserne giver man en tilbagemel-
ding til deltagerne med henblik pé at vise, hvordan
de fem principper kommer i spil i relationen. Dette
kan enten foregd individuelt eller i grupper alt efter,
hvad der vurderes mest hensigtsmeessigt i situatio-
nen.

Tilbagemeldingen afsluttes med, at de involverede
parter aftaler, hvad de skal arbejde videre med indtil
neeste videoseance, i forhold til samspil og relationer
deltagerne imellem.

Det er fagpersonen, der har ansvaret for kvaliteten
af samveeret og relationen med borgeren med de-
mens, idet det enkelte menneske med demens ikke
bor pélegges dette ansvar. Med dette afsaet bliver
det ligeledes et vigtigt mal med brugen af Marte Meo
metoden, at fagpersonens evne til at reflektere over
sin egen rolle og handlinger i samspillet med perso-
nen med demens og deres pérgrende styrkes. Det er
@ndringerne i fagpersonernes méde at gore tingene
pé, der kan veere medvirkende til, at der sker positive
@ndringer i den adfeerd, som personen med demens
udviser eller i relationen med de pargrende®.

"Det er fantastisk, hvad man kan flytte, ndr man arbejder med Marte Meo
metoden pa demensomradet. De sma videooptagelser kan veere med til
at gare en afggrende forskel, fordi det bliver sa tydeligt for alle, hvad der
fungerer, og hvad der ikke fungerer i de enkelte situationer. Og mange

fagpersoner far en aha-oplevelse, nar de ser sig selv pa video. Det er et
simpelt og meget konkret veerktgj, som virkelig kan vaere med til at skabe
erkendelser og dermed veere med til at flytte folks faglighed”.

Konsulent Kirsten Gotfredsen,
Masterclass pa demensomradet

# Du kan lcese mere om Marte Meo metoden pd www.martemeo.dk
eller Sundhedsstyrelsens hjemmeside wwuw.sst.dk/dalaeldre/de-
mens/viden-og-metoder/tema-om-marte-meo-metoden
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Fysiske og kreative aktiviteter

Den nyeste forskning pd demensomradet peger pa,
at mennesker med demens har stor gleede af at veere
aktive og bruge deres krop fysisk. Né&r fagpersoner
veelger at inddrage fysiske aktiviteter i sit arbejde
med mennesker med demens, er det af afgerende,
at bade rammer og aktiviteter tilpasses malgruppen,
séledes at deltagerne foler sig trygge, samt at aktivi-
teterne opleves overskuelige.

De fysiske og kreative aktiviteter er ikke forbeholdt
socialpeedagoger eller den socialpaedagogiske faglig-
hed. Det er aktiviteter, som alle faggrupper kan ar-
bejde med. Men det er mulige aktiviteter, som kan
inddrages i tilretteleeggelsen af socialpaedagogiske
forleb, som tager udgangspunkt i de ressourcer, som
det enkelte menneske med demens har.

En lang reekke fagpersoner pa plejecentre sével som
fagpersoner, der arbejder med mennesker med de-
mens i hjemmet eller pa forskellige dagtilbud for
malgruppen, inddrager fysiske og kreative aktivite-
ter i deres professionelle arbejde. Mange fagperso-
ner pd plejecentre er meget optaget af, hvordan de
kan gere beboere med demens mere aktive i deres
hverdag og i hejere grad inddrage dem i forskellige
typer af aktiviteter og daglige goremal. Det kan veere
at hjeelpe til med at skreelle kartofler og deekke bord,
at ordne vasketoj eller hjelpe til ude i haven. Men
det kan ogsa vaere mere malrettede aktivitetstilbud,
der kan veere med til at stimulere deres fysiske og
kognitive tilstand. Herudover kan det veere at arbej-
de med livsforteellinger og se billeder fra personer-
nes tidligere liv. Eller det kan veere at deltage i sang,
musik og bevagelse.

Der er forskel pa, hvilket udbytte mennesker med
demens vil fa af forskellige former for fysiske og kre-
ative aktiviteter. Men folgende er eksempler pa mu-
lige fysiske — og kreative aktiviteter, som socialpeeda-
gogen kan inddrage i arbejdet med mennesker med
demens:

* Fysiske aktiviteter som fitness, treening,
gature, vandreture, cykling, boldspil,
badminton, bowling, petanque, dart
samt fisketure, sejlture og fugleture.

* Kreative aktiviteter som maling, filtning,
strikning, arbejde i ler, glaskunst,
musik og korsang.

I de seneste dr har flere af landets kommuner veeret
optaget af at tilbyde aktiviteter for mennesker med
demens, sasom undervisningsforleb, samvaersgrup-
per, rddgivning og daghejskoler, som typisk indehol-
der en raekke fysiske, kreative og kulturelle aktiviteter
iforleb over 8-10 uger. Herudover tilbyder Alzheimer-
foreningen bade hejskoleophold for personer med
demens og ferieophold for aegtepar og andre neere
pargrende. Dertil har Alzheimerforeningen etableret
erindringsdans i over halvdelen af landets kommu-
ner, i samarbejde med demenskonsulenten Susanne
Rishej*. Ligeledes er der private akterer, som udby-
der rejser for personer med demens og deres paro-
rende. Rundt omkring i landet er der séledes mange
muligheder for at udfolde sig bade fysisk og kreativt.

