B TEMA: PARORENDEPERSPEKTIVET

Demenskoordinators
arbeid med pargrende

pl

Av Hilde Fryberg Eilertsen,

demenskoordinator og
spesialsykepleier.
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ru Hansen er en dame pa 70 &r, ektefellen er et

par ar eldre. Han har demens. En dag sa hun:

«Da han jaga meg ut av huset for tredje

gang den dagen, pakka @ i bilen og dro rett til sen-
nen var. Dette klare @ ikke mer av no.»

Situasjon hun beskriver er slett ikke uvanlig nar
det gjelder de utfordringer som pérgrende til per-
soner med demenssykdom opplever i hverdagen.

Dette er bare ett eksempel pd hva pargrende kan
fortelle om, nér de tar kontakt med meg p& mitt kon-
tor. Jeg er ansatt som demenskoordinator i Tromsg
kommune. Dette er en stor kommune med rundt 70
000 innbyggere. Demenskoordinator er en relativt
ny stillingsbetegnelse som vil f& béde flere og sterre
utfordringer framover.

Bakgrunn

12007 la regjeringen frem Stortingsmelding 25
(2005-2006) «Mestring, muligheter og mening»,
som inneholdt Omsorgsplan 2015 (1). P4 bakgrunn
av foringene fra denne, ble det utarbeidet en egen
delplan til Omsorgsplan 2015 — Demensplan 2015
«Den gode dagen» (2). Som forste land i verden tok

Norge tak i situasjonen til personer med demens og
deres pargrende pd et nasjonalt plan. I Demensplan
2015 ble det prioritert omrader som dagaktivitetstil-
bud, bedre tilpassete botilbud, samt gkt kunnskap
og kompetanse.

12011 kom Demensplan 2015 «Den gode dagen»
Revidert handlingsprogram for perioden 2012-2015
(3). Her er de samme tema vektlagt, men fokuset pa
pkning av kunnskap og kompetanse er kommet enda
bedre frem. Demenskoordinatorer er framholdt som
alternativ for mulige mater & folge opp det helhetlige
demensarbeidet p&, med fokus bdde pa utredning og
diagnostisering, samt planlegging, iverksetting og
oppfelging av tiltak overfor personer med demens og
deres pargrende.

Resultater fra den nasjonale kartleggingen av tje-
nestetilbudet til personer med demens i 2010/2011
viser at antallet kommuner med demensteam eller
demenskoordinator har gkt fra 108 i 2007 til 244 i
2010 (4). Demenskoordinatorene har ansvaret for mye
av pargrendearbeidet i kommunen. I 2007 hadde 66
kommuner et tilbud om péargrendeskoler eller sam-
talegrupper, og i 2010 hadde 246 kommuner enten

Sammendrag: Demenskoordinator er en ganske nyeta-
blert tittel somihovedsak innehas av sykepleiere, gjerne
med videreutdanning. Disse jobber tett pa pargrende til per-
soner med demens, og har en sentral rolle i utformingen av
kommunens tilbud til bade pasient og parerende. | tillegg har
de ofte hovedansvaret for kommunens demensteam, samt
Pargrendeskolen for pargrende til personer med demens, og
diverse samtalegrupper. Det er viktig at det skal vaere enkelt
for pargrende a fa tak i hjelp, og at demenskoordinators

tilbud er et lavterskeltilbud, og «Ei dr inny tilkommunens
tjenester nar det gjelder demensomsorgen. Pargrende er
flinke til selv & ta ansvar for mestring og kunnskapsekning.
Samarbeid pa tvers av fag og etater er nyttige for alle parter.
Utviklingen av nye prosjekter vil pke tilbudet til bade pasient
og pargrende.

Nokkelord: demenskoordinator, demenskontakt, demen-
steam, pargrende, demens,
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parerendeskoler

eller andre kurstil-
bud (3).

Dette viser at kom-

munene prioriterer pargren-

dearbeid, og mange kommuner

har laget egne demensplaner som

er vedtatt politisk. Tromse kommune vedtok sin

demensplan i 2012, og demenskoordinators arbeid

med pargrende er tatt med her (5).

