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| Igpet av en sommer som ga mange av oss anledning til & nyte uteliv
og hyggelige aktiviteter, fikk vi melding om darlig omsorg for syke
gamle. Igjen. Denne gang er det Legeforeningens forskningsinstitutt
og Seksjon for medisinsk etikk ved Universitetet i Oslo som har spurt
mer enn 1 200 leger og sykepleiere i eldreomsorgen og ved sykehus
om helsehjelp til eldre. Resultatet er nedslaende.

Gamle mennesker blir i altfor stor grad henvist til en passiv, innen-
dgrs tilveerelse. Dette vil statsministeren avhjelpe med Den kulturelle
spaserstokken — et prosjekt som skal fremme et bedre aktivitetstilbud
til eldre. Medievennlig har han fokusert pa tandemhopp i fallskjerm,
men vi tar for gitt at ikke alle over 70 skal ut i den fri luft. For de fleste
er frisk luft bra nok, men selv det er sjelden vare i eldreomsorgen.

Av artikler i dette nummeret av DEMENS ser vi at fysisk aktivitet
hjelper mot atferdsmessige og psykiatriske symptomer ved demens
og at musikkterapi kan gi personer med demens tilbake tapt fglelse av
identitet. Det er vel & merke hverdagsinnsats som teller, ikke spektaku-
leere engangsopplevelser. Vi snakker om ansatte som har tid og rom
til &4 fglge den gamle ut, lytte og prate, ta en spaser- eller biltur, besgke
en grav, ga pa kunstutstilling, kafé, gudstjeneste eller konsert med
den som gnsker det og ikke har andre som kan tra til. Alt dette som er
en selvfglge for oss «andre», og som skaper store hull i livet den
dagen vi trenger hjelp til & gjennomfgre det, og ingen har tid til a
hjelpe oss. Les innlegget «En liten hverdagshistorie» og bli litt klokere.
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Mirka Kraus, spesialist i klinisk psykologi, Alderspsykiatrisk poliklinikk,

Ulleval universitetssykehus

Vi kan forvente en dramatisk gkning i forekomsten av aldersrelaterte sykdommer,
1hke minst alderspsykiatriske lidelser og demens. Dermed pker ogsd behovet for differensiert
og effektiv medikamentell og ikke-medikamentell behandling,
bdde 1 kommune- og spesialisthelsetjenesten.

Antallet eldre mennesker gker pro-
gressivt og allerede na bestar 10
prosent av verdens befolkning av
mennesker i aldersgruppen 65+. |
2000 hadde ca 18 millioner men-
nesker en demensdiagnose, 11 milli-
oner av dem lever i utviklingsland.
For 2025 gker tallene til 34 millioner i
verden, hvorav 25 millioner i utvik-
lingsland (1). Hyppigst er demens av
Alzheimer type som utgjgr over 50
prosent av alle demenstyper, videre
er det vaskuleer demens med en fore-
komst pa ca 15-20 prosent, og ca 20
prosent forekomst av blandet demens
hvor pasienten har bade demens av
Alzheimer type og vaskuleer demens.
Forekomsten av subkortikal demens
anses a veere pa ca 20 prosent (2).

Klinisk forskning og praksis viser
at alderspsykiatriske lidelser og
spesielt demenssykdommer har
negativ virkning pa pasientens
familisere og sosiale fungering,
ADL-fungering (Activity of Daily
Living) og egenomsorgsevner. For
pargrende utgjgr alderspsykiatriske
lidelser en langvarig pakjenning.
Alderpsykiatrisk behandling av
demens har de siste arene fokusert
mer og mer pa tverrfaglig diagnos-
tikk og behandling, og tverrfaglig
behandling retter seg bade mot
pasienter og pargrende.

En kombinasjon av medikamen-
tell, psykologisk, miljgmessig og
fysikalsk behandling viser seg a
veere meget effektiv ved demens-
sykdommer, spesielt der hvor fore-
komsten av APSD (atferdsmessige
og psykiatriske symptomer ved
demens) er hgy (3). Fysisk aktivitet i
form av gruppeaktiviteter, spesielt
hvis de er knyttet til sosialt samveer,
gker den subjektive opplevelse av
livskvalitet, bedrer selvfglelsen hos
pasienter og deres pargrende samt
gker pasientens generelle funk-
sjonsniva. Behandlingseffekten av
fysisk aktivitet er reduksjon av flere
APSD-symptomer hos pasienter, og
av psykologisk stress, somatiske og
psykosomatiske symptomer, depre-
sjon og angst hos péargrende (4).

Kognitiv svikt og APSD ved
demens

Diagnostiske kriterier for alle
demenstyper er sammensatt pro-
gressiv reduksjon i alle kognitive
funksjoner grunnet hjerneorganiske
forandringer. Demens har langsom
debut og kontinuerlig forverring
gjennom sykdomsforlgpet.
Atferdsmessige og psykiatriske
symptomer (APSD) utvikler seg i
forlgpet av demens og er ofte til
stede gjennom hele sykdoms-

Demens « Vol.10/nr.3 2006

perioden. Atferdsmessige symp-
tomer omfatter fysisk og verbal
aggresjon, agitasjon, vandring,
rastlgshet, sosialt utilpasset atferd
og sgvn- og spiseforstyrrelser.
Psykiatriske symptomer omfatter
vrangforestillinger, hallusinasjoner,
depresjon og angst. Detaljerte
studier av forekomsten av APSD
viser at psykiatriske symptomer er
hyppigere ved tidlige stadier av
demens, mens atferdsmessige
symptomer kommer mer frem ved
moderat og alvorlig sykdomsfase (1).

Fysisk aktivitet og trening i
behandling av demens

| de siste arene er studier om
behandling av kognitiv svikt konti-
nuerlig supplert med studier om
farmakologisk og ikke-farmakologisk
behandling av APSD. Grunnen er
stadig flere kliniske bevis for at
APSD i stgrre grad enn selve den
kognitive svikten, fgrer til mange
negative konsekvenser for pasien-
tens mentale helse, livskvalitet,
sosiale og familizere fungering.
APSD er ogsa en stor belastning for
pargrende og fgrer ofte til tidligere
institusjonalisering. Tverrfaglige
behandlingsprogrammer er effektive
for a redusere, eliminere og fore-
bygge APSD-symptomer, redusere



pargrendes stress med pafglgende
konsekvenser og & gke pargrendes
mestringskompetanse (5). Ikke-
farmakologisk behandling er anbe-
falt som fgrste valg i tidlig fase av
demens med mild kognitiv svikt og
lettere APSD-symptomer (6). Flere
tverrfaglige behandlingsprogrammer,
spesielt de som baserer seg pa
fysisk aktivitet og trening som
hovedintervensjon, viser seg a
veaere effektive for & minimalisere
APSD-symptomer og negative
familieere og sosiale konsekvenser
av APSD. Samtidig hjelper pro-
grammene pasienter til 8 bevare
ADL-fungering og egenomsorgs-
restevner lenger og gir en menings-
full aktiv rytme i dagen (7).

Hva er ngdvendig for at et
fysisk aktivitetsprogram skal gi
positive resultater?

Fysisk aktivitet og trening som
anvendes som behandlingsmetode
for personer med demens ma veaere
strukturert og tilpasset pasientens
daglige situasjon og omgivelser, og
den ma veaere enkel a bruke for per-
sonale og pargrende. Alle studier
pa omradet anbefaler fglgende
faser i et fysisk aktivitetsprogram:
Fgr oppstarten anbefales at perso-
nalet kartlegger pasientens kogniti-
ve og psykiatriske status, generell
somatisk status, funksjonsniva,
fysisk styrke, balanse, ledd- og
muskelfleksibilitet og pasientens
utholdenhet. Videre ma innholdet i
programmet sjekkes for fglgende
fire parametre: type aktivitet/gvelse,
aktivitetens intensitetsgrad, hyppig-
het av aktiviteten, tidsrammme for
hele programmet og tidsrammen
for en enkelt aktivitetsgkt (8).

Behandlingseffekten av fysisk
aktivitet

Mange studier viser hvilke pro-
grammer med fysisk aktivitet og
trening som gir best behandlings-
effekt pa ulike APSD-symptomer.
For psykiatriske symptomer som
angst og depresjon som forekommer
hyppigst i tidlig fase av demens, gir
gruppetrening og «forngyelses-
orientert» fysisk aktivitet med sosialt
samveer de beste resultater (9). For
atferdsmessige symptomer som

motorisk agitasjon, vandring og
fysisk aggresjon, er fysisk aktivitet i
form av hyppige spaserturer (et par
i Igpet av dagen), regelmessige
kveldsturer og daglig gymnastikk
anbefalt som den mest effektive be-
handling for & redusere/minimalisere
symptomene (10). Andre studier
viser at fysisk aktivitet i form av 40
minutter gymnastikk daglig, signifi-
kant reduserte antallet episoder
med aggressiv atferd hos syke-
hjemspasienter med demens (11).

