OC,)O SOCIAL
OOO FORSKNINGS
... INSTITUTTET

07:09 Dorte Boesby

IDEER OG INSPIRATION




AT OPLYSE OM DEMENS

IDEER OG INSPIRATION

Dorte Boesby



AT OPLYSE OM DEMENS
IDEER OG INSPIRATION

Afdelingsleder: Ole Gregersen
Afdelingen for socialpolitik og velfardsydelser

ISSN:
ISBN:

Layout: Hedda Bank
© 2007 Socialforskningsinstituttet og Styrelsen for Specialradgivning og Social Service

Udarbejdet af:
Socialforskningsinstituttet
Herluf Trolles Gade 11
1052 Kobenhavn K

TIf. 33 48 08 00
sfi@sfi.dk

www.sfi.dk
Idekataloget indgir i SEL's rapportserie som nummer 07:09

Udgivet af:

Styrelsen for Specialridgivning og Social Service
Skibhusvej 52B, 3.

5000 Odense C

TIf.: 65 48 40 00

spesoc@spesoc.dk

Publikationen kan frit citeres med tydelig

angivelse af kilden.



FORORD

Dette idékatalog giver en rekke gode rad til alle, der skal i gang med at
arrangere oplysningsaktiviteter om demens. Idékataloget kan fx inspirere
plejehjemsledere, kommunale myndigheder, demenskoordinatorer og
frivillige foreninger, som vil oplyse om demens.

Forslagene i kataloget er blevet til pa baggrund af SFI’s evalue-
ring af Socialministeriets Pulje til Oplysende Aktiviteter om Demens.
Styrelsen for Social Service har staet for uddeling af puljens midler og har
bestilt evalueringen og idékataloget.

Evalueringen er gennemfort af forskningsassistent, cand. scient.
soc. Dorte Boesby, som ogsa har udarbejdet idékataloget. Seniorforsker
cand.scient.adm., ph.d. Tine Rostgaard har varet projektleder pa projek-
tet. Stud.scient.soc. Ane Grubb har indgaet i arbejdet med at indsamle
oplysninger om aktiviteterne, og stud.scient.soc. Liv Bjerre har bidraget
med tabeller og statistisk analyse. Cand.merc.int, ph.d. Henrik Stener
Pedersen fra Oxford Research har last og kommenteret idékataloget.

Februar 2007

Styrelsen for Specialradgivning SEI  (Socialforskningsinstituttet)
0g Social Service



INDLEDNING

BAGGRUND

I efteraret 2004 udbed Socialministeriet en pulje pa 3 mio. kr. til oplys-
ningsaktiviteter pd demensomrddet. Formalet med puljen var gennem
information og oplysning at fremme viden om demenssygdomme, symp-
tomer pa demenssygdomme samt handlemuligheder, rettigheder og til-
bud for demensramte og deres pirorende. Der kunne til de enkelte pro-
jekter soges mellem 25.000 kr. og 75.000 kr. Af de 43 projekter, som fik
bevilliget stotte, blev 39 gennemfort fra foraret 2005 til sommeren 2006.
Disse er siden evalueret af SFI.

IDEKATALOGETS MAL OG OPBYGNING

Dette idékatalog samler en rekke gode rad og idéer pa baggrund af eva-
lueringen. Idéerne kommer i den rackkefolge, som de naturligt vil indgd 1
forberedelsen og gennemforelsen af informationsaktiviteter.

e Det forste, der skal overvejes, er, Avem der skal have informatio-
nerne. Er det fx en bred gruppe af lokale borgere eller en mindre
personalegrupper Hvad er deres baggrundsviden og deres behov for
ydetligere viden? Hvad er deres motivation for at komme? Og hvad
kan afholde dem fra at komme?



e Det naste er sd at beslutte, hvilken form oplysningen skal have.
Skal deltagerne bidrage og blive involveret eller er et foredrag mere
egnet? Er der tale om et enkelt arrangement eller en rakke aktivite-
ter?

e  Sd er der det praktiske og wkonomiske. Hvem skal inddrages og
evt. give finansiel stotte? Hvilke former for samarbejde kan vare
frugtbare?

e Og endelig er det vigtigt at tenke igennem, Avordan der skal invi-
teres for at fi de onskede deltagere til at mode frem.