For tiden pagar det en nasjonal kartleggingsunder-
sokelse hvor mélsettingen er & fa en detaljert oversikt
over hvilke oppgaver demensteamene har, hvilke roller
de fyller i kommunene og hvilke ressurser som brukes
pa de ulike oppgavene fra utredning til oppfolging
gjennom hele demenssykdommen. Undersgkelsen skal
foregd fra hgsten 2012 til hgsten 2015 (6).

Hvem er demenskoordinatoren?

Jeg har veert ansatt som demenskoordinator i 50 pro-
sent stilling siden 2010, med gkning til 60 prosent i
2013. Jeg er klinisk spesialist og spesialsykepleier i
aldring og eldreomsorg, og er ansatt pa Tildelings-
kontoret for omsorgstjenester. Andre demenskoor-
dinatorer er underlagt hjemmetjenesten, sykehjem
eller annet. Antallet demenskoordinatorer i Norge
har steget fra 52 i 2007 til 156 i 2010/2011 (4). I denne
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LETT TILGJENGELIG: Demenskoordinatoren er
et lavterskeltilbud. | Tromsg tar mange pargrende
kontakt via e-post og telefon, mens noen foretrekker
4 komme innom kontoret eller mgte opp pa biblio-
teket ndr det er trefftid der. Illustrasjon: Colourbox.

nasjonale kartleggingsundersgkelse er det oppgitt at
samtlige av demenskoordinatorene er sykepleiere (4).
Jeg har gjort en sekning pa internett som har vist, for
det forste at det er vanskelig & finne ut hvilken utdan-
ning demenskoordinatoren har, og der utdanningen er
oppgitt, ogsd er andre yrkesgrupper som for eksempel
vernepleiere (7).

Tittelen «demenskoordinator» ble tatt i bruk flere
steder i Norge pa den tiden Demensplan 2015 ble lan-
sert. Tittelen kommer sannsynligvis fra Danmark,
hvor egen utdanning av demenskoordinatorer har
foregétt helt siden 1994 (8). Selv om tittelen er ny,
har mange kommuner hatt demenskontakter eller
demenssykepleiere i flere &r. Tromsg kommune har
hatt egen demenskontakt siden ar 2000, og i april
2009 ble stillingstittelen endret til demenskoordi-
nator.

Hva kan demenskoordinatoren hjelpe til med?

Demenskoordinatorene er delaktige i det meste av
det som skjer i kommunene nar det gjelder tilbudet til
personer med demens og deres pargrende. Det finnes
ingen felles stillingsinstruks, for oppgavene varierer
fra kommune til kommune. Jeg har oppgaver som;
samtaler og veiledning av bade pasient og pargrende,
samt hjemmebesgk med kartlegging og vurdering. I
tillegg skal jeg ha oversikt over kommunens tilbud til
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personer med demens, og arbeide for & utvikle og vide-
reutvikle kommunens tilbud til personer med demens.
Jeg har ogsd hovedansvaret for & arrangere Pargren-
deskolen for pargrende til personer med demens og
samtalegruppen som starter etter at Pargrendeskolen
er avsluttet, samt veilede og undervise helsepersonell.

Som leder av kommunens demensteam, er jeg ogsa
delaktig i utredning av hjemmeboende personer over
65 &r med mistanke om kognitiv svikt.

Demenskoordinator kan i tillegg hjelpe pargrende
med a soke pa tjenester i kommunen og sgke pa hjel-
pemidler.

Arbeid med pargrende opptar saledes en vesent-
lig del oppgavene. Dette er utfordrende, men sveert
givende arbeid.

Hvordan kan de fa hjelp?

Tanken er at dette skal vaere et lavterskeltilbud, og det
skal vaere «ei dgr inn» i demensomsorgen i Tromsg
kommune. Alle som lurer pa noe i forbindelse med
demens, — gryende mistanke, spgrsmél om sykdom
og prognose, rettigheter, tjenester, gkonomi, osv. —
skal kunne ta kontakt med meg. Da har de en person
4 forholde seg til, og slipper a lete med lys og lykte
etter hjelp, eller bli kasteball fra kontor til kontor for
4 f4 svar pa sine spersmal. De som har behov for mine
tjenester kan ta kontakt enten pd e-post, pa telefon —