Flere studier viser at regelmessig
uformell fysisk aktivitet som beveg-
else til musikk, dans, strukturerte
og ikke-strukturerte spaserturer,
veiledet spill og konkurranse basert
pa fysisk aktivitet, gker pasientens
generelle funksjonsniva og selv-
stendighetsevner (12). Andre studier
viser at kognitiv fungering har bedret
seg hos pasienter som deltar regel-
messig i fysisk aktivitetsprogram i
form av tilpasset aerobicprogram
og styrketrening (13,14). Resultater
fra programmet «Lenestol aerobic»
viste signifikant gkning i subjektiv
opplevelse av velveere og kvalitets-
tid hos deltagerne, gkning i deres
sosiale aktivitet og bedring av
kognitiv fungering, spesielt konsen-
trasjon og oppmerksomhetsfunk-
sjoner, samt reduksjon av APSD-
symptomer (15). Programmet
«Lenestol aerobic» ble laget i USA
for kognitivt reduserte sykehjems-
pasienter. En behandlingsgkt besto
av gvelser i 20 minutter to ganger i
uken i 16 uker. Programmet inne-
holdt regelmessige, lettere aerobic-
gvelser i sittende stilling (i lenestol
eller rullestol) veiledet av terapeut.
Deltagerne var plassert i en sirkel
og gjennomfgrte gvelsene lang-
somt og rytmisk. @velsene var
kontinuerlig ledsaget av musikk fra
1920- og 30-arene, tilpasset alders-
gruppen. Muntlige instrukser til
gvelsene var korte og konkrete
grunnet den kognitive svikten hos
deltagerne.

Kan pargrende profittere pa
fysisk aktivitet og trening?
Pargrende som over lengre tid har
rollen som omsorgsgivere til perso-
ner med demens, reagerer ofte
med psykologisk stress, psyko-
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somatiske symptomer (hovedsakelig
muskulaere spenninger og sgvn-
forstyrrelser), depresjon og angst
som en konsekvens av belastningen
(16). Omsorgsrollen kan veere sa
belastende at mange pargrende i
tillegg til psykologiske og psykoso-
matiske symptomer utvikler en
rekke somatiske symptomer som
forandringer i immunforsvar, blod-
trykk, lungefunksjon, blodstatus og
insulin- og blodsukkerniva (17).
Studier viser at APSD-symptomer
er hovedgrunnen til stress og
psykologiske og somatiske sympto-
mer hos pargrende (18). Det finnes
flere behandlingsprogrammer rettet
mot a redusere alle disse belast-
ningssymptomene. Deltagelse i
familierelaterte fysiske aktiviteter
og treningsprogrammer reduserer
signifikant psykologiske og somat-
iske symptomer. Innholdet i famili-
eere treningsprogrammer er tilpasset
pasientens somatiske, kognitive og
psykiatriske niva. De hyppigste for-
mer for fysisk aktivitet er korte
gymnastikkprogrammer, spaserturer
samt gruppeaerobic pa ukentlig
basis hvor flere familier deltar (19,
20). Deltagelse i slike familierelaterte
treningsprogrammer hjelper pargr-
ende til &4 bevare en positiv familie-
relasjon til den syke (5, 20).

Konklusjon

Med gkning i alderspsykiatriske
lidelser og forekomsten av demens
gker ogsa behovet for differensiert
og effektiv medikamentell og ikke-
medikamentell behandling. Tverr-
faglig behandling viser seg a veere
meget effektiv bade for pasienter
og pargrende. Fysisk aktivitet er en
av de mest effektive tverrfaglige
behandlingsmetoder for a redusere
APSD-symptomer og bedre pasi-
entens livskvalitet og funksjonsniva.
Fysisk aktivitet og trening reduserer
signifikant psykologiske og soma-
tiske symptomer hos pargrende,
gker deres psykologiske mestrings-
kompetanse og hjelper dem til a
bevare en positiv familierelasjon til
den syke.

E-post: mirka.kraus@ahus.no
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Ny svensk nettside for unge
pargrende til personer med demens:

www.unganhorig.se

Siden inneholder:

Vad ar demens? - Ordet ar ditt
- Stod & hjalp - Om unganhorig

- Fragor & svar

Spgrsmal besvares av Kerstin
Lundstrom, som er sykepleier med
videreutdanning og har arbeidet med
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demensproblematikk i en arrekke.
Hun har ogsa veert med i prosjektet
Demensomsorg i Norden, gruppen
Yngre med demens.

Far vi snart et lignende tilbud i Norge?

(Red.)



Da jeg som nyutdannet musikk-
terapeut begynte a arbeide med
eldre pa et sykehjem, opplevde jeg
nesten umiddelbart at jeg trivdes. A
arbeide med mennesker med alders-
demens var spesielt givende. Musikk
som de gjenkjente og var glade i,
fungerte blant annet som dgrapner
til kontakt. Mange som satt og halv-
sov i korridoren nar jeg kom for & fa
dem med, fikk etter hvert liv i gyne-
ne og deltok med sang, bevegelse,
dans og ord. N4, femten ar senere,
opplever jeg det samme innen
alderspsykiatrien. Nar den rette
musikken kommer, skjer det ofte
store, positive forandringer ogsa
hos demensrammede personer som
har omfattende hjerneorganisk svikt.
Disse erfaringene samt studier av
litteratur fra mange land har fgrt til
refleksjoner rundt ngdvendigheten
av systematisk bruk av musikk for
eldre med demenssykdom.

Thorolf er med i en ukentlig
musikkgruppe med deltakere fra
skjermet avdeling pa sykehjemmet.
Han er i moderat fase av sykdoms-
utviklingen.

1) Tove Kvamme er ogsé konsulent for
GERIAs oppfglgingsprosjekt «individuali-
sert musikk» og timeleerer ved Norges
Musikkhggskole.

Tone Saether Kvamme, musikkterapeut ved
Ulleval universitetssykehus, alderspsykiatrisk avdeling Vardasen’

En morgen jeg sier at na er det
musikkgruppe igjen, sitter han frem-
overbgyd med hodet i hendene og
orker ikke veere med. «Jeg har vondt
i hue», sier han. Jeg klarer til slutt 4
overtale ham, men med litt darlig
samvittighet. Han ser blek ut, og
personalet har sagt noe om darlig
nattesgvn. Har jeg presset ham for
hardt? Hva om han faller sammen
pa veien bort til gruppen? Vi setter i
gang med musikkstunden, og ikke
lenge etter synger Thorolf med av
full hals og varierer med annen-
stemme som han pleier. «Hvordan
gar det med deg?» sier jeg etter en
stund. «Bra,» straler han tilbake. Da
musikkstunden er over og vi gar til-
bake, spgr jeg om hvordan det gar
med hodet hans. Han svarer: «Det
akke no geeli med hue mitt, vel.
Hvem sier det? Jeg er frisk som en
fisk, jeg». Hodepinen var tydeligvis
forsvunnet.

Hvor viktig er musikken?
Thorolf ble kvitt hodepinen.
Musikktiltaket hadde faktisk en
helbredende effekt i dette tilfellet.
Thorolf er sveert glad i sang og
musikk. Det har han veert bestan-
dig. Hvor viktig er musikk for folk
flest? Jeg har ikke kommet over
noen statistikk nar det gjelder dette.
Min erfaring er at det er ganske for-
skjellig. Den tyske, omdiskuterte
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filosofen Nietzsche sa pa et tidspunkt
at «uten musikk er livet menings-
Igst». For noen kan det oppleves
slik. Mange synes musikk er hygge-
lig som atspredelse eller under-
holdning. For andre igjen spiller
den, i hvert fall tilsynelatende, liten
rolle. De fleste har kanskje ikke
tenkt sa mye igjennom hvor viktig
eller uviktig musikk er for dem. Jeg
har imidlertid til gode & mgte noen
som overhodet ikke lar seg bergre
av en eller annen form for musikk.
Jeg har opplevd at nar det snakkes
om ulike mater a bruke musikk pa,
far mange gkt forstaelse av musik-
kens betydning.

Den engelske sosiologen Tia De
Nora har i sin bok «Music in every-
day life» intervjuet en rekke personer
fra ulike miljger og samfunnslag om
deres forhold til og bruk av musikk
(1). Noen forteller blant annet om
musikkens betydning i forhold til
fysisk trening, hvordan den gir gkt
motivasjon og utholdenhet. Andre
bruker musikk til & understreke eller
forsterke en fglelse de allerede har,
eller til 8 komme i en annen stem-
ning. Atter andre forteller om
musikk som gir fellesskapsfglelse og
opplevelse av tilhgrighet.

En dgrapner til minnene
Professor i musikk, Even Ruud,
beskriver i sin bok «Musikk og



identitet» hvordan musikk kan gi til-
gang til viktige minner fra livet (2).
Han kaller den «identitetens lyd-
spor» og mener at vare minner
knyttet til musikk kan gi et bilde av
hvem vi er. Ruud deler musikkopp-
levelsene inn i ulike kategorier eller
rom: det personlige, det sosiale,
tidens, stedets og det transpersonli-
ge rom. | de ulike rommene plasse-
res eksempelvis voggesang som gir
assosiasjon til mor, en poplat som
minner om gjengen en tilhgrte som
ung, folketonen som gir minner om
hjembygden og sa videre.