Massage, wellness og mindfulness

Mere alternative behandlingsformer som wellness,
massage og mindfulness vinder mere og mere frem
pé demensomradet. Og det er med til at give men-
nesker med demens nogle positive oplevelser af at
komme i kontakt med deres krop pa en — for mange
af dem - helt ny méde.

Tilbagemeldingerne fra de plejecentre, hvor man
har arbejdet systematisk med eksempelvis wellness
og massage, er, at deltagerne oplever stunder, der
er fyldt med velvaere, nydelse og fysisk beroring i en
grad, som de ellers ikke oplever i deres hverdag. Det-
te giver dem en ro, afslappethed og folelse af neerveer
ideres hverdag, som ellers kan veere preaeget af angst,
uro og aggressioner.

%0 www.demenskonsulenten.dk
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"En dag var to damer kommet op at skeendes. Efter et par timer
kom den ene af dem ud i kgkkenet og siger, at hun er sa ked af
det. Hun kan bare ikke huske hvorfor. Fglelser hos mennesker
med demens kan blive siddende i kroppen laenge uden, at
de kan sige hvorfor. | den situation har borgeren brug for

en stjernestund. | sadanne situationer er det godt at bruge
wellness, fordi beboeren genvinder roen og far efterfglgende
en behagelig fglelse i kroppen.”

Socialpsedagog Marlene Stoltz
Guldborgsund Kommune

Da mennesker med sveer demens foler og oplever
gennem kroppen, kan den neere fysiske kontakt og
blide bergringer veere med til at 4&bne op for nogle
skjulte eller glemte folelser. Fagpersonerne er meget
opmerksomme pé, at det er med til at oge livskvali-
teten vaesentligt for de mennesker med demens, der
har mulighed for at veere med i disse typer af aktivi-
teter, hvilket en socialpeedagog beretter om i citatet
overst naeste side.

Mindfulness er ogsé en aktivitet, der generelt har
féet meget mere opmaerksomhed i de senere ér. Det
gelder ogsa pd demensomradet. Mindfulness er et
begreb eller en made at veere til stede i verden p4,
som oprindeligt er udviklet af professor og forsker
Jon Kabat-Zinn fra Massachusetts University i USA.
Han definerer mindfulness® pé folgende méde:

51" Hjarse, Conny: Mindfulness for borgere med demens,
Mindfulsoul/2016

"Mindfulness er en keerlig og medfolende
kvalitet i mdden at veere til stede pd — en folelse

af abenhjertet venligt neerveer og interesse’”.

Der har veeret gennemfort en raekke enkeltstdende
seancer og forlob med mindfulness for mennesker
med demens og deres parerende rundt om i landet.
Resultatet af at veere med i disse forlgb er generelt
velveere, gleede ved neerveer og opmeerksomhed samt
e@ndring i adfeerd fra vrede og forvirring til indre ro.
Erfaringer med mindfulness viser, at mennesker
med demens kan have stor gleede af mindfulness,
fordi de generelt er gode til at veere til stede i nuet —
og det er det, mindfulness handler om.
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"En borger, der ofte kommer i aktiviteten, er til tider voldsom i sin adfeerd
og verbale sprog. Det er ikke altid seerlig paent. Personalet oplever ofte at
blive skeeldt ud. Da tonen ikke er indbydende, kan det nemt skabe en darlig
stemning blandt de andre borgere, der kommer i aktiviteten. | stedet for at
"tysse ned” for at bevare en hyggelig stemning, gar jeg i dialog og sparger
ind og finder arsagen til, at borgeren er opfarende og vred. Min tilgang til at
mgde borgeren er altafggrende. Jeg oplever i hgj grad, at borgeren fgler sig
set og hgrt. Jeg giver borgeren lov til at seette ord pa sin vrede. Vurderer jeg,
at det er mest hensigtsmaessigt, at vi gar et sted hen, hvor der ikke er andre
tilhgrere, gar vi selvfglgelig det. Jeg kan ogsa i nogen situationer hjeelpe
til med at fa sat ord pa, hvis det er sveert for borgeren at udtrykke sig. En god
relation er i gang og svaret pa, at borgeren er frustreret kan dybest set veere,
at han savner naerveer, varme og menneskelig kontakt. Der er ingen tvivl om,

at naerveeret og en fysisk kontakt kan vaere med til at abne op for et godt
"samarbejde” borger og personale imellem. Relationen er altafggrende, og
den skaber jeg bade igennem dialog og i nogen situationer ved fysisk kon-
takt som eksempelvis at holde i hand og give massage pa skulderne, haender

og arme. Et menneske med demens husker fglelser, og nar de anerkendes i

deres fglelser som eksempelvis vrede, oplever jeg, at jeg via KRAP kan veere
med til at vende en negativ fglelse til en positiv fglelse. Det er et rigtig godt
udgangspunkt for, at borgeren fortsat kan fa en god dag. Det handler bare
om at turde kaste sig ud i det — selv om man ikke pa forhand ved, hvordan

det ender”.