Idékataloget har forst fokus pd valget af modeform og forskellige grup-
pers behov for viden. Derefter pd, hvordan man kan organisere og plan-
legge informationsaktiviteten. Endelig kan du lese om forskellige méader
at komme i1 kontakt med de grupper p4d, som informationen skal ud til.

De indsatte tekstbokse og det indsatte skema giver inspiration til
indhold i arrangementer om demens pa baggrund af de konkrete arran-
gementer, som blev atholdt for puljens midler.

Onsker du flere oplysninger om de 39 informationspro-
jekter, der blev iveerksat, kan evalueringsrapporten downloades pa
www. spesoc.dk eller pa www.sfi.dk.



ANBEFALINGER

VALG AF FORM OG MALGRUPPE HENGER
SAMMEN

Behovet for viden om demens athanger af den enkeltes forhold til de-
mensramte. Det er vigtigt at tenke ind, nar man skal planlegge en oplys-
ningsindsats. For eksempel vil parerende til demensramte, plejepersona-
le, som arbejder med demensramte og ansatte i servicefag, ofte have
forskellige behov for ny viden:

e Pirgrende kan have brug for viden om sygdommens forlob, sa de
ved, hvad de kan forvente af fremtiden. De kan have brug for at op-
leve, at andre forstir deres situation, og for at fele tryghed ved at
henvende sig til fagpersoner. De kan ogsd have brug for konkret vi-
den om, hvilke stottemuligheder de kan trakke pé i lokalomradet.

e  Plejepersonale har ofte nogen viden om demens, som de gerne vil
bygge videre pd. De har behov for faglig viden om sygdommens
fotlob og om kommunikation med demensramte. Forskellige perso-
nalegrupper kan ogsi have forskellige behov for viden athangigt af
uddannelsesniveau, specialisering, og hvor de arbejder. Personale
setter generelt pris pa at fi viden om de juridiske aspekter af arbej-
det med demensramte.



e Ansatte i servicefag som fx frisorer, fodterapeuter, taxachaufforer,
ejendomsfunktionzrer kan have brug for viden om, hvordan de
bedst kan kommunikere med demensramte, og hvordan de bedst le-
verer en serviceydelse til en person med demens.

Fa viden om konkrete interesser

Det er en god idé at kontakte nogle personer eller institutioner, som
kunne tenkes at have interesse for oplysningsindsatsen. Dermed kan
man finde ud af, om der er tilslutning til arrangementerne, og hore, hvad
de er interesserede i at vide mere om.

Store eller sma arrangementer

Store dbne arrangementer med fx 50-150 deltagere er gode i forhold til
parerende og demensramte, som ellers ikke ville have sogt hjelp 1 for-
bindelse med sygdommen. Det er som regel mest nzre pirorende og
fagpersonale, som kommer til den slags moder. Hvis man onsker kontakt
til fx borneborn af demensramte eller born af yngre demensramte, er det
nodvendigt at lave en mere malrettet indsats for at finde frem til dem og
evt. tilbyde en anden moedeform. En ulempe ved store arrangementer
kan vere, at deltagerne “gemmer” sig lidt. De kommer ikke sa nemt 1
snak indbyrdes, og det kan vere nemt at liste af igen uden at have taget
kontakt til den tilstedevarende ekspertise. Ved store arrangementer, som
er malrettet fx alle borgere i et lokalomride, kan det ogsd vaere svart at
sammensaxtte et program, som er relevant for alle. Store arrangementer
kan dog vere gode ”startskud” til lengere oplysningsforleb. Her kan
man forst invitere bredt og derefter tilbyde mindre fora, fx parerende-
grupper med 8-15 personer.