De ulike demenssykdommene
rammer som vi vet viktige funksjo-
ner. Tap av neerhukommelse og
sprak gir problemer med & gjgre
seg forstatt og a forsta andre.
Selvbildet, fglelseslivet og forholdet
til neere relasjoner bergres ogsa.
Den engelske psykologen Tom
Kitwood (3) har sagt at den viktig-
ste oppgave i demensomsorgen er
a opprettholde den demensramme-
des identitet. Dette handler blant
annet om a finne frem til og mgte
personen «bak» sykdommen.

Det er ikke alltid like enkelt a fa
til meningsfylt kommunikasjon med
demensrammede personer. Spesielt
vanskelig er det i langtkommet fase
av sykdommen. | sin doktoravhand-
ling «Singing dialogue» beskriver
den danske musikkterapeuten
Hanne Mette O. Ridder sitt arbeid
med seks personer med alvorlig
grad av demens (4). Hun synger for
og med den enkelte, kjente, enkle
skolesanger og folkemelodier. Hun
kommer i dialog med samtlige,
enten verbalt eller nonverbalt i
form av smil, tegn pa gjenkjen-
nelse, bevegelse og nynning eller
sang. | ett tilfelle mente pargrende
at personen aldri hadde veert seerlig
opptatt av musikk, men det viste
seg at han tydelig satte pris pa og
hadde utbytte av musikkterapien.

Den amerikanske musikktera-
peuten Concetta Tomaino skriver i
sin doktoravhandling om fire
demensrammede kvinner (5).
Kjente, gamle sanger og melodier
hjelper dem til & huske viktige
minner fra livet. Utover i musikk-
terapiforlgpet kommer de pa stadig
flere ord for & beskrive minnene.

Tomaino sier at musikk ser ut til a
ha sterkere pavirkning enn andre
stimuli nar det gjelder evne til remi-
nisens (minneaktivitet) hos perso-
ner med demens (6). Det finnes
flere undersgkelser som viser hvor-
dan musikk kan virke inn péa forhold
som blant annet sprak, kommunika-
sjon, hukommelse, agitasjon,
depresjon, deltakelse med mer.
Hanne Mette O. Ridder har laget en
kvalitativ litteraturoversikt hvor 92
studier og 1 090 personer med
demens er inkludert. Hun konklu-
derer med at musikkterapi har
positiv innvirkning p4 kommunika-
tive, fysiologiske, kognitive og
sosiale aspekter hos personer med
demens (7).

Hvorfor virker musikken?

Det finnes altsa en rekke under-
sgkelser og forskning som viser at
musikk kan na frem til en rekke
sider av personligheten hos en som
er rammet av demens. Men hvor-
dan kan sa dette forklares? For &
svare pa det, trenger en kunnskap
om hvordan hjernen mottar, bear-
beider og lagrer musikkinntrykk.
Dette ma videre sees i sammenheng
med ulike hukommelsesfunksjoner
og hjerneskader ved demenssykdom.
Blant annet er det slik at musikk er
lett oppfattbart. Det trengs ikke
avansert avkoding (som ved tale-
sprak). Mennesket oppfatter
musikklyd helt fra fosterstadiet, og
denne evnen er ogsa ofte noe av
det som er lengst bevart fgr vi dgr
(8, 9).

Musikklyd er oppmerksomhets-
fangende. Hvis musikken ogséa
vekker gjenkjennelse og fglelser,
holdes oppmerksomheten over tid.
Vi bruker mange deler av hjernen
nar vi lytter oppmerksomt til musikk.
Hvis musikken vekker fglelser og
minner, aktiveres hjernen ytterligere.
Hvis man i tillegg selv er aktiv med
sang, spill eller bevegelse til musik-
ken, er mange deler av hjernen i
bruk.

Mennesket har mange ulike
hukommelsesfunksjoner. Bade
innleering, lagring og gjenhenting
av informasjon kan inkluderes i
hukommelsesbegrepet (10). Vi
bruker hukommelsen hele tiden i
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vaken tilstand. Bade bevisst og
ubevisst sammenligner vi det vi
opplever i gyeblikket med tidligere
erfaringer. lkke alle hukommelses-
funksjoner rammes like hardt ved
demenssykdom. Spesielt prose-
dyrehukommelse (hukommelse for
innleerte ferdigheter) og deler av
den selvbiografiske langtidshukom-
melse (viktige minner som er knyt-
tet til en selv) er ofte bevart lenge.
Barndomsminner er som regel
bedre bevart enn minner fra vok-
senlivet. Dessuten er gjenkjennelse
alltid lettere enn gjenkallelse (11).
Nar du hgrer en melodi er det
lettere & gjenkjenne melodien enn
a komme pa hva den heter.

Dette betyr at en demensrammet
person som har spilt et instrument,
gjerne bevarer ferdigheten lenge.
Musikken sitter pa en mate i fing-
rene. Det samme gjelder ved dans.
Man spiller og danser kanskje ikke
like godt som fgr, derfor ma opp-
fordring til spill og dans gjgres med
sensitivitet. Utenatlaerte regler, rim,
salmer og sanger som har veert
hyppig repetert, er ogsa gjerne
godt bevart. Mange ganger har jeg
opplevd at personer med demens
kan bade fjerde, femte og sjette
vers av sanger. Ofte er de selv
positivt overrasket, og det er
hyggelig a kunne gi kompliment
for at de husker.

En forklaring p& hvorfor musikk
kan fungere sa godt i kommunika-
sjon og kontakt med demensram-
mede personer er altsa at musikk
kan aktivere store deler av hjernen
og na inn til omrader som ikke er
skadet. Dermed kan musikken gi til-
gang til hukommelse og ferdigheter
som fortsatt finnes, men som til
vanlig er utilgjengelig. Mer utfgrlige
beskrivelser av musikk, hjerne og
hukommelse finnes i min hoved-
fagsoppgave «Gjenklang - om
musikkterapi, aldersdemens og
forskning» (12).

Tenk pa individet!

Ingen orker & hgre musikk hele
dagen. Noen ganger kan det a skru
av musikk veere viktig. Enkelte som
har en demenssykdom kan veere
spesielt falsomme for overstimuler-
ing og bgr ikke utsettes for radio-



eller TV-lyd som géar i timevis. Hvor
mye og ofte man skal hgre musikk
eller delta i musikkaktivitet, ma der-
for tilpasses den enkelte. Flere
undersgkelser der personer med
demens har fatt tilbud om musikk
to ganger per uke, viser gode resul-
tater. En av dem, utfgrt av syke-
pleier Linda Gerdner, viste at en
halv times lytting til favorittmusikk
to ganger per uke ga stor effekt nar
det gjaldt reduksjon av agitasjon
(13). Hyppighet av musikktilbud vil
vel fgrst og fremst veere et ressurs-
spgrsmal ved den enkelte institu-
sjon. Min oppfatning er at demens-
rammede personer med store
kommunikasjonsproblemer og som
vanskelig kan nyttiggjgre seg andre
stimuli, bgr fa tilbud om musikalsk
aktivitet og samveer hver dag.

Det er heller ikke uten videre all
musikk som gir positive virkninger.
Vi har forskjellige erfaringer og for-
skjellig musikksmak ogsa nar vi blir
gamle. Jeg er stadig blitt overrasket
over annen musikksmak enn jeg
forventet. Fgr jeg begynte a arbeide
pa alderspsykiatrisk avdeling, gvde
jeg en del pa «Maneskinnsvalsen»
og tilsvarende melodier. Den fgrste
pasienten jeg skulle arbeide indivi-
duelt med, likte best rock med Tina
Turner. | et annet tilfelle var det tvil
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opplevelser av mestring og tilhgrig-
het.

Musikk er faktisk i en del tilfeller
det eneste som fortsatt skaper kon-
takt. Amerikanske Mrs. Johnson
forteller om sin mann med langt
fremskredet demens (16). Hun
hadde helt mistet kontakten med
ham og gikk motstrebende med pa
at musikkterapeuten gjorde et for-
sgk, selv om hun mente det var
nyttelgst. Senere sa hun:

«Musikkterapi ga meg en siste
ngkkel til 8 na frem til den langtids-
hukommelsen som jeg trengte sa
sart pa dette tidspunktet. Musikken
apnet et vindu til sjelen hans.»

Musikk kan som kjent brukes pa
mange mater, individuelt, i sma-
grupper og i stgrre forsamlinger til
lytting, allsang, bevegelse, dans og
samspill. Det er uansett viktig a ta
hensyn til individuelle gnsker og
behov. Det vil fgre for langt & ga i
detaljer her, men det finnes bgker
med gode beskrivelser av ulike
musikkaktiviteter for demens-
rammede personer, for eksempel
Hanne Mette Ridders Musik og
demens (17) og Audun Myskjas
Metodebok (18).
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Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens har de siste fem drene
hatt et prosjekt om sansehager for personer med demens.

e

Prosyektet er nd inne i avslutningsfasen, og denne reportasjen bygger pd et bespk Tl *

prosjektgruppen giorde pd undervisningssykeljemmet 1 Karasjok 1 august 1 ar.