Demens og leringsstile

Grundleeggende handler leeringsstile om, hvordan
man bedst leerer at leere. Hvormed man tilegner sig
en ny viden om noget, der ellers umiddelbart er
sveert at forstd. Den enkeltes leeringsstil handler om,
hvordan leeringsmiljoet skal veere for, at denne lee-
ring bedst kan finde sted.

Teorien om leeringsstile er oprindeligt udviklet til
brug i undervisningssammenhange for at hjelpe

Socialpsedagog Helle Riisgaard
Aktivitet og Udvikling, Viborg Kommune

leereren til at skabe det bedste muligheder for ele-
ver og studerendes leeringsudbytte. Men laeringsstile
kan ogsa anvendes i det professionelle arbejde med
mennesker med demens. I dette arbejder handler te-
orien dog ikke om, at personen med demens skal til-
egne sig teoretisk viden eller f& indsigt i et nyt fagligt
stof. Derimod kan teorien anvendes i arbejdet med
at tilretteleegge og indrette hverdagen bedst muligt
for personen med demens. Ligeledes kan aegtefeel-
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"Med min laeringsstil har jeg faet et veerktgj til at strukturere min hverdag,

som betyder, at jeg kan fungere i mit liv. Det er helt fantastisk. Det er med
til at give mig hab og mod pa livet pa trods af de mange udfordringer,
som hverdagen hele tiden byder pa, nar man har en demenssygdom”.

Grethe Smidt, der har demens

ler, born og andre neere pargrende kan bruge deres
egne leeringsstil til at stgtte personen med demens,
til at fungere bedst muligt i sin hverdag. Dette kaldes
hjeelpestilen®. Det fplgende citat er et eksempel pa,
hvordan en person med demens anvender sin lee-
ringsstil som et vaerktoj i hverdagen:

”Jeg synes, at vi er blevet gode
sammen. Blandt andet via
leeringsstilen har vi fundet en
god made at strukturere vores
hverdag pa, som vi begge kan
handtere og veere i. Vi har ogsa

faet det meget bedre sammen
fglelsesmeessigt, sa der er
ingen tvivl om, Carls leerings-
stil har veeret med til at give
0s en bedre livskvalitet”.

Kirsten, der er aegtefeelle til Carl

2. Kabel, Steen: Demens og lceringsstile, Kallerupvej N1.2/2016

Teorien om leeringsstile kan have en stor betydning
for den made, man er sammen med sin egtefelle,
bern, familie og venner pa. En aegtefaelle til en de-
mensramt beretter:

Viden om leeringsstile kan desuden veere veerdifuldt
i forhold til kommunikationen med de fagpersoner,
der er eller pé et tidspunkt bliver en del af hverda-
gen for mange mennesker med demens. Eksempel-
vis kan den enkeltes laeringsstil spille en rolle i sam-
arbejdet med demenskoordinatoren, i dialogen med
den praktiserende laege eller sygeplejersken pd ud-
redningsstedet og i relationen til demenskoordina-
toren eller den stotte-kontaktperson, der kommer i
hjemmet. Denne viden om ens leeringsstil kan altsa
have stor betydning i mange forskellige situationer,
hvor man er i dialog med fagpersoner, der hjelper og
statter én i hverdagen.

Personer med
udviklingshaemning og demens

Det har leenge veeret en socialpeedagogisk opgave at
stotte udviklingsheemmede med Downs syndrom,
som har stor risiko for at udvikle demens. Derfor har
nogle socialpaedagoger stor viden om og erfaring
med hvilke faglige indsatser, der kan veere medvir-
kende til, at mennesker med udviklingsheemning
kan leve s veerdigt og selvstaendigt et liv som muligt.
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FAKTABOKS

DEMENS HOS PERSONER

MED DOWNS SYNDROM

| de seneste 20 ar er gennemsnitslevealderen for mennesker med Downs syndrom steget markant saledes,
at den nu nzermer sig levetiden for den gvrige del af befolkningen. Det estimeres, at antallet af 65-arige
med Downs syndrom stiger med 27 % i perioden 2010-2020.

Mennesker med Downs syndrom udggr en hgjrisikogruppe i forhold til udvikling af demens. Omkring 80 %
af alle udviklingshaemmede udvikler Alzheimers sygdom, og sygdommen bryder som regel ud pa et tidligt
tidspunkt — allerede i 40-45 ars alderen. Nar udviklingshaemmede runder de 60 ar, har stort set alle en
demenssygdom. Landsforeningen for udviklingsheemmede (LEV) anslar, at antallet af udviklingshaemmede

med demens i Danmark er 300-500 personer.

Der er ikke nogen statistik for, hvor leenge mennesker med Downs syndrom lever med deres demenssygdom.
Men i mange tilfeelde dgr de pludseligt og uden noget forvarsel®s.