Teater ved to &bne borgermagder om demens

| ét projekt allierede arrangarerne sig med Odsherreds Teater, som illustrere-
de forskellige tegn pa demens ved at opfgre sma sketches. Her falger et
eksempel pa en sketch, som illustrerer den demensramtes hukommelsestab:

En mand og en kvinde kommer ind. Han kalder p& hende, kysser hende, siger
han elsker hende, og han foreslar, at de gar ud og spiser, for det ger de alt for
sjeeldent. Hun reagerer lidt tilbageholdende og siger, at hun ikke rigtig er sul-
ten nu. Han far dog overtalt hende til at g hen pa en restaurant. Tjeneren
modtager dem og siger, at det er dog dejligt, at de er sa glade for maden, at
de allerede kommer igen. Han gar ud for at hente menukort, og parret far vin i
glassene. Manden er tydeligt begejstret for at veere pa restaurant.

Pludselig bliver manden opmaerksom p4, at de andre geester i restauranten
stirrer pa ham, og det gar op for ham, at de lige har veeret henne og spise pa
restauranten, og at de nu sidder der for anden gang pa en aften. Han bliver
flov og vred pa sin kone, fordi hun ikke har fortalt ham det. Hun forsgger at
udglatte og siger, at "det ggr da ikke noget, at vi har veeret her far”.

Smié arrangementer er gode til at skabe intimitet og fortrolighed, som
gor, at iser parorende tor snakke om deres egen situation. De er ogsi
gode, hvis der er én bestemt malgruppe, man gerne vil have fat i, eller
hvis man ensker, at deltagerne far kontakt til den lokale ekspertise pa
demensomridet. Endelig kan smd arrangementer ogsa bidrage til net-
verksdannelse blandt deltagerne.



Mgderaekke om demens for pargrende

| Give, Ngrre-Snede og Tgrring-Uldum Kommune inviterede selvhjeelpsgrup-
per til en maderaekke om demens. Projektets malsaetninger var at gare de-
menskonsulenter til "kendte hoveder”, som det er trygt at ringe til, at bryde
tabuisering af sygdommen og at bidrage til netveerksdannelse mellem de
pargrende.

@nsket var at skabe en intim atmosfaere, som kunne understgtte deltagernes
lyst til at spgrge og forteelle om sig selv og dermed bryde tabuisering af syg-
dommen. Ved at placere deltagere ved sma borde og servere kaffe og kage
for dem blev der skabt en ramme, som kunne fremme, at de fglte sig trygge
nok til at tale sammen indbyrdes om deres oplevelser med demens. Valget af
lokaler var ogsa vigtigt for stemningen. Det foregik i lokaler, som folk var vant
til at komme .

Lokale eksperter er gode at traekke pa

Nir man planlegger en oplysningsaktivitet, ma man gore sig klart, hvilke
ressourcer man har til radighed. Har man fi okonomiske ressourcer —
hvad der ofte er tilfxldet for frivillige organisationer — er det vigtigt at
tenke pd, hvilke lokale kraefter der kan trakkes pa. Det kan fx vaere dyrt
at indbyde en ekstern foredragsholder, som bade skal have honorar og
transport betalt. En lokal demenskonsulent! vil ofte vare interesseret i
for fd midler at fortzlle om demens. Det kan samtidig have den fordel, at
demenskoordinatoren kender lokalomridet og kan vare god at kende for
fx pérorende, hvis de har brug for stotte eller konkret viden om mulig-
heder for demensramte i lokalomrddet. Fordelen ved en ekstern

1. Hovedparten af de danske kommuner har ansat én eller flere demenskoordinatorer. Demensko-
ordinatorer er oftest sygeplejersker, men kan ogsd have baggrund i andre plejefag. De varetager
mange forskellige opgaver i forbindelse med indsatsen omkring demens, fx koordination af ind-
satsen for en demensramt familie, efteruddannelse af plejepersonale eller iverksattelse af projek-
ter pd demensomridet. (Kilde: Marianne Lundsgaard, faglig sekreter i Demenskoordinatorer i
Danmark).



foredragsholder er, at de har en ekspertviden, som det ellers kan veare
svaert at fi presenteret og diskuteret. Derfor er eksterne eksperter ofte
mere interessante for personale, som har en faglig viden om demens, end
for parerende, som har mere brug for viden om, hvordan de takler hver-

dagen.