«Kommunene prioriterer
pargrendearbeid.»
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gjerne via SMS, eller stikke innom pé mitt kontor.
Jeg har i tillegg ettermiddagsdpent pd Tromse
Bibliotek, sammen med en pérgrenderepresentant fra
Tromse Demensforening. Hver 2. mandag i méneden
stiller vi opp fra kl. 16-18 for & nd pargrende som ikke
har anledning til & komme til mitt kontor i arbeidsti-
den. Det er ikke sikkert at alle prgrende synes det er
greit & komme inn til mitt kontor med skilt i klartekst
pa dera, og da kan det vaere greit a flytte kontoret ut
pad ngytral grunn, en gang i maneden. Dette tiltaket
startet i april i fjor og vil bli evaluert etter ett ars drift.
Mange er flinke til & sgke pa internett, og det er
derfor viktig at kommunen har en god nettside med
lett tilgjengelige, og oversiktlige opplysninger om hvor-
dan de kommer i kontakt med noen som kan hjelpe.
Som demenskoordinator har jeg brukt mye tid pa a
lage en nettside som skal vaere lett & finne frem til og
forsta. Siden har linker til flere andre kommunale til-
bud og bilde av meg selv (5). A ha bilde av meg, har vist

seg d vaere en positiv ting. En av mine pargrende som
bor utenlands store deler av &ret fortalte: «Jeg har slatt
opp sd mange ganger pa den siden med bilde av deg,
for & f& mot til & ta kontakt, at ndr vi endelig mottes,
var jeg trygg fordi jeg folte at vi var gamle bekjente.»

Ved & bruke nettsiden og flere forskjellige foldere
jeg har laget, har jeg forsgkt 4 spre kunnskap om at
min funksjon finnes. Jeg vet pd ingen mate alt, men
jeg kan finne ut det meste ved & bruke mitt nettverk.
Det er derfor sveert viktig at alle som starter med nye
prosjekter, arrangerer nye kurs, eller har fitt ny kunn-
skap om noe i demensomsorgen gir meg et hint, slik at
jeg er orientert om hva som rerer seg ute i feltet. Forst
da, kan jeg gi god nok informasjon videre.

Hvem tar kontakt?

Det er ofte sveert fortvilte ektefeller som henvender
seg til mitt kontor. Det kan dreie seg om vanskelige
samtaler med pargrende som skammer seg over &
matte utlevere sitt privatliv. En datter som skjemmes
over mors oppfersel pa butikken. En sgnn som blir
oppringt av bilforretningen, og ma hente sin far. Faren
er rasende pé selgeren for at han ikke far provekjore en
ny bil, fordi han er delvis pakledd og har to forskjellige
sko pd seg. Dette er vanlige pargrende som prover i
det lengste & takle uvanlige hverdagssituasjoner, men
plutselig er det bare nok.

12012 fikk jeg henvist 52 nye pasienter. Av disse
var det 20 som var henvist fra hjemmetjenesten, hos 14
var det pargrende som tok kontakt, 10 var henvist fra
Tildelingskontoret for omsorgstjenester, 4 var henvist
fra fastlegene, 2 var henvist fra andre etater og i 2 til-
feller var det pasienten selv som tok kontakt (Figur 1).
Dette viser at pargrende er flinke til selv 4 ta kontakt.
De sgker pa internett og de sper hverandre. Det er all-
tid noen som kjenner noen som er i samme situasjon.

Figur 1: Hendvendelse til demenskordinator.

B Hjemmetjenesten
M Pargrende

I Tildeling

B Fastleger

B Andre etater

Pasienter

Mange av henvendelsene fra bade fastlegene, tilde-
lingskontoret og hjemmetjenesten, gjelder ikke bare
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HJELP: Demenskoordinatoren
skal hjelpe pargrende og mennes-
ker med demens til & fa den
behandlingen som er ngdvendig.
Illustrasjonsfoto: Colourbox.

gnsket om at jeg skal kontakte pasienten, men ogsa
en anbefaling om at jeg tar kontakt med pargrende
for samtale eller informasjon.

Hvorfor tas det kontakt?

Noen pérgrende kommer til meg for & snakke med en
fagperson om en gryende mistanke om at noe er galt
med for eksempel ektefellen eller en av foreldrene.
Det er ikke bestandig de kommer for a f4 hjelp til &
starte med utredning, noen ganger kommer de bare
for & prate. De gnsker ikke at samtalen skal dokumen-
teres noe sted, de vil bare prate. Og prate gjor de. En
monolog som varer i 1-1,5 time i ett strekk. Sa takker
de for god hjelp, og gér. At noen lytter, forstar, og ikke
fordemmer, betyr mye.