Til sammen atte sykehjem i Sarps-
borg, Marnardal, Nedstrand,
Bergen, Hjelset ved Molde, Rognan,
Storslett og Karasjok har deltatt i
prosjektet. Data har veert samlet inn
to ganger i aret gjennom fire ar.
Prosjektleder Ellen-Elisabeth
Grefsrgd, prosjektansvarlig Arnfinn
Eek og undertegnede har veert pa
befaring flere ganger pa hvert av
sykehjemmene.

Pa hvert sted har vi stiftet
bekjentskap med ansatte og mgtt
pasienter og pargrende. Alle
hagene har szertrekk som gjgr hver
av dem unik. De er prosjektert av
forskjellige firmaer eller landskaps-
arkitekter. Den av hagene som nok
oppleves som mest eksotisk, er
hagen eller uteomradet i Karasjok.

Kristine Gaup Grgnmo er spesi-
alsykepleier og leder for undervis-
ningssykehjemmet i Karasjok. Hun
har i flere tiar gnsket at eldre perso-
ner med demens skulle fa et tilbud
som kunne styrke den enkeltes
samiske identitet. | planene hennes
har det veert en grunntanke om et
uteomrade der mange av de gamle
samiske tradisjonene og handver-
kene kunne holdes i hevd og leeres
videre til nye generasjoner. Da
sansehageprosjektet startet, gnsket
Kristine og medarbeiderne a delta.

Tekst: Spesialsykepleier Vigdis Drivdal Berentsen,
Nasjonalt kompetansesenter for demens
Foto: Karasjok kommune og Nasjonalt kompetansesenter for

aldring og helse

Det ga Karasjok kommune en god
mulighet til & realisere planene om
et samisk tun.

For a finansiere sansehagen
sgkte man Husbanken om midler,
og kommunen fikk 100 000 kroner
til prosjektering. For a fa gjennom-
fart arbeidet trengtes det et atskillig
stgrre belgp. Sgknad til Sametinget
gav ingen avkastning, men Karasjok
kommune bevilget rundt 1,5 mill.
kroner til & ferdigstille sansehagen.

Hagen ble ikke ferdig sa raskt
som gnskelig og er faktisk ikke fer-
dig enna. Men som Kristine Gaup
Grgnmo selv sier: en hage blir aldri
ferdig. Na inneholder den mange av
de gnskede elementene: gamme,
elvebat, lavvo, redskapshus, saue-
figs, oppbevaringssted for mat, det
finnes flere samiske redskaper, det
er potetaker og blomster. Neste var
skal det ogsa vaere reinsdyrkalver
der, og kanskje en sau med et par
lam.

Velkommen gave

Pa spgrsmal til Kristine om hvor de
har fatt alle tingene fra, svarer hun
kontant:

- Vi har fatt én gave, ellers har vi
betalt hver eneste ting. For to ar
siden fikk vi 11 000 kroner fra Helse-
laget, og dem har vi kjgpt utemgbler
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for. Jeg var selv ute og kjgpte den
gamle vedkomfyren som star i gam-
men. Den fyrer vi opp i nar det skal
kokes kaffe og stekes klappkaker ved
spesielle anledninger. Nar rgyken
stiger opp fra gammen eller fra
lavvoen skjonner folk at det er vel
verdt a se innom. Bygdefolket kom-
mer mer enn gjerne og slar av en
prat over en kopp kaffe.

Og dette er et av Kristines gnsker:
at folk skal mgtes og kontakten ved-
likeholdes selv nar demenssykdom
setter begrensninger.

Samarbeid med barn og unge
Alle de samiske elementene pa
tunet blir brukt ofte. En gang i uken
har sykehjemmet besgk av barne-
hagen. Da skapes kontakt og det
skjer kulturutveksling av stor verdi
for de kommende samiske genera-
sjoner.

— Barna synger og leker. De pra-
ter med de gamle, og de gamle ser
ut til § kose seg. Noen ganger ska-
pes det magiske gyeblikk: en gam-
mel mann eller kvinne forteller en
historie om et liv som ble levd ute i
naturen. Om kjgrereinen som gjer-
ne kunne veere sterk og vakker og
lys. Om stjernene pa en kald vinter-
himmel og om flyttingen til som-
merbeitet.




| arsplanene bade for grunnsko-
len i Karasjok og for pleieavdeling-
en ved sykehjemmet er det lagt inn
ulike aktivitetstiltak for skolen og
pleieavdelingen som skal utfgres i
fellesskap. Evaluering av samar-
beidstiltakene om kulturutveksling
viser at bade elever, larere og ikke
minst de eldre setter pris pa a gjgre
meningsfulle aktiviteter sammen.
Tanken bak er & bruke de eldres
ressurser slik at de kan overfgre
viktige verdier til nye generasjoner.
Det gir livet innhold og mening, og
de unge far kontakt med de eldre
pa en naturlig mate og kan se den
eldre som en partner i arbeidet.

Sykehjemmet samarbeider ogsa
med Samisk videregaende skole.
Ved skolestart legger helse- og
sosiallinjen opp en plan som inn-
passes i en felles plan med pleie-
avdelingen.

Kristine Gaup Grgnmo har et
stort gnske: en kulturarbeider/aktivi-
tgr som kan opprettholde og ha
ansvaret for alle aktivitetene.

— Personalet ma laere a verdsette
aktivitetene og se pa dem som livs-
ngdvendige tiltak for pasientene.
Resten av livet er jo pasientene
avhengige av hvilke behov perso-
nalet oppdager. Kanskje mest av alt
ma de baere konsekvensene av det

:.-" n -E".l:'h.'

Samveer i lavvoen gir gjenkjennelse og trygghet.

vi ikke ser eller bryr oss om. Vi har
et stort ansvar for & forvalte godene
slik at de som ikke selv lenger kan
formidle sine egne behov og
gnsker, ikke skal lide under dette.

Et liv levd i naturen kan ikke bare
avsluttes med &r i stengsel, vemod
og avmakt.
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Spontanitet i hverdagen

Selv om arsplanen inneholder faste
aktiviteter i uteomradet, hender det
rett som det er at et spontant for-
slag om at «na gar vi ut en tur»,
farer til aktivitet ute. En gammel
mann tok elvebaten i naermere
gyensyn og konkluderte med at

© |\Q)reportas]je
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«den der er altfor darlig til & gjgre
noe med!» Kristine matte si seg
enig. Planen var & tjeerebre baten.

Ved en annen anledning reiste et
par gamle kvinner seg opp fra til-
skuerbenken ved potetakeren i
hagen. De syntes ikke at ungdom-
mene fra skolen var ngye nok nar
de skulle ta opp potetene. Den ene
kvinnen pekte og viste hvordan det
skulle gjgres, mens den andre kas-
tet begge krykkene og gikk pa
besveerlig vis bort til akeren og tok
opp poteter, ifgrt sin vakre same-
drakt.

| gammen laget leereren pé
helse- og sosiallinjen klappkaker pa
den gamle fine vedkomfyren. Bade
personale og pasienter forsynte seg
av klappkaker med rgrte molter pa.
Folk fra bygda kom innom for en
liten prat og en kopp kaffe. Kristine
fortalte om osten de laget i forrige
uke. Den var laget av sauemelk.
Hun fortalte om sennegraset som
de har skaret, bundet og tgrket. Det
er bra a bruke i skallene nar det er
kaldt.

En intens opplevelse av nservaer
Da vi besgkte Karasjok i midten av
august, sa vi rgyk fra toppen av lav-
voen. Vi gikk inn og hilste pa, og
fikk plass pa et av de varme gode
reinskinnene. De er myke 4 sitte pa,
for under skinnene har personalet
sammen med pasienter plassert
bjgrkelauv pa gammelt samisk vis.
Ved balet sitter et ektepar som
begge er pasienter ved sykehjem-
met. Han er ikke lenger sa god til
bens, men en rullator er til god
nytte for & komme seg ut til lavvo-
en. Som den naturligste ting i ver-
den klarer han & komme seg inn og
ned pa reinskinnene. Der halvt lig-
ger, halvt sitter han, slik konen hans
ogsa gjgr. Kristine og ergoterapeut
Ragnhild Maurstad snakker samisk
med dem. Vi forstar ikke, men opp-
lever oss intenst til stede i samtalen
og blikkontakten. Smilene vinner
over sprakvanskene. En kvinne fra
bygda har sett rgyken og kommer
innom, slik presten ogsa nettopp
gjorde. Kvinnen joiker til den gamle

mannen. Det er hans joik. Han blir
stolt og glad, og svarer med en joik
som ikke er kvinnens joik, men til-
hgrer kvinnens mor. Det er en fin
hilsen. Joiken synes @ komme fra
dypet av sjelen, fgrst lavmeaelt,
siden litt hgyere, med innlevelse og
intensitet. Kristine forteller at joiken
kan veere til en person, til naturen
eller til et dyr en er glad i. Sa joiker
Kristine en joik hun har laget til
hunden sin. | et par timer sitter vi
der inne og opplever naerveeret hos
et stolt folk, rikt pa tradisjoner som
enna er levende. Sansehagen er
blitt en viktig del av boarealet og en
arena der tradisjonene virkelig
viderefdres til nye generasjoner.