Kommunikation med den demensramte

| Aabenraa underviste en ergoterapeut og en sundhedsplejerske frisgrer og
fodterapeuter om demens. De valgte at fokusere pa kommunikationen og
mgdet med den demensramte. Nogle af hovedbudskaberne i undervisningen
var:

o Deter dig, der har ansvaret for kommunikationen med den
demensramte.

e Personen med demens bliver tryg ved at kunne genkende situationer,
som han/hun har en vis rutine i.

. Vis, at du anerkender den demensramte: Udstral lyst til at veere sammen
med den demensramte.

e Din stemmefaring og dit kropssprog er det vigtigste, nar du kommunike-
rer med en dement, fordi ord ofte ikke giver mening for demente.

e  Bergring er meget vigtig for en dement. Det kan veere en god idé at berg-
re fx foden, far du begynder at behandle den, saledes at den demente
bliver klar over, at der skal til at ske noget med foden.

Nogle grupper er sverere at fa fat i end andre

Ansatte i servicefag

Det kan veere svaert at motivere ansatte 1 servicefag til at modtage oplys-
ning om demens. Motivationen afthenger meget af, om faget direkte har
@ldre mennesker som milgruppe som fx fodterapeuter, eller om perso-
ner med demens kun udger en lille del af en storre kundekreds. Hvis
man vil have kontakt til ansatte i servicefag, som ikke har aldre
mennesker som centrale kunder, md man alliere sig med deres ledere.
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Det kan dog ogsd vare svart at motivere lederne til fx at give de ansatte
fri til at ga til undervisning om demens.

Indvandrere

Pa grund af sprog- og kulturforskelle kan det vaere en sxrlig stor udfor-
dring at oplyse indvandrere om demens og om de tilbud, der er til de-
mensramte og deres parerende i lokalomridet. Her er det en meget stor
fordel, hvis der blandt arrangererne af oplysningsindsatsen er nogle med
indsigt i indvandreres kultur og sprog. Ofte vil en tolk vere nedvendig
ved modet, og det kan vare dytt.

Demensoplysning i forleengelse af fredagsbgn

| Hvidovre blev der afholdt et oplysende mgde om demens i forleengelse af
fredagsbgnnen, hvor primeert folk af tyrkisk afstamning deltog. Ved at leegge
mgdet pa dette sted og tidspunkt kom der en hel del deltagere. Tilhagrerne her
havde en anden mgdekultur, end danskere er vant til. De sad ikke ned og
Iyttede til foredraget, men gik til og fra. Under foredraget benyttede arrangg-
rerne en tolk, som var lokalpolitiker og dermed kendt i lokalomradet.

Valg af lokaler og tidspunkt

Niér man bestemmer sig for, hvor og hvornar man vil atholde et oplys-
ningsarrangement, er det vigtigt at teenke pd, hvem der skal komme. For
personale er det en fordel, at undervisning om demens ligger 1 arbejdsti-
den eller i forlengelse af en arbejdsdag. Samtidig skal arrangementet
holdes et sted, som er let at komme til pa det pagzldende tidspunkt. Man
kan fx benytte et centralt beliggende medborgerhus, hvis man vil samle
forskellige personalegrupper i lokalomridet. For parorende til demens-
ramte er det ikke kun vigtigt, at stedet er let tilgengeligt. Det kan ogsi
vare en fordel, hvis der er tale om kendte omgivelser.

11



Folgende program blev sammensat til et undervisningsforlgb for pleje-
personale i Valby, Kgbenhavn, i foraret 2006

Dato: Emne: Underviser:

01. februar  Demens symptomer og diagnosti- Laege pa geriatrisk afd.
cering Hvidovre Hospital

08. februar  Aktivering i et andet per-spektiv.  Sygeplejerske
(Demensramtes
deltagelse i aktiviteter
afhaenger af funktions
Evnen. Fremlaeggelse
af projektets resultater)

22. februar Magt og etik (magtan-vendelse og Jurist
omsorgs-
svigt)

01. marts Hvordan pavirker den Psykolog
sveere plejeopgave, plejepersona-
let?

08. marts Hvordan starter man en Demenskonsulent og en
pargrendegruppe? pargrende fra gruppen
Forteelling om gruppen
pa Benediktehjemmet

15. marts Pargrendes forventninger Pargrende og
til personalet, og hvordan samar- demenskonsulent
bejder vi?