Jakobsen skriver mye om parerendes behov for
bekreftelse pé og stette for sine opplevelser og sine
handlingsvalg (9). Av og til er det ikke mer handling fra
min side som skal til, enn & ta dem pd alvor. Selvfolgelig
har pargrende krav pd handling fra demenskoordinator
ogsd, men det er ikke sikkert at det er det de trenger i
forste omgang. A starte med bare & veere der for dem,
kan vaere nok til at de klarer seg videre i hverdagen.
Jeg har hatt pargrende pd mitt kontor som, etter min
mening, absolutt burde hatt behov for mer hjelp i hver-
dagen for & klare seg. Men de gnsker ikke mer hjelp, og
de har klart seg helt ok. P4 mitt spersmal i ettertid om
hvorfor de ikke tok kontakt med meg for a fa hjelp og
stotte, svarer de at de hadde kortet med mitt nummer
liggende i pengeboka hele tiden. Det a vite at jeg bare
var en telefonsamtale unna, var nok til at de folte seg
trygg pa at hjelpa var der hvis behovet oppsto.

Pargrende tar ogsa kontakt dersom de gnsker at
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utredning av deres kjare skal starte. De kommer til
mitt kontor etter avtale, og forteller sin historie. Jeg
lytter, og forteller hvordan utredningen skal forega.
Vart demensteam bestar av meg, som er sykepleieren
iteamet, og en ergoterapeut. Jeg tar kontakt med fast-
legen og far klarsignal til utredningen. Demensteamet
drar deretter hjem til pasienten for kartlegging i hen-
hold til Helsedirektoratet/Aldring og helses verktay
(4). Jeg forklarer pargrende viktigheten av at de ogsé
er til stede ved denne utredningen for at vi skal &
deres, meget verdifulle, opplysninger om pasientens
atferd i hverdagen.

Etter vart hjemmebesok lages det en rapport som
oversendes fastlegen, sammen med kopi av utred-
ningsverktgyene. Fastlegen skal deretter folge dette
opp ved & innkalle pasient og pargrende til samtale
for & gjore ferdig utredningen og eventuelt sette en
diagnose (4).

Pargrende selv er ogsa flinke til & gi beskjed hvis
de oppdager nye tilbud eller andre leeremetoder. Her
om dagen kom en av mine pérgrende innom og for-
talte om en blogg som hun leste stort sett daglig. En
blogg som hun anbefalte da hun syntes den hadde
hjulpet henne til § se ting fra flere sider. En av mine
yngre pargrende fortalte at han selv skrev blogg, og
at det hadde hjulpet mye for & sette ord pa ting og
bearbeide tanker.

Mange pérgrende bruker sosiale medier aktivt i sin
soken pa lgsninger og stotte i hverdagen. For mange er
det kanskje ogsd en av de f& mulighetene til omgang
med omverdenen, da venner og bekjente dessverre ofte
er de forste som forsvinner ndr familier blir rammet
av demenssykdom. En av mine pargrende sa en gang:
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«Vi hadde mange venner som gikk i huset vart, men
etter at mannen min fikk demens, har de blitt borte
en etter en. Selv vare egne sgsken. Tror de at demens
er smittsomt?»

Hvordan mestrer pargrende hverdagen?

Det kan ikke presiseres ofte nok viktigheten av &
ha pargrende med «pé laget». Parerendes innsats i
forhold til sine demenssyke kjere, er uvurderlig. A
bevisstgjore parerende om hvilke ressurser de har,
er vesentlig for 4 stotte opp om hvordan de bedgm-
mer sin egen situasjon, sier Jakobsen (9). Hvordan
takler de hverdagen? Fa greie pa hvilke mestrings-
metoder de bruker. Dersom de ikke har noen egne
metoder, kan jeg fortelle litt om hva andre gjor for
4 fa hverdagen til & ga rundt, ofte kan dette veere
til god hjelp. A bekrefte overfor parerende at deres
handlinger gjor en forskjell for den demenssyke,
har mye & si for hvordan innsatsen blir framover.
Huvis pargrende opplever omsorgsoppgavene som
meningsfylte, pavirker dette gjerne livssituasjonen
deres (9). En av deltakerne i samtalegruppene for-
talte: “Det som far meg til & holde ut, er tanken pa
alt det flotte vi har gjort i lag opp gjennom arene.
Jeg henter dette frem og koser meg med dette nar
hverdagen butter imot. Han kan jo ikke for at tin-
gene har blitt slik.» Det er nok like mange mest-