E-post:
vigdis.d.berentsen@nordemens.no

Les om Undervisningssykehjemmet
i Karasjok pa
www.undervisningssykehjem.net

Nordisk pris til Knut Engedal

Sohlbergs Nordiske Pris i Gerontologi 2006 er gatt til
professor Knut Engedal, Nasjonalt kompetansesenter
for aldersdemens, for hans bidrag til norsk, nordisk og
internasjonal gerontologi. Prisen ble overrakt under
den 18. Nordiske Kongress i Gerontologi i Jyvaskyla i

mai.

Juryens begrunnelse:

«Knut Engedal har arbeidet med alderspsykiatri og generelle medisinske spgrsmal, og seerlig
med epidemiologi i demens, samt demensomsorg. Bade som forsker og kliniker har Knut

Engedal aktivt gatt inn for tverrfaglig samarbeid.

Han er sentral i norsk og europeisk arbeid med standardisering av psykometriske tester og
diagnostiske kriterier for demens. Han tok initiativ til, og ledet, et norsk femarig utviklings-
program om demens som pa permanent basis er blitt til Nasjonalt kompetansesenter for
aldersdemens. Pa midten av 1990-tallet tok han ogsa initiativ til, og ledet, et femarig utvik-
lingsprogram om alderspsykiatri. Begge programmene har hatt avgjorende innflytelse pa
demensomsorg og alderspsykiatri i Norge, formet grunnlaget for solide profesjonelle

nettverk og bidradd til hgyere kvalitet pa bade forskning og klinisk arbeid.

Falgelig er det ingen tvil om at Knut Engedals initiativer og lederskap har bidradd til en

Professor Knut
Engedal sammen med
Mrs. Tuula Haltia,
representant for
Péivikki and Sakari
Sohlberg Foundation
og professor Lars
Andersson, formann i
Nordisk Gerontologisk
Forening

betydelig utvikling innenfor geriatrisk, alderspsykiatrisk og tverrfaglig forskning i Norge
og i de andre nordiske land gjennom det siste tiaret.»

Juryen har bestatt av professor Lars Andersson (leder), ass. professor Kirsten Avliund,
professor Eino Heikkinen, professor Birgitta Odén og professor Reijo Tilvis.

DEMENS gratulerer!
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“Jeg mener det er et stort spgrsmdal som ikke besvares i lovforslaget,
nemlig koaliteten pa hjelpen som skal gis i en situasjon der pasienten motsetter seg den,
med andre ord hvordan roangen utgves.”

Bruk av tvang:

Betraktninger rundt mulige praktiske konsekvenser
av den foreslatte endringen i pasientrettighetsloven
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Pasientrettighetsloven av 02.07.1999
ga for f@rste gang pasienter rettig-
heter i lovs form. | denne loven for-
utsettes det at alle tiltak utfgres
med pasientens samtykke eller unn-
taksvis med samtykke fra pargrende.
Men samtykke fra pargrende apner
ikke for at behandlings- og pleie-
tiltak kan gjennomfgres mot pasien-
tens vilje.
Kartleggingsundersgkelsene
Nasjonalt kompetansesenter for
aldersdemens har gjort av tvang og
rettighetsbegrensninger i omsorgen
for personer med demens, kunne
dokumentere at bruk av tiltak som
krever rettslig grunnlag, er utbredt
(1, 2). Mange i fagmiljget har etter-

1) Kronikkforfatteren var prosjektleder for
etablering og drift av forsterket skjermet
enhet ved @kern sykehjem i Oslo, samt
avdelingssykepleier for samme avdeling.
Hun har skrevet boken Toleranse og
ferdighet og har holdt kurs i forstaelse og
mestring av aggresjon og utagering hos
personer med demens. Hun er utdannet
sykepleier med videreutdanning i admi-
nistrasjon og ledelse, aldersdemens og
psykisk helsearbeid.

Katrine Selnes, resultatsjef, Bydel Bjerke, Oslo”

lyst en bedre lovregulering for a
kunne gi personer med demens
ngdvendig helsehjelp, til tross for at
noen, som regel pa grunn av de
begrensninger sykdommen med-
fgrer, motsetter seg slik hjelp. Hver-
dagen var er dessverre slik at man
overfor enkelte pasienter blir tvung-
et til & velge mellom pest eller
kolera: skal vi av respekt for pasient-
ens autonomi og integritet unnlate
a gi vedkommende den hjelpen vi
mener er ngdvendig omsorg og
behandling, eller ma vi ty til ulovlig
tvangsbruk? Slik som situasjonen er
i dag, er vi ngdt til & velge pest
fremfor kolera hvis vi skal holde oss
pa rett side av loven. Med en lovre-
gulering pa omradet kan man kan-
skje redusere pesten til en influen-
sa, ved at det rent juridisk er mulig
a gijennomfgre den ngdvendige hel-
sehjelpen. Men man vil uansett sta
overfor en influensa, da gjennomfg-
ring av tiltak i trdd med lovforslaget
ikke er helt uproblematisk.
Lovarbeidet har foregatt i mange
ar. | mai 2002 ble lovforslaget til Lov
om rettigheter for begrensning og
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kontroll med bruk av tvang m.v.
overfor personer med demens
sendt ut til hgring. Forslaget ble
kritisert av flere hgringsinstanser,
blant annet fordi tvang ved medisi-
nering og medisinsk behandling
ikke var tatt med.

Samtlige hgringsinstanser var
imidlertid enige om at det er behov
for et regelverk pd omradet. Helse-
departementet, naveerende Helse-
og omsorgsdepartementet, har
derfor arbeidet med en endring i
Pasientrettighetsloven. Endrings-
forslaget ble sendt ut pa hgring i
2005 (3), og det endelige forslaget
foreligger na i Ot.prp. 64 (2005-2006)
(4).

Lovforslaget omfatter en endring
i 84-6 og et nytt kapittel 4A, som gir
utkast til lovregler om helsehjelp til
pasienter som mangler samtykke-
kompetanse og motsetter seg helse-
hjelp. Hensikten med lovforslaget er
ifglge departementet & «klargjere og
utvide det rettslege grunnlaget for a
gi helsetenester til pasientar som
manglar samtykkekompetanse, slik
at rettsvernet blir sikra pa ein betre
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mate enn i dag.
Formalet er 0g a
fgrebyggje og
redusere bruk
av tvang.» (3)

Lovutkastet er
diagnoseuav-
hengig og gjel-
der i utgangs-
punktet helsehjelp
til alle typer formal,
ogsa pleie og omsorg.
Det er presisert at loven skal gjel-
de for helseinstitusjoner, det vil si
sykehus og sykehjem. Den omfatter
dermed ikke aldershjem og
omsorgsboliger. Forslaget gir rom
for at blant annet personer uten
samtykkekompetanse kan legges
inn i helseinstitusjoner og holdes til-
bake der mot sin vilje, dersom det
er ngdvendig for a fa utfgrt helse-
hjelpen. Det blir ogsa foreslatt at
varslingssystemer og bevegelses-
hindrende tiltak som belter og lig-
nende kan brukes. Lovutkastet stil-
ler imidlertid strenge krav til
vedtaksbeslutning, informasjon og
dokumentasjon av tiltakene.

Hva vil dette komme til & bety i
praksis for pasienter i norske syke-
hjem og for oss som skal yte den
ngdvendige helsehjelpen mange
motsetter seg? Et lovverk som regu-
lerer demensomsorgen vil pa
mange mater gjgre den rettssikker-
hetsmessige situasjonen bedre
bade for pasientene, i og med at de
blir sikret ngdvendig helsehjelp, og
for ansatte, som slipper a iverksette
juridisk tvilsomme tiltak for & opp-
fylle omsorgsplikten. Det er imidler-
tid viktig & ha et bevisst forhold til
hva dette kan ga pa bekostning av.

Forebyggende tiltak,
kompetanse og standard

Det fremgar av lovforslaget et krav
om at man skal ha forsgkt tillitska-
pende tiltak fgr helsepersonell kan
iverksette helsehjelp mot pasientens
vilje. Hvilke tiltak dette er og hva
som kan gjgres for & unnga & treffe
vedtak om tvangstiltak, mener jeg
er for lite problematisert i lovfor-
slaget, til tross for at forebygging
og reduksjon av tvangsbruk er et av
formalene med loven.

Alle som har arbei-
det en stund innen
eldreomsorgen, vet
at det er struktur-
elle forskjeller fra
sykehjem til syke-
hjem og fra avde-
ling til avdeling.
Det kan dreie seg
om bemanningsfak-
tor, personalgruppens
kompetanse, tilretteleg-
ging i forhold til demens-
sykdommen, beliggenhet, byg-
ningsmessige forhold og annet.
Man kan anta at der man har loka-
liteter som er utilstrekkelig tilrette-
lagt for beboergruppen, vil man fa
behov for a treffe vedtak om tvang
oftere enn i sma, tilrettelagte enhe-
ter. Det stgttes ogsa av Engedal
m.fl. (2001), hvor det slas fast at
skjermede enheter trolig forebygger
bruk av fysisk tvang (2).