% Sundhedsstyrelsen: Tema om udviklingshemning og demens

Inden for de seneste 15-20 ar er der kommet mere
fokus pd den seerlige problemstilling, at flere og flere
udviklingsheemmede mennesker udvikler demens.
Det kreever en seerlig specialviden at afdeekke en de-
menssygdom og efterfolgende seette ind med den
rette indsats over for mennesker med udviklings-
haemning og demens.

Tegn pa begyndende demens

Det kan veere en stor faglig udfordring at afdekke de
forste tegn pé, at mennesker med Downs syndrom
har en begyndende demenssygdom, fordi de i forve-
jen har en raekke funktionsnedsaettelser, som gor det
vanskeligt at skelne mellem, hvad der skyldes deres
udviklingsheemning, og hvad der er tegn p& begyn-
dende demens. Derfor er der grund til at veere seerlig
opmerksom pa eventuelle &endringerne i personer-

nes adfeerd, da det kan veere tegn pa en begyndende
demenssygdom.

Men man kan ikke bruge de almindelige registrerin-
ger af eendringer i adfeerd, folelser og funktioner hos
mennesker med udviklingsheemning, som man bru-
ger til andre personer med mistanke om udvikling
af demens, fordi mange af de funktioner, man tester
p4, har udviklingsheemmede ikke haft tidligere. Der-
for er det vigtigt at observere adfeerds- og folelses-
maessige eendringer over tid hos disse mennesker.

Nogle af de begyndende tegn pa Alzheimers syg-
dom, man skal se efter, er:

* Amnesi - nedsat hukommelse

e Afasi - eendret sprog

* Agnosi- @ndret opfattelsesevne
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 Apraksi — eendret hukommelsesevne

* Adfeerdsforstyrrelser — motoriske forstyrrelser,
mistet tidsorientering, folelsesmeessige udbrud,
nedsatte hverdagsfunktioner med videre.

Disse @ndringer kan man lgbende registrere ved
at bruge et specialudviklet demensskema, som
vicecenterleder Kirsten Agerskov Nielsen, Handi-
capcenter Nordgstfyn har veeret med til at udvikle
for mange ar siden. Skemaet bliver stadig brugt pa
mange botilbud for udviklingshaeemmede over hele
landet™.

De faglige indsatser

De faglige indsatser i forhold til personer med Downs
syndrom og demens adskiller sig ikke veesentligt fra
de indsatser, man skal iveerksatte i forhold til andre
mennesker med demens®.

Det drejer sig om:
e At anerkende personen som
den vedkommende er.
* Atudgangspunktet altid er personens
onsker og behov.
* At personens evner, kunnen og initiativ
altid involveres.
e At personen fér sanselige oplevelser.
* At personen oplever hojdepunkter i hverdagen.
At personen far mulighed for at slappe af.
* At personens folelser anerkendes som virkelige
og at de modes pa et folelsesmaessigt plan.
* At personen far mulighed for at fa s meget
selvbestemmelse som muligt.

¢ Socialpcedagogen: Socialpeedagogik og flerfaglighed
gor forskellen, 5/2016

% Stedfortrceder Inge Vester, Seniorcenter Egebo,
Faaborg-Midtfyn Kommune: Demens og socialpcedagogik,
Socialpcedagogernes kongres/2016

I forhold til rollen som fagperson er der ydermere
nogle opmerksomhedspunkter, som man skal have
seerlig fokus pa for at skabe en ligeveerdig kommu-
nikation til personen med Downs syndrom og de-
mens:
* Slip din egen forforstaelse.
* Veer oprigtig interesseret.
* Veer nysgerrig.
* Anerkend personens oplevelser.
e Sporgind til, hvordan det kan veere,

at personen tenker sadan.
* Skab overblik og forudsigelighed.
e Forteel, hvad du ser og harer.
* Ros for det personen allerede har gjort.

Nér man som fagperson arbejder med udviklings-
haemmede med demens, er det vigtigt at tage kon-
kret udgangspunkt i den enkelte persons indivi-
duelle funktionsniveau, idet dette kan veere meget
forskelligt fra person til person. Desuden skal man
fokusere pa at skabe en enkel, tydelig og genkendelig
struktur for den udviklingsheemmede med demens
séledes, at han eller hun kan f& den nedvendige stot-
te til at kunne agere i hverdagen og orientere sig i sit
liv.

Forebyggelse af magtanvendelse

I plejen og omsorgen overfor mennesker med de-
mens Vil personalet ofte komme i situationer, hvor
hensynet til respekten for personens personlige in-
tegritet, frihed og selvbestemmelsesret skal afvejes
over for hensynet til personens veerdighed og sikker-
hed.

Kommunen har pa den ene side pligt til at yde om-
sorg, uanset om personen med demens giver sam-
tykke til det eller ej. P4 den anden side mé& omsorgen
ikke gennemfores med magt. Er det ngdvendigt at
anvende magt i udevelsen af plejen og omsorgen for
at undgé omsorgssvigt, skal sidanne indgreb have
hjemmel i lovgivningen. Hovedreglen er, at magtan-
vendelse ikke mé finde sted, men der kan efter ser-
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vicelovens regler anvendes magt i en raekke noje af-
greensede tilfeelde, som fremgér af lovgivningen®.