«Det er ofte sveert fortvilte
ektefeller som henvender seg
til mitt kontor.»
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ringsstrategier som det er pargrende, og vi som
helsepersonell kan vaere flinkere til & hjelpe til slik
at pargrende kan oppleve at de mestrer hverdagen
pd en positiv madte.

Kunnskap om sykdommen og utvikling kan gjere
en stor forskjell for & takle hverdagen. Det er viktig at
parerende forstar hvorfor den syke gjor som han gjer,
og at de ved sin handling, kan hjelpe bide seg selv og
den demenssyke til & fa en bedre hverdag. Pérgrende
som har gatt pd Pargrendeskolen har uttalt: «Det
eneste jeg angrer pd med Pérgrendeskolen, er at jeg
ikke meldte meg pa for flere ar siden. Mye kunne veert
gjort annerledes...» Det er trist at pargrende fgler at
de har gjort ting feil over flere ar, og det er viktig at
vi bruker tid pa a stotte dem i at de ikke hadde kunn-
skap til & vite bedre. Vi md huske & rose dem for at de
selv nd har tatt tak i dette, slik at de kan f4 en endring

pa en vanskelig livssituasjon. Det er aldri for seint &
starte pd nytt!

Jeg har ogsa annen undervisning for prgrende.
Pargrendeskolen i var kommune har bare undervis-
ning en gang i dret i kommunens sentrum, Tromsg
by. Det kan derfor vaere behov for annen undervis-
ning for pdrerende i lopet av aret, og det har veert
gjennomfert pdrerendekvelder med foredrag om
sykdom, kommunikasjon, atferd, osv. ute i distrik-
tene. Dette har vert veldig populeert, og bade inter-
esse, oppmete og tilbakemeldingene fra pargrende
har vaert meget gode.

Samarbeid pa tvers av fag og enhet
Demenskoordinator jobber som regel alene, og det
er derfor viktig med tilknytning til et faglig nettverk.
Situasjonene man star i kan ofte vare sveert folelses-
messig sterke. Pargrende er ofte sveert frustrert og
fortvilet, og Kleenex-pakken pa kontoret blir raskt
tom. Faglige nettverk hvor man kan diskutere alt fra
etiske og arbeidsmessige utfordringer til anonymiserte
pasient- og pargrendesaker, blir viktig & etablere. En
idé er 4 finne tak i andre som ofte ogsa arbeider alene
i kommunen, som for eksempel fagutviklingssykeplei-
ere, kreftsykepleiere eller helsesgstre for eldre — og
starte et givende samarbeid.

I Tromsgp har vi et flott samarbeid pé tvers av bdde
fag og enhet, som absolutt kommer bide pasient og
pargrende til gode. Foreleserne og veilederne pé Parg-
rendeskolen kommer fra alle enhetene i kommunen,
fra spesialisthelsetjenesten, universitetet, utviklings-
sentrene og fra frivillige organisasjoner.

Vi har bade i 2011 og 2012 arrangert Demensda-
gene i Tromsg hvor mélgruppen i hovedsak er pérg-
rende (10). Tema i 2012 var: «A vaere pargrende — i
ulike sykdomsfaser». For uten alle de som deltar med
sin fag- og erfaringskompetanse pa Pargrendeskolen,
deltar ogsa blant andre biblioteket, «den kulturelle
spaserstokken» og kinoen «Verdensteatret». Dette er
et stort arrangement som varer fra 18.09. og avsluttes
med den internasjonale Alzheimer-dagen den 21.09.
Vi har egen nettside, og det rapporteres daglig pd
Facebook. Demenskoordinator deltar selvsagt bade
i planlegging og gjennomfering. Jeg merker en fin
gkning i henvendelser til mitt kontor bdde under og
etter Demensdagene. Dette gjelder spesielt henven-
delser fra pargrende og fra pasienter.