Forskjellene vil ogsa gjelde for
personalets evne og kompetanse til
a kunne skape tillit i relasjonen
mellom personen med demens og
seg selv som omsorgspersoner.
Mye dreier seg om ferdigheter i
kommunikasjon, men mye ogsa om
holdninger og kultur. Hvor sterkt
den enkelte institusjon satser pa
oppleering, fagutvikling, videreut-
danning, motivasjonstiltak og hold-
ningsskapende arbeid, varierer
enormt. Hvorvidt det er fokus pa og
innsats i forhold til slike tiltak,
avhenger etter min erfaring av de
gkonomiske rammene og ledelsens
fagkompetanse.

Jeg stiller meg derfor spgrrende
til at det na apnes for & kunne bruke
tvang for & gi ngdvendig helsehjelp,
uten at det stilles krav til standard
pa omsorgs- og behandlingstilbudet.
Ifglge lovforslaget er det eneste
kravet til innhold i tilbudet, at det
skal veere en helseinstitusjon, defi-
nert som sykehus eller sykehjem.
Hva som er innenfor disse veggene,
virker ganske likegyldig.

Innleggelse

Endringen i Pasientrettighetsloven
gir apning for a legge inn personer
uten samtykkekompetanse i helse-
institusjon mot deres vilje, hvis dette
er ngdvendig for a fa gitt ngdvendig
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helsehjelp. Denne muligheten tror
jeg hilses velkommen av mange
pargrende og helsearbeidere.
Personer med demens mangler ofte
innsikt i egen situasjon og de behov
for hjelp de matte ha. Noen ville,
hvis de ble gitt valget, velge a for-
komme i sitt eget hjem fremfor a la
seg forflytte til et sted hvor de kan
motta adekvat hjelp. Helsepersonell
bade i hjemmetjenester og institu-
sjon, samt mange pargrende, stilles
derfor ofte i den situasjon at de blir
ngdt til & lokke, lirke og lure for ai
det hele tatt f& med seg personen til
for eksempel det stedlige sykehjem-
met. Jeg fgler meg mye mer
bekvem med en situasjon hvor man
med overbevisning og juridisk rygg-
dekning kan si til personen: Na er
det bestemt at du skal flytte inn pa
sykehjemmet for en periode, for a
fa hjelp og behandling. | dag er det
dessverre mange som blir lokket og
narret med at de bare skal en tur for
a besgke noen, ta en kopp kaffe
eller se hvordan det er der, men
ender med a bli vaerende igjen, for-
latt av sine ledsagere. For meg opp-
leves dette bade juridisk og etisk
sveert betenkelig, selv om man ikke
har benyttet regelrett tvang i situa-
sjonen.

Samtidig har jeg en novelle av
Gabriel Garcia Marquez i tankene.
Den heter «Jeg skulle bare lane
telefonen» og handler om hva som
kan skje hvis man ikke har gode
rutiner for vurdering, beslutning,
evaluering og kontroll (5). Kvinnen i
novellen far motorstopp pa en gde
motorveistrekning og haiker med en
buss for & komme seg til en telefon.
Da bussen stopper ved en bygning
og passasjerene gar inn, fglger hun
med for a spgrre om hun kan lane
telefonen. Det viser seg at hun er
kommet til et psykiatrisk sykehus,
ingen tror hennes historie og bus-
sjafgren er forduftet. Hun nektes a
forlate stedet og blir etter hvert gan-
ske desperat. Kvinnen far bade gra-
tetokter og raseriutbrudd i sin frus-
trasjon over ikke a bli trodd, hvorpa
det stilles diagnoser og hun blir
tvangsmedisinert. Enden pa histori-
en er at hun blir veerende pa institu-
sjonen — tvangsinnlagt pa grunn av
en misforstaelse.



Na er dette fiksjon om hva som i
ytterste konsekvens kan komme til a
skje, men uansett tankevekkende.
Det handler om den enkeltes retts-
vern mot pa feil grunnlag a skulle
bli innlagt i institusjon mot sin
uttrykte vilje.

Slik det fremstar i lovforslaget,
mener jeg det beskrives gode ruti-
ner og prosedyrer for at det ikke
skal begas overtramp i forhold til
dette, i alle fall ikke over tid.

Tilbakeholdelse -

eller nar pasienten vil ut
Paragraf 4 A-4 i lovforslaget gir
etter visse betingelser hjemmel for
a holde tilbake pasienter i helse-
institusjoner. Vurderingen av ngd-
vendigheten av dette begrunner
departementet bade med hensynet
til personalet som slipper & ha en
«portvaktfunksjon», og til pasienter
som i noen tilfeller kan oppleve
stgrre frihet gjennom & mgte en
stengt dgr, enn ved a bli stoppet i
dgren gjentatte ganger.

Jeg deler departementets oppfat-
ning, da det er mye mer gjenkjenne-
lig og mindre provoserende for en
pasient pa en skjermet enhet a ikke
finne en apen dgr, enn a bli stoppet
igjen og igjen. Min erfaring er at
personalet i mange tilfeller finner
det vanskelig verbalt & hindre pasi-
enter i a forlate avdelingen. Dette
kan skyldes manglende kompetanse
pa kommunikasjonsteknikker i for-
hold til personer med demens, men
i praksis er det ofte vanskelig a stan-
se en pasient med et intenst og pa-
trengende gnske om a komme seg
hjem. Pasienten er enkelte ganger
ikke interessert i, eller har ikke tid til
a prate, og avviser forsgk pa det. |
noen tilfeller er ogsa sprakforsta-
elsen sa darlig at det er vanskelig a
ty til verbale teknikker. | disse situa-
sjonene er det noen som velger a
fysisk stoppe pasienten med sin
egen kropp eller bare lar vedkom-
mende ga. Begge deler kan veere
like ille.

Vi vet ogsé at i praksis er det
som regel ikke personell nok til kon-
tinuerlig & overvake en ulast dgr og
hvem som beveger seg mot den.
Hvis laste dgrer kunne veert unngatt
med en bedre ressurssituasjon

innen omsorgen, burde lasing utvil-
somt ikke tillates.

Overfor enkelte pasienter mener
jeg den beste Igsningen ville vaere
at den ansatte fulgte pasienten som
@nsker a forlate avdelingen, ut en
tur, hvis det hadde veert rom for det.
Men i noen tilfeller vet vi at den
ansatte som ledsager vedkom-
mende kanskje ikke far annet a
gjgre den vakten enn a ga tur med
pasienten, for sa snart personen
kommer inn pa avdelingen, vil han
ut igjen. Jeg har selv opplevd at en
pasient jeg fulgte ut, nektet a bli
med tilbake. Jeg hadde ikke noe
annet valg enn & fglge pasienten
«hjemn» til et hus som var solgt og
det bodde noen andre i. Alternativet
nar mine verbale forsgk pa a vali-
dere og avlede for fa ham pa andre
tanker ikke fgrte frem, var enten a
forlate ham og derved utsette ham
for fare, eller a bruke fysisk makt,
alternativt tilkalle politiet. Ingen av
disse utveiene syntes jeg kunne for-
svares.

Mens jeg skriver dette hgrer jeg
en hgy og sint mannsstemme uten-
for kontoret mitt. Jeg gar ut og far
@ye pa tre frustrerte ansatte utenfor
avdelingsdgren og skimter ryggen
pa en av vare pasienter med sterk
utferdstrang. Jeg tar en annen vei
enn ham og mgter ham litt «tilfel-
dig» i en annen del av sykehjem-
met. Hilser og takker for sist, far en
allianse med ham og sammen prg-
ver vi a finne veien «hjem». Han
prgver mange ddgrer, men de er av
sikkerhetsmessige grunner last for &
unnga at uvedkommende kommer
inn. Jeg klarer a avlede hans opp-
merksomhet fra bryteren med pla-
katen «Vil du ut? Trykk her» ved
hovedinngangen. Da vi finner nav-
net hans pa tavlen i fgrste etasje,
sukker han lettet og lurer pa om lei-
ligheten hans er i tredje etasje. Vi
leter oss sammen frem til «leilighe-
ten» hans, han tar rundt meg, takker
og sier at han aldri kommer til &
glemme meg. Han er strdlende for-
ngyd med utfallet, til tross for
mange stengte dgrer.