22. marts Problemadfeerd Repraesentant fra Hu-
Hvad er det, og hvad kommelsesklinikken —
gar vi? Rigshospitalet

29. marts Historier fra plejehjem og hjem- Leder af plejehjem og
meplejen personale

05. april Dementia Care Mapping (DCM - Psykolog
metoden)

19. april Kgbenhavns Kommunes Repraesentant fra

demenspolitik og Samarbejdsmo-
dellen

kommunen
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ORGANISATION OG PLANLAGNING

Samarbejde om arrangementet

Nir man indleder arbejdet med et oplysningsarrangement, skal
man overveje arrangementets omfang. Man kan godt vere alene om at
udfore et arrangement, men det kan vaere mindre krevende og mere
givende at samarbejde med andre om at udfere det. Det kan iser vare en
god idé at samarbejde pa tvears af forskellige organisationer og institutio-
ner i lokalomrddet. Samarbejder mellem kommuner (ofte demenskoordi-
natorer) og frivillige organisationer sikrer engagement fra flere instanser,
som mennesker i kontakt med demensramte kan have god gavn af at
kende til.

Godt samarbejde kan baere frugt ud over oplysningsindsatsen

| Valby samarbejdede personale, som arbejder med demensramte forskellige
steder i plejesektoren, i en projektgruppe ledet af en projektkoordinator om at
lave flere oplysningsarrangementer bade for borgere generelt, personale og
ansatte i servicefag. Ledere i lokalomradets plejearbejde blev fra projektets
begyndelse bedt om at bakke op om projektet, og de har veeret villige til bade
at sprede information om projektet, rekruttere deltagere til projektgruppen
blandt deres medarbejdere og ladet personalet benytte arbejdstid til at plan-
leegge og deltage i arrangementer.

Projektet havde derfor en gevinst ud over information. Deltagere i projekt-
gruppen havde alle seerlig erfaring med og viden om demens, og de har nu
faet nye sparringspartnere i lokalomradet. Projektgruppen regner med at
fortseette samarbejdet med nye initiativer.

Demenskoordinatorer er gode at have med pa rad eller som medarrango-
rer. De kan vare nyttige sparringspartnere, og de har kontakt til mange
mennesker, som er berorte af demens. Samtidig er kombinationen af
frivilligt engagement og faglig viden frugtbar. Frivillige er ofte gode til at
fa fat i deltagere og dermed til at i formidlet kontakt mellem faglig eks-
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pertise og dem, der har behov for viden om demens. I det hele taget er
det en fordel, hvis nogle af arrangererne er meget tet pa malgruppen.
Bédde fordi de ved, hvem der bor deltage, og hvilket indhold der er rele-
vant.

Et godt netvaerk, som samarbejder om at fa et arrangement op at
std, kan ogsa bruges til andre formal senere hen.

KOMMUNIKATIONSSTRATEGIER

Der er mange muligheder, nar det gelder om at fa fat i deltagere til et
oplysningsprojekt om demens. Man kan fx hange plakater op, legge
pjecer ud relevante steder, satte annoncer i lokalaviser eller benytte in-
ternettet. Men det afthaenger af ressourcer og hvem man ensker at fi 1
tale, hvad der virker bedst.

Uformelle invitationer bedst — iszer til pargrende

Da demenssygdomme ofte er omgivet af tabu, kan det vare en god idé at
opsoge potentielle deltagere via uformelle netverk. Mange parorende
kommer til arrangementer, hvis de er blevet opfordret til det af familie,
venner og bekendte. Det kan vare svart at vide, hvem der kan swtte
gang 1 uformelle invitationer, men frivillige organisationer har fx ofte et
stort netverk af mennesker, som kan have interesse 1 oplysning om de-
mens, sa de kan vare gode at alliere sig med. Det er ogsd generelt en god
idé at opfordre til, at potentielle deltagere inviterer venner, bekendte og
kollegaer med.