Forebyggelse af magtanvendelse

Brugen af socialpaedagogiske metoder har siden
starten af 00’erne veeret en vigtig del af den forebyg-
gende indsats for at begreense anvendelsen af magt
og andre indgreb i selvbestemmelsesretten. Der star
séledes i serviceloven § 124%.

"Formdlet med bestemmelserne i dette afsnit er

at begreense magtanvendelse og andre indgreb i
selvbestemmelsesretten til det absolut nodvendige.
Disse indgreb ma aldrig erstatte omsorg, pleje og
socialpeedagogisk bistand’.

Det betyder i praksis, at man som fagperson er for-
pligtet til, forst og fremmest at forsege at iveerksaet-
te nogle socialpeedagogiske aktiviteter eller tiltag,
som kan veere medvirkende til at undgd magtud-
ovelse. Nar en borger eksempelvis viser eller giver
udtryk for, at han eller hun, ikke har lyst til at std op
om morgenen eller ga i bad, vil man med en social-
padagogisk tilgang forsege at skabe en god kontakt
til borgeren eller en seerlig hyggelig stemning om-
kring situationen. Formalet er at athjelpe borgerens
negative reaktioner pa at skulle st op og ga i bad.
Hvor formalet med denne tilgang vil veere, at undga
en magtanvendelse og fa lov af borgeren til at udfe-
re den rette omsorg. Sma justeringer i socialpaeda-
gogens ageren i kontakten til personen med demens
kan veere af afggrende betydning i sddanne situatio-
ner, for eksempel kan et smil, fysisk kontakt eller en
mere positivstemmeforing have en god virkning.

% Statusrapport pa demensomradet i Danmark,
Sundheds- og Eldreministeriet, 2016
57 www.retsinformation.dk

Det handler dermed i hgj grad om, at man far skabt
en god relation og kontakt til personen helt i starten
af en given situation. Her betyder kropssprog, stem-
meforing og respektfuld adfeerd meget i forhold til,
hvordan personen med demens oplever situationen.
Dette kan veere afgarende for, om det bliver en god
morgen eller derimod en konfliktfyldt morgen, hvor
der kan opsté en risiko for, at socialpeedagogen an-
vender magt over for beboeren, hvis konflikten op-
trappes.

"Mennesker med demens
er utrolig dygtige til at
meerke stemninger og
afkode signaler, derfor
skal man veere meget
bevidst om, hvordan man
kommer ind ad dgren
0og mgder personen
med demens. En forkert
saetning eller en uhensigts-
meessig reaktion kan veere
med til at gdelaegge sam-
veeret pa et splitsekund.
Hvis man derimod er meget

opmeerksom pa og bevidst
om, hvordan man far skabt
en god relation fra starten
af, sd kan man fa skabt
grundlaget for et positivt
samveer”.

Demensfaglig konsulent
Mette Sendergaard
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Det socialpeedagogiske arbejde med mennesker
med demens handler som beskrevet i hgj grad om
at etablere en god relation og skabe et neerveer, hvor
personen med demens foler sig set, hort og respek-
teret, sd han eller hun kan bevare sin veerdighed. De
socialpaedagogiske kompetencer til at analysere og
reflektere over, hvordan man kan bidrage til at ska-
be mening, overblik og sammenhzng i den enkeltes
hverdag er i dette henseende seerligt brugbare.

Et andet vigtigt aspekt af den faglige indsats for at
reducere, eller helt undgd magtanvendelse, ligger i
forebyggelse af udadreagerende adfeerd hos perso-
ner med demens. Dette forebyggelsesarbejde fore-
gar i hoj grad i plejeboliger, hvor der i praksis er storst
risiko for anvendelse af magt overfor malgruppen.

Forebyggelse af udadreagerende adfaerd

I Socialstyrelsens guide til forebyggelse af udadrea-
gerende adfeerd hos personer med demens i pleje-
boliger bliver det pointeret, at udadreagerende ad-
feerd ikke er en specifik diagnose®. Det er derimod
en adfeerd, der kan karakteriseres som en reaktion
pa de livsvilkar, fysiske rammer og personalemaessi-
ge forhold, som personen med demens oplever i sin
hverdag.

Reaktion er derfor typisk et udtryk for, at personen
med demens ikke foler sig tilfreds i en given situati-
onen. Dette kan skyldes mange forskellige forhold,
sdsom manglende behovstilfredsstillelse, mistriv-
sel, smerter, undererneering, fejlmedicinering, savn,
kedsomhed eller psykiatriske diagnoser som angst,
depression og psykoser.