Ifglge lovforslaget méa vedtak om
tilbakeholdelse fattes for den enkel-
te pasient, og man kan ikke vedta a
lase dgrer til en avdeling eller et
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helt sykehjem. Her kan det virke
som om departementet mgter seg
selv i en av disse dgrene. For samti-
dig uttales det at det av praktiske
arsaker ma gis mulighet til & iverk-
sette tiltaket med generell virkning,
men at det ikke kan brukes til &
holde tilbake pasienter det ikke er
fattet slikt vedtak for. Disse ma sik-
res fri utgang ved hjelp av ngkkel,
kodekort eller lignende. Dette vil i
praksis innebeere at det ma fattes
vedtak for alle pasienter pa en skjer-
met enhet, for & hindre noen i a for-
late avdelingen. lkke alle pasienter
har vandringstendens og/eller prg-
ver a forlate avdelingen, og i for-
hold til dem burde man heller ikke
fatte vedtak om bruk av tvang i
form av tilbakeholdelse. A utstyre
dem med ngkler eller kodekort vir-
ker helt meningslgst. Pa grunn av
agnosi, apraksi, hukommelsessvikt
med mer, vil mange ikke vite hva
disse gjenstandene er, og hvor eller
hvordan de skal brukes. Det er syk-
dommen i seg selv som setter
begrensningene.

Andre tiltak - eller hva kan
puttes i syltetoyet?

Ogsa bevegelseshindrende tiltak,
varslingssystemer og medisinering
nevnes eksplisitt i lovutkastet. Ved
sakalt luremedisinering, tilsetning
av medikamenter i mat eller drikke,
kan man ikke si at pasienten mot-
setter seg helsehjelpen. Selve idéen
med tiltaket er nettopp at pasienten
ikke skal vite om det og derfor hel-
ler ikke far ytt motstand. Departe-
mentet begrunner et slikt tiltak med
at helsehjelp som man forventer
motstand mot, skal likestilles med
uttalt motstand.

Det fremgar ikke hvilke medika-
menter man skal kunne anvende
slike metoder i forhold til, for & fa
pasienten til 4 ta dem. Gjelder det
kun livsviktige medisiner, eller skal
man ogséa kunne administrere for
eksempel sovetabletter slik? Hva
som er ngdvendig helsehjelp i
denne sammenhengen, vil fagfolk
ha sveert forskjellige oppfatninger
om. Jeg mener det hadde veert
behov for konkrete retningslinjer pa
dette omradet.
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Saksbehandlingsregler og
vikarierende motiver

Vedtak om utg@velse av tvang for a
fa gitt ngdvendig helsehjelp til en
pasient uten samtykkekompetanse,
skal fattes som et enkeltvedtak etter
forvaltningsloven. Departementet
har lagt vekt pa at rutinene ikke skal
veere for omstendelige, slik at det
gar ut over retten til & motta hjelp
nar behovet er der. Det mener jeg er
et viktig hensyn & ta, da man i
mange situasjoner ikke har anled-
ning til & vente pa at vedtak fattes,
men er ngdt til & fa gitt hjelpen
raskt. Videre kan saksbehandlingen
ikke veere sveert ressurskrevende,
da det vil tappe sektoren ytterligere
for ressurser og dreie helseperso-
nells innsats over fra individbe-
handling til saksbehandling.

Pa den annen side er det viktig at
kravene til saksbehandlingen sikrer
en grundig vurdering og legitime-
ring av tiltaket. Det heter i lovforsla-
get at vedtak om helsehjelp som
pasienten motsetter seg, skal fattes
av det helsepersonellet som er
ansvarlig for helsehjelpen. Hvis hjel-
pen medfgrer et alvorlig inngrep for
pasienten, skal beslutningen tas i
samrad med annet kvalifisert helse-
personell. Det er ikke entydig hvem
helsepersonellet som er ansvarlig
for helsehjelpen, skal veaere. Det nev-
nes bade lege og leder for tjenes-
ten, men det fremgar av lovforsla-
get at ogsa sykepleiere og
hjelpepleiere kan fatte vedtak om
for eksempel pleie som pasienten
motsetter seg. Dette fordi man har
lagt vekt pa hensynet til naerhet til
og kunnskap om pasienten.

Fordi kvalitet pa tjenesten og
kompetanseniva hos de ansatte
varierer, er jeg redd for at dette kan
skape grobunn for tilfeldige avgjgr-
elser. En del ansatte vil ha mang-
lende kunnskaper om hvordan hjelp
kan gis pa alternative mater. Videre
er helsepersonell ingen homogen
gruppe og det fins bade dyktige og
mindre dyktige og etisk bevisste
personer blant oss. Det kan derfor
eksistere vikarierende motiver for &
treffe beslutninger om inngripende
tiltak. Eksempler pa det er at man
gnsker a gi en pasient beroligende
medikamenter for a fa en rolig vakt

eller at man tyr til tvangstiltak i for-

bindelse med stell, fordi man synes
det blir for arbeidskrevende eller tar
for lang tid & forsgke med tillitsskap-
ende tiltak.

Det sies at ikke noe er sterkere
enn det svakeste ledd. Dette gjelder
sikkert ogsa lovtekster. | den grad
man kan komme til & gjgre over-
tramp i forhold til ungdig maktbruk,
er jeg bekymret for at det er pa
dette punktet det kan svikte. Det er
a hape at kravene til begrunnelse,
vurdering og beskrivelse av hvilke
andre tiltak som er prgvd, samt krav
til skriftlig dokumentasjon og infor-
masjon om vedtaket bade til parg-
rende og til helsetilsynet, vil bidra til
a kvalitetssikre at vedtak fattes pa
riktig grunnlag. Videre vil rutinene
for etterprgving og kontroll gi
muligheter til & avslgre tvilsomme
vedtak.

Utgvelse av tvang,

samt litt etikk

Departementet har lagt klare konse-
kvensetiske betraktninger til grunn
for lovarbeidet. Det fremgar at det
er konsekvensene av ikke a fa gitt
helsehjelp som skal gjgre tiltaket
berettiget. Det blir en slags «malet
helliger middelet»-tenkning. De
uttaler at det ma stilles krav om at
det kan fgre til vesentlig helseskade
for pasienten dersom helsehjelp
ikke blir gitt. Helsehjelpen ma anses
som strengt ngdvendig og tiltakene
ma sta i forhold til behovet for hel-
sehjelpen. Videre heter det at hjel-
pen bare kan gis der man etter en
helhetsvurdering er kommet frem til
at det er den klart beste Igsningen
for pasienten.

Jeg mener det er et stort spgrs-
mal som ikke besvares i lovforsla-
get, nemlig kvaliteten pa hjelpen
som skal gis i en situasjon der pasi-
enten motsetter seg den, med
andre ord hvordan tvangen utgves.
De feerreste helsearbeidere er godt
nok skolerte til for eksempel a
gjennomfgre et ngdvendig stell som
pasienten motsetter seg, pa en
mate som er skdnsom for den det
gjelder. | lovforslaget sies det ingen-
ting om hvilke virkemidler som kan
anvendes i slike situasjoner. Jeg ser
for meg at vi i ytterste konsekvens
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kan fa situasjoner hvor pasienter
utsettes for ungdig maktbruk, eller
at helsepersonell skades, pa grunn
av manglende kunnskaper om de
riktige teknikkene. @konomiske
ressurser skal fglge endringen i
loven og ga til oppleering i de nye
lovreglene og til & kompensere for
gkte saksbehandlingsoppgaver. |
tillegg burde det settes av midler til
et omfattende skoleringsprogram i
skansomme og sikre metoder for
utgvelse av ngdvendig helsehjelp
som pasienten motsetter seg.

Jeg forestiller meg at det ogsa i
fremtiden vil oppleves etisk proble-
matisk a bruke tvang, selv om det
etter lovens bokstav er tillatt. Det er
tross alt snakk om & utsette en per-
son for alvorlige og inngripende til-
tak i forhold til personlig autonomi
og integritet. Etter min mening skal
bruk av tvang veere problematisk.
Den dagen vi ikke far etiske beten-
keligheter ved a ty til tvang og
makt, er det fare pa ferde.

E-post:
katrine.selnes@bbj.oslo.kommune.no
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Retten til a
varsle skal
styrkes

Regjeringen har lagt frem et lov-
forslag som skal styrke ansattes rett
til & varsle om kritikkverdige forhold
pa arbeidsplassen. | Ot.prp. nr. 84
(2005-2006) Om lov om endringer i
arbeidsmiljgloven (varsling) star
det blant annet:

«Departementet mener at det er
behov for a styrke den reelle
ytringsfriheten i ansettelsesforhold,
som er et sentralt aspekt nar det
gjelder apenhet og god informa-
sjonsflyt i samfunnet. Departementet
vil i den forbindelse fremheve
betydningen av at arbeidstakere
som har en seerlig innsikt i de
spgrsmal de arbeider med ut fra sin
faglige kompetanse og ut fra den
informasjon de far gjennom anset-
telsesforholdet, far anledning til &
ytre seg i det offentlige rom. Videre
legger departementet saerlig vekt
pa at offentlig ansattes frie ytringer
kan bidra til bedre kontroll med
offentlige ytelser og ressursbruk.
(...) Kritikk og uenighet i en virksom-
het bgr handteres ryddig og bli tatt
i mot pa en god mate, slik at kon-
fliktfylte situasjoner unngas.
Departementet legger vekt pa at
virksomheten i utgangspunktet bgr
ha mulighet til & handtere kritikk-
verdige forhold internt fgrst.»

Lovforslaget finnes pa
http://odin.dep.no/aid/norsk/dok/reg
publ/otprp/068001-050005/dok-bn.
html

Red.