Demenskoordinator

Da demenskoordinatorer ofte kender de mennesker, som oplysning om
demens kan vare relevant for, er de gode til at udpege og evt. kontakte
mulige deltagere. De kender og har ofte et fortroligt forhold til demens-
ramte og deres parerende. Og de har kontakt til personale og ledere i
plejesektoren i lokalomridet.

Brede malgrupper: benyt lokalavisen

Avisannoncer i lokalaviserne er ofte dyre, men hvis man gerne vil ud til
en bred milgruppe og have sd mange deltagere som muligt, kan de vare
en meget effektiv mdde at invitere pd.
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Annoncer, tilmelding og traktement

| Arhus arrangerede de samarbejdende frivillige foreninger et informations-
mgde. Projektet havde til formal at oplyse om demenssygdomme bredt til
pargrende af demensramte og at hverve nye frivillige som aflastere for parg-
rende til demensramte.

Oplysningen om arrangementet foregik via foldere., som blev sendt til samtli-
ge praktiserende leeger i Arhus Kommune og placeret pa "strategiske steder”,
fx biblioteker. Derudover blev der annonceret i Arhus Stifttidende, JP Arhus og
en lokal ugeavis. Disse annoncer udgjorde den absolut stgrste post i budget-
tet, men har ogsa, ifglge spargeskemabesvarelserne, veeret med til at tiltreek-
ke mange deltagere. For at sikre sig at folk kom til arrangementet, blev de
bedt om at tilmelde sig, og for at fastholde dem arrangementet igennem blev
der serveret et let traktement efter foredragene.

Personligt brev

Hvis man gerne vil have fat i en bestemt gruppe, fx en bestemt erhvervs-
gruppe i et lokalomrade, kan man undersoge, om de har en sammenslut-
ning, som ville kunne oplyse om deres adresser, si man kan sende en
personlig invitation ud til dem. Man kan evt. ogsa finde dem i telefonbo-
gen, hvis det er selvstendige grupper som fx frisorer.

Rekruttering via vante informationskanaler

Man kan ogsa overveje, hvilke steder den pagzldende gruppe som regel
far information fra, fx ved at tale med nogen med indsigt i dette. Visse
personalegrupper er vant til at tjekke deres e-mails ofte, og man kan evt.
oprette en mailingliste, hvor man kan fortzlle om arrangementer. Nogle
malgrupper har maske et bestemt blad, som fx horer til et plejecenter,
som ogsa kan benyttes til at annoncere i.

Afsluttende bemarkning: andre malgrupper?

Der er mange gode grunde til at oplyse om demens, og da de oplysnings-
aktiviteter, som dette idékatalog bygger pa, generelt har haft stor tilslut-
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ning, er der tydeligvis stor interesse for at opnd mere viden om emnet.
De aktiviteter, som dette idékatalog bygger p4, har iser fiet pirorende og
plejepersonale i tale. Det er iser kvinder og xldre mennesker, som har
deltaget. Den store andel kvinder skyldes ikke kun, at mange kvinder
arbejder 1 plejesektoren. Der er ogsi flere kvindelige end mandlige paro-
rende, som har deltaget i arrangementerne. Den store andel af over 50-
arige skyldes sandsynligvis, at de nzrmeste pirorende til demensramte
oftest er 1 denne aldersgruppe.

Men der er mange mand, som er parorende til demensramte, og
der er jo ogsd yngre demensramte og parerende til yngre demensramte.
Nir de ikke har deltaget i arrangementerne i stort tal, skyldes det neppe,
at de ikke har behov for viden om emnet. Det kan vere nodvendigt at
overveje nogle alternative mader at henvende sig pa og nogle alternative
former for arrangementer, hvis man gerne vil have disse grupper i tale.
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AT OPLYSE OM DEMENS

IDEER OG INSPIRATION

Dette idékatalog giver en rekke gode rad til alle, der skal i gang med at arrangere oplys-
ningsaktiviteter om demens.

Idékataloget kan fx inspirere plejehjemsledere, kommunale myndigheder, demenskoor-
dinatorer og frivillige foreninger, som vil oplyse om demens.

Ideerne er blevet til pa baggrund af SFI’s evaluering af Socialministeriets Pulje til Oply-
sende Aktiviteter om Demens.