% Lees mere om konflikthandtering og forebyggelse af
magtanvendelse i bogen: Elvén, Agger og Liungmann: Adfecerds-
problemer i celdreplejen, Dansk Psykologisk Forlag/2015

% Andersen, Knud Damgaard: Guide til forebyggelse af
udadreagerende adfeerd hos personer med demens i plejeboliger,
Socialstyrelsen/2015

Indsatsen over for personer med en udadreageren-
de adfeerd er som oftest en kreevende opgave, der
nedvendigger et samarbejde pa tvers af faglige og
organisatoriske rammer, seerligt idet den enkeltes
udadreagerende adfeerd har konsekvenser for flere
aktorer:

¢ Medbeboerne — som kan opleve den
udadreagerende adfeerd som meget ubehagelig
og generende. Dette kan skabe utryghed,
angst og uro blandt de gvrige beboere.

* Medarbejderne — som ofte har en folelse
af afmagt over for borgeren. Det kan péavirke
arbejdsmiljoet i en negativ retning.

* Pargrende - som typisk bliver meget pavirket
af situationen. De pareorende kan reagere meget
forskelligt. Nogle bliver frustrerede, vrede og
aggressive pa personalet. Mens andre kan blive
kede af det og fole skam, skyld og afmeegtighed.

* Ledelsen — som ofte bliver stillet til ansvar for
situationen og bliver modt med et onske om, at
der hurtigt skal findes en lgsning pa problemet.
Det kan bade veere de parerende, der onsker
dette, eller personalet, der eftersporger en
ledelsesmaessig intervention. I begge tilfeelde
stiller det krav til ledelsen om hurtig handling.

* Kommunen - som bliver nedt til at forholde sig
til problemstillingen, hvis den ikke umiddelbart
kan Ipses lokalt. Det kan eksempelvis handle om
okonomi til brug af ekstra vikarer, ekstern bistand,
anbringelse i anden bolig eller andet.

Det er vigtigt at papege, at indsatsen med at forebyg-
ge udadreagerende adfeerd bygger pé en tvaerfaglig
og samskabende proces, hvor alle akterer seetter sine
faglige kompetencer i spil for at skabe grundlaget for
at etablere den mest hensigtsmeessige indsats, som
involverer alle de relevante parter i processen.
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Den socialpaedagogiske
faglighed pa demensomradet

I dette kapitel er den socialpaedagogiske faglighed Den socialpcedagogiske faglighed bygger pa at

blevet defineret. Der er ogsa beskrevet en raekke ek- inddrage mennesker og give dem medindflydelse

sempler pd konkrete socialpeedagogiske metoder, pa deres eget liv sdledes, at de styrker deres identitet,

der bliver brugt pa demensomradet — bade af social- integritet og selvbestemmelsesret.

paedagoger og af fagpersoner med en sundhedsfag-

lig tilgang. Den socialpcedagogiske faglighed kan sdledes
bidrage til, at mennesker med demens bliver

Man kan sige, at samspillet mellem den socialpaeda- medspillere i deres eget liv, hvor de far mulighed

gogiske faglighed og de socialpaedagogiske metoder for at have et trygt, aktivt og veerdigt liv — pa trods

er med til at definere, hvordan socialpeedagogikken af de udfordringer, som en demenssygdom giver.

kan bidrage til at styrke kvaliteten af den tveerfaglige

og helhedsorienterede indsats p4 demensomradet. Det er pa dette fundament, at socialpeedagogikken

Det kan siges pa folgende méde: kan bidrage til at styrke og udvikle det tveerfaglige

samarbejde pa demensomradet.
Den socialpcedagogiske faglighed kan bidrage til
at skabe en helhedsorienteret og tvcerfaglig indsats
i arbejdet med mennesker med demens. Her bliver
der taget udgangspunkt i de enkelte personers
og familiers ressourcer og derved opbygget tcette
relationer, der skaber grundlaget for, at mennesker
med demens kan leve et trygt, aktivt og veerdigt
liv med deres demenssygdom.
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Kapitel 5

DEN TVARFAGLIGE
SAMARBEJDSMODEL

"Ingen faggrupper kan lgse den meget komplekse opgave med

at hjeelpe mennesker med demens og deres pargrende alene.
Det kreever et tveerfagligt samarbejde”.

Uddannelsesleder Karen Tannebsek
Nationalt Videnscenter for Demens

Det er en kompliceret opgave at stgtte og hjeelpe
mennesker med demens i at fa et trygt og veerdigt liv.
Derfor kreever det ogsa en kvalificeret og mélrettet
faglig indsats af de fagpersoner, der skal udfare op-
gaven.

Traditionelt har demensomrddet taget udgangs-
punkt i en sundhedsfaglig tilgang i arbejdet med ple-
je og omsorg for mennesker med demens. Men med
det paradigmeskifte, der er sket i de seneste 8-10 é&r,
er der kommet mere og mere fokus pa veerdien og
betydningen af den socialfaglige indsats.

Ingen mennesker med demens kan undvere den
sundhedsfaglige eller den socialfaglige tilgang. Op-
gaven kraever begge tilgange for, at disse mennesker
har mulighed for at leve et meningsfuldt og veerdigt

liv med deres demenssygdom. Og de to paradigmer
komplementerer siledes hinanden og er med til at
sikre en helhedsorienteret tilgang i medet med men-
nesker med demens og deres familier. Derfor er det
tveerfaglige samarbejde for alvor blevet sat pa dags-
ordenen pa demensomradet.