Som et apropos til kronikken
Fra pest og kolera til influensa, bringer vi folgende lille epistel:

Kurt Larsen, boleder, Roligheten omsorgsbolig, Kristiansund

Det var Anna denne gangen.
Oppkavet, agressiv, frustrert og fullt
pakledd var hun reiseklar. «<Na er
det slutt, her vil jeg ikke veere lengre
- jeg skal hjem!» Anna er fgdt og
oppvokst pd Smgla, men har i ung-
dommen og voksenlivet bodd i
Kristiansund.

«Greit,» sa jeg. «Far jeg lov til &
vaere med?» Jo da, det var ok. Sa
gikk vi ut og satte oss i bilen min.
Kjgrte ned mot sentrum der jeg ba
henne vise veien vi skulle. Etter litt
fundering, der det var tydelig at
hun tok innover seg at vi var i
Kristiansund og at det ville veere
problematisk a kjgre til Smgla,
dirigerte hun meg over brua til
Innlandet. Underveis fortalte hun
meg at hun bodde i Storgata nr. 9,
i kjelleren hos sin sgster og svoger.
Vi tok oss en runde pa Innlandet fgr
vi fant Storgata. Anna pekte pa hus
langs veien og fortalte hvem som
hadde bodd der og der. Vi fant gaten,
men ikke det huset hun hadde bodd
i. Anna aksepterte det uten videre
og regnet med at huset var revet,
«dessuten er jo min sgster dgd
0gsa.»

Fra Innlandet dirigerte hun meg
til Steinberget pa Kirkelandet, det
var na «hjemme». Underveis mot
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Steinberget (som jeg ikke visste
hvor var), pekte hun ut hus hvor
det hadde bodd barndomsvenner
av sgnnen hennes. Hun fant frem til
Steinberget nr. 20 uten problemer.
Vi ruslet rundt en stund, og Anna
fortalte om mange fine ar i denne

gaten. «Lurer pa hvem som bor i nr.

20 né...» Vi traff en gammel mann
som viste seg a veere tidligere nabo
til Anna. De hadde begge flyttet inn
i 1964 da husene var nye. «Na bor
jeg i Roligheten,» sa hun. De to
hadde en lengre og trivelig prat om
gamle naboer og felles kjente.

«Fgr vi flyttet hit, bodde vi i
Strandvegen, det er vegen vi kjgrer
forbi nd», sa hun. «Der ble begge
ungene fgdt.» Da vi neermet oss
Roligheten pa tilbaketur, sa hun:
«Det er vel sa at jeg bor i Rolig-
heten, men det er na ikke hjemme
akkurat, det!»

Oppgave: Hvordan hadde historien
gatt om Anna hadde mgtt en last
dgr og ingen ansatte som hadde tid
til & snakke med henne eller inter-
esse for & ta henne pa alvor?
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I mai 20006 ble det tredrige nordiske samarbeidsprosjektet
«Demensomsorg 1 Norden» avsluttet med et seminar i Oslo.

Litt om prosjektet, mer om resultater og utfordringer

| DEMENS nr 2/2005 hadde vi en
liten artikkel om prosjektet. Her skal
kort redegjgres for resultatene fra
prosjektet og noen av utfordringene
en star overfor i Norden nar det
gjelder demensomsorg.

Demensomsorg i Norden ble initi-
ert av Nordisk Ministerrad og startet
opp i 2003, med norske Sosial- og
helsedirektoratet som forvaltnings-
organ og Nasjonalt kompetanse-
senter for aldersdemens som
sekretariat og faglig ansvarlig. En
styringsgruppe hadde representanter
fra danske Socialministeriet, Styrel-
sen for Social Service og fra svenske
Regeringskansliet, Socialdeparte-
mentet, i tillegg til de nevnte norske.

Ministerradet og deltakerlandene
hadde sammen ansvar for & bidra
gkonomisk til prosjektet.

Alle de nordiske landene var invi-
tert til & delta. Finland fant ikke &
kunne veere med, hovedsakelig av
spraklige arsaker, og heller ikke
Island fant & kunne veere med som
bidragsyter. Island deltok allikevel
faglig i to av gruppene.

Satsingsomradene for prosjektet:

® Utredning og diagnostikk

® Botilbud

® Personer med minoritetsetnisk
bakgrunn

® Pargrende

® Rettssikkerhet og lovverk

Eva Anfinnsen, prosjektmedarbeider, hovedbibliotekar
Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse

® Yngre personer med demens,
diagnostikk, behandling og
tjenestetilbud.

Fra hvert av deltakerlandene ble det
til hvert satsingsomrade invitert to
personer med spesiell faglig eksper-
tise. Disse dannet arbeidsgrupper
innenfor hvert satsingsomrade.

Det har veert tre felles samlinger
mellom styringsgruppen og ekspert-
gruppene i prosjektperioden. Det
meste av kontakten innad i gruppene
har foregatt pa e-post og telefon,
noen har ogsa hatt mgter.

Gruppemedlemmene har ikke
mottatt annen godtgjgring for dette
arbeidet enn dekning av reiser til
samlingene.

En hjemmeside er bygget opp i
Igpet av prosjektperioden,
http://www.nordiskdemens.org

Avslutningsseminaret 3. mai 2006
var lagt til Sosial- og helsedirekto-
ratet i Oslo. Det kom ca 120 deltakere
til seminaret, de fleste naturlig nok
fra Norge. Forsamlingen represen-
terte bade tverrfaglighet og forskjel-
lige faglige og administrative nivaer.

Sosial- og helseminister Sylvia
Brustad holdt en engasjert hilsnings-
tale og ytret gnske om videre nordisk
samarbeid pa demensomradet.
Talen er a finne pa prosjektets hjem-
meside.
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Resultater fra arbeidet i gruppene
ble presentert, samt tanker om
videre satsinger.

En representant for demensom-
sorgen i Grgnland, Rosemarie
Elsner, var spesielt invitert, og holdt
et interessant innlegg i tillegg til
innleggene fra prosjektdeltakerne
(se for gvrig intervjuet Grgnlands
demensapostel, DEMENS nr. 2/2006).

Hva gruppene kom frem til

Utredning og diagnostisering

Ekspertgruppen har kartlagt situa-

sjonen i de enkelte deltakerland,

angaende

® utredning av demens i primeaer-
helsetjenesten

® utredning av demens i spesialist-
helsetjenesten

® regler for bruk av antidemens
legemidler

® salg av antidemens legemidler

® salg av antipsykotiske legemidler
til pasienter i sykehjem/pleiehjem

* oppfglging av legemiddel-
behandling

® aktuelle og pagaende utrednings-
prosjekter.

Ogsa Island deltok i gruppen.

Det finnes ingen styrende dokumen-
ter i de nordiske land som palegger
at det skal foretas demensutredning.
Derimot finnes det retningslinjer,
eller det arbeides med a lage



retningslinjer, i samtlige land om
hvordan en slik utredning bgr fore-
tas. Bortsett fra i Island foretas de
fleste utredninger innen primaer-
helsetjenesten. Spesialisthelsetjenes-
tens rolle i diagnostikken er i store
trekk ensartet innenfor samtlige
nordiske land, med spesialmottak
for pasienter med kognitiv svikt og
demens ved ulike sykehus og klinik-
ker (hukommelsesklinikker).

Det finnes ikke parallellstudier pa
hvordan klinikkene fungerer, men de
har alle tilgang til samme type
undersgkelser. En kan imidlertid se
noen regionale forskjeller.

Samtlige land mangler en over-
sikt over APSD-problematikken,
bade nar det gjelder diagnose og
medikamentell og ikke-medikamen-
tell behandling (APSD: Atferdsfor-
styrrelser og psykiatriske symptomer
ved demens).

Vedrgrende kolinesterasehemmere
og bruken av disse, kommer det ikke
frem store ulikheter, selv om andelen
som behandles er noe forskjellig.

Gruppen anbefaler at det videre
arbeidet pa dette feltet innrettes mot
prosjekter fokusert pa a forbedre
diagnostikk innen demensproblema-
tikk, kognitiv svikt og APSD, samt &
forbedre organiseringen av omsorg
for denne gruppen pasienter.

Gruppen har lagt opp til konkrete
videre prosjekter og har sagt seg
villig til & delta i dette arbeidet.

En fyldig rapport fra gruppens
arbeid er trykket, og ligger ogsa i
fulltekst pa hjemmesiden.

Rettssikkerhet

- lover og regelverk
Ekspertgruppen som tok for seg
dette satsingsomradet, tok utgangs-
punkt i & finne bakgrunnsstoff fra
alle tre deltakerland til informasjon
pa hjemmesiden .

Intensjonen var a informere om
lovene i de tre landene, spre kunn-
skap om metoder for a forhindre
tvang og henvise til litteratur og
personer som kan bidra med kunn-
skap pa omradet.

Omsorg for personer med
demens ma ofte ytes uten samtykke
fra personen selv, og i noen tilfeller
mot vedkommendes vilje. Det finnes
ikke lovregler om dette verken i Dan