Fremover

Jeg har mange tanker om prosjekter som ville bedre
pargrendes vilkdr enda mer her i nord. Helarlige
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samtalegrupper for pargrende, er en av dem. Jeg far
henvendelser hele aret fra fortvilte pargrende som
onsker 4 delta i samtalegrupper med andre pargrende
i samme situasjon. Disse ma jeg beklage overfor, for
dette har vi dessverre ikke. De som deltar pd sam-
talegruppene etter Pargrendeskolen, kommer ofte
igjen ar etter ar. Noen deltar for bade tredje og fjerde
aret pd rad nd. Det er derfor helt tydelig at dette er et
behov. Kanskje blir det bade tid og rom for a fa dette
til i lopet av 2013?

Tromsg kommune er i avslutningen av et prosjekt
som omhandler blant annet utredning og etablering
av dagaktivitetstilbud for personer med demens. I
forbindelse med prosjektet ble det arrangert en dia-
logkonferanse. Her hadde vi gleden av & fa presentert
tilbudet som demenskoordinator og sykepleier Torhild
Bjorge har fitt til i Beerum med prosjektet «Frimi-
nutt for parerende» (11). Pirgrende har stort behov
for avlastning her hos oss ogsa. Det hender ofte at
pasienter ikke kan nyttiggjore seg av dagsentertilbud
av ulike grunner. A f& bygd opp en egen gruppe med
avlastere som kan bidra til & gi pargrende et lite, men
verdifullt pusterom i en sliten hverdag, vil vaere gull
verdt. Denne typen avlastning i hjemmet vil derfor
vaere et kjempeflott tiltak for bade pasient og pérg-
rende, og jeg héper at vi kan fa dette til hos oss ogsa.

S4, her er det bare a starte planleggingen. Vi som
fagpersonell har mange ideer. Jeg skulle imidlertid
onske at bade pasienter og pargrende hadde blitt enda
flinkere til & fortelle oss om sine behov. Forst da, vil
vi klare a lage gode og riktige tilbud som er tilpasset
den som trenger hjelp. H
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Skrev avhandling
om god omsorg

disputerte til graden ph.d.
i studier av profesjonspraksis mandag 3. desember
2012 ved Universitetet i Bodg, Senter for praktisk
kunnskap.

Avhandlingens tittel var Naervaer ndr identitet er truet.
En studie av god omsorg til personer i seerlige sarbare
situasjoner. Hun fokuserte i avhandlingen pa god
omsorg til pasienter i livets siste fase og til personer
med demens i sen fase. Den gode omsorgen tas rede
pa gjennom tolkning av pleieres fortalte erfaringer
fra sitt arbeid pd hospice og pa sykehjem. Sentrale
temaer er knyttet til omsorgens vesen, til forsta-
else og utfordringer pleierne mgter i relasjoner med
pasienter og pargrende. Pasientene, som pleierne har
ansvaret for, er i saerlig srbare livssituasjoner hvor
pasientens identitet er truet.Det er bergringspunkter
mellom personer i livets siste fase og personer med
demenssykdom i en sen fase, bdde med tanke pa
utfordringer for omsorgsutevelsen og den maten
pleierne meter pasientene pa nar omsorgen erfares
som god. A vaere naer for pasientene er et sentralt
begrepiavhandlingen. Det er viet plass til refleksjoner
rundt naerveerets kar i pleiekulturen og i helsetje-
nestens systemer. | denne refleksjonen er begreper
som tidsforstdelse, organisering og lojalitet sentrale
elementer. Doktorranden stiller spgrsmalet om det
eksisterende omsorgstilbudet til personer i saerlig
sarbare situasjoner er organisert pa en god nok mate.

Hovedveileder for Rita Jakobsen har vaert professor
Anders Lindseth, Universitetet i Nordland.

Tekst Torill Seeterstrand

Seminari Tromsg

Seminaret Eldre og sar avholdes i Tromsg,
tirsdag 9. april 2013.

Tid: kl. 09.30 —15.00

Sted: Rica Grand Hotell, Tromsao

Pris: Medlem i faggruppa (NSF FGD) kr. 700. Andre:
kr.1000.

Sett av dagen, program vil bli lagt ut pa
faggruppens nettsider sa snart det er klart.
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