Forskellige behov

I forhold til det tveerfaglige samarbejde er det vigtigt
at vaere opmaerksom p4, at de forskellige fagligheder
og kompetencer kommer mere eller mindre i spil pa
forskellige tidspunkter i sygdomsforlgbet.

Man kan sige, at familierne i den tidlige fase har mest
fokus p4, hvordan de far styr pa deres hverdag og de
mange udfordringer, det giver at skulle leve livet med
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en demenssygdom. Disse familier har som udgangs-
punkt ikke behov for pleje og omsorg i den traditio-
nelle sundhedsfaglige forstand. De har brug for so-
cialfaglig statte, der kan hjelpe dem med at skabe
overblik og struktur i deres hverdag samt at fa bear-
bejdet de mentale og folelsesmaessige @ndringer i
relationerne, som en demenssygdom giver.

Samtidig har de behov for en stotteperson i famili-
en, som kan indga i relationerne og veere med til at
skabe en kontinuitet i samveeret bdde med personen
med demens — men ogsd med agtefellen og eventu-
elle born. Det er en typisk socialpaedagogisk opgave,
som socialpaedagoger er uddannet til og har gode er-
faringer med fra andre lignende typer af socialpeeda-
gogiske interventioner.

I den sene fase af sygdomsforlobet er der typisk mere
behov for en sundhedsfaglig indsats i forhold til at
have fokus pd personernes generelle sundhedstil-
stand, medicinering og eventuelle folgesygdomme
samt mere specifik stotte og hjeelp til at pleje og yde
omsorg for personen med demens i forhold til, hvor
i sygdomsforlgbet den enkelte person med demens
er. Desuden er der behov for en socialfaglige stotte
med fokus p4, at personen med demens har et aktivt
og veerdigt liv.

I denne fase har mange agtefeeller og andre neere
pérorende ogsa et behov for en forsterket samlet
indsats i forhold med personen med demens. Man-
ge agtefaeller, eller andre neere parerende, yder en
keempe indsats i forhold til den praktiske hjeelp, pleje
og omsorg i hjemmet. Desuden kan det veere en stor
psykisk belastning at opleve sin egtefelle eller neere
pérerende forsvinde mere og mere ind i sig selv — for
til sidst helt at veere afsondret fra omverden. Samti-
dig péavirker det familiens sociale liv i veesentlig grad,
hvor der er stor risiko for stigende isolation og en-
somhed. Disse belastninger slider h&rdt pa bade fy-
sikken og psyken. Det gor, at der bliver mere behov
for hjeelp i hjemmet til de praktiske ting samt til af-
losning, sa den raske agtefeelle eller naere parorende
har mulighed for at f4 et frirum, hvor han eller hun
kan puste ud og gere noget godt for sig selv, som gi-
ver kreefter og energi til at fortseette i omsorgsrollen.

De forskellige behov, som personer med demens og
deres familier har pa forskellige tidspunkter i syg-
domsforlebet, er medvirkende til, at de eftersporger
en helhedsorienteret og tvaerfaglig indsats, der byg-
ger pa elementer fra bade det sundhedsfaglige og so-
cial faglige paradigme.

Den tvaerfaglige samarbejdsmodel

Den tveerfaglige samarbejdsmodel skal ses som en
sammenhzangende model for, hvordan samarbejdet
mellem fagpersoner kan veere med til at understotte
en helhedsorienteret indsats i forhold til mennesker
med demens og deres familier.
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Den tvaerfaglige samarbejdsmodel

Sundhedsfagligt

paradigme

Fysioterapeuter Udredningsklinikker

Ergoterapeuter Forskning Praktiserende leeger
Medicinsk behandling
SOSU-assistenter ) Sygeplejersker
Pleje og omsorg
SOSU-hjzelpere Praktisk hjeelp Demenskoordinatorer
Rehabilitering
Livshistorier
mv.
Helhedsorienteret
Samarbejdet indsats

Mennesket med demens
og familien

* Sammenhangskraft

Sundhedsfaglig tilgang »
Socialfaglig tilgang Medbestemmelse

Relationel tilgang Aktivitet
Organisatorisk perspektiv Meningsfuldhed
Livskvalitet

T

Socialfagligt paradigme

Socialpaedagogiske metoder
Hverdagsrehabilitering
Livshistorier
Aktiviteter
Sociale feellesskaber
mv.

Socialpadagoger Demenskoordinatorer

Hjemmevejledere Frivillige

Ledsagere
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Mennesket med

demens og familien i centrum

Det centrale i samarbejdsmodellen er, at mennesket
med demens og familien er i centrum. Det er dem,
der er omdrejningspunktet for hele den faglige ind-
sats. Det er deres liv, det drejer sig om. Det er dem,
der har behov for seerlig stotte og hjeelp til at leve livet
med demens pé den bedst mulige méde. Derfor skal
indsatsen ogsa altid tage udgangspunkt deres onsker
ogbehov. Det er med det udgangspunkt, at fagperso-
nerne skal mode familierne.

Disse gnsker og behov kan vaere meget forskellige,
fordi hver enkel familie er i en unik situation. Det er
meget individuelt, hvad de enkelte familier har be-
hov for af stette og hjeelp — alt efter deres situation.
Der er eksempelvis stor forskel p4, om man er et seg-
tepar sidst i 60’erne og er gdet pa pension. Eller man
er en familie i starten af 50’erne, hvor den raske ag-
tefeelle stadig er aktiv pa arbejdsmarkedet, og der er
hjemmeboende teenagebern.

Derfor ligger der en vigtig faglig opgave i at afdekke
den enkelte families situation og sammenszette stot-
ten og hjeelpen, sa familien oplever, at der er sam-
menheang og helhed i indsatsen. Og det kraever en
tveerfaglig indsats.

Det sundhedsfaglige paradigme

Aktorerne i det sundhedsfaglige paradigme er de
faggrupper, der traditionelt arbejder pa sundheds-
omradet — bdde med den legefaglige tilgang og in-
den for behandling og plejeomsorg. Det drejer sig
om laeger, sygeplejersker, terapeuter, sosu-assisten-
ter og -hjelpere samt demenskoordinatorer.

De bidrager ind i samarbejdet med deres sundheds-
faglige viden, forstaelser og tilgange for at sikre, at
personerne med demens far den nedvendige be-
handling, pleje og omsorg. Og de mader personerne
med demens og familien med den forforstielse og
tilgang, som bygger pd den sundhedsfaglige forsta-
else og tilgang.

Det socialfaglige paradigme

Aktorerne i det socialfaglige paradigme er primeert
de fagpersoner, der arbejder ud fra en socialfaglig
forstielse og tilgang til medet med personer med
demens og deres familier.

Det er typisk socialpedagoger, hjemmevejledere,
ledsagere og til dels frivillige. De bidrager ind i sam-
arbejdet med den socialpaedagogiske faglighed, der
har fokus pa relationer, ressourcer, inddragelse og
sammenheeng i tilverelsen.

Det tvaerfaglige samarbejde

Det tveerfaglige perspektiv i samarbejdsmodellen
ligger i, at de to paradigmer tilsammen kan bidrage
til, at mennesket med demens og familien oplever, at
de kommer i centrum.

P& den made far de den rette stotte og hjeelp pa det
rette tidspunkt af de rette mennesker. Det er helt af-
gorende for dem i forhold til at skabe sig en hverdag,
hvor de kan héndtere de problemer og udfordringer,
det giver at leve livet med demens — og det er lige-
gyldigt, om det er i den tidlige eller den sene fase af
sygdomsforlabet.

For at fagpersonerne kan yde den statte og hjelp,
som familierne har behov for, ber de inddrage per-
sonerne med demens og deres familier i processen
med at afdeekke deres behov. Her er det afgerende, at
familierne far stemme. At de far mulighed for at for-
teelle deres historie og for at give udtryk for, hvordan
de oplever deres situation. Det kreever, at fagperso-
nerne arbejder med metoder, der bygger pa en dben
og anerkendende dialog samt et tveerfagligt samar-
bejde, hvor man respekterer hinandens faglige til-
gange og metoder.

Det er de faktorer, der kan veere medvirkende til, at
mennesker med demens og deres familier oplever
sig set, hort og indraget. Det er forudseetningerne
for, at de kan leve et aktivt, trygt og veerdigt liv med
demens.
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Links

P4 disse links kan man finde opdateret viden om demensomrédet:

Alzheimer-avisen:
Alzheimerforeningen:

Danske Handicaporganisationer:
Demenskoordinatorerne i Danmark:

Det Etiske Rad:

Det offentlige sundhedsveesen:

Hjerneskaderadgivningen:

Kallerupvej:
Konsulentfirmaet steenkabel:
KRAP:

Magasinet Pleje:
MarselisborgCentret:
Masterclass pa demensomradet:
Mette Sondergaard:
Mindfulness:

Nationalt Videnscenter for Demens:
Netdoktor:
Netpsykiater:

Psykiatrifonden:

Socialpaedagogerne:
Socialstyrelsen:
Socialstyrelsens demensguide:
Statens retsinformation:
Sundhedsguiden:

Sundheds- og Aldreministeriet:
Sundhedsstyrelsen:

Aldresagen:

www.alzheimer-avisen.dk
www.alzheimer.dk

www.handicap.dk/brugerservice/ledsagerkort
www.demens-dk.dk

www.etiskraad.dk

www.sundhed.dk

www.hjerneskaderaadgivningen.dk

www.kallerupvej.dk
www.steenkabel.dk
www.krap.biz

www.magasinetpleje.dk
www.marselisborgcentret.dk
www.masterclass-demens.dk
www.mette-soendergaard.dk
www.levlykkeligt.dk

www.videnscenterfordemens.dk
www.netdoktor.dk
www.netpsykiater.dk

www.psykiatrifonden.dk

www.sl.dk

www.socialstyrelsen.dk
www.socialstyrelsen.dk/demensguiden
www.retsinformation.dk
www.sundhedsguiden.dk

www.sum.dk

www.sst.dk

www.aeldre.dk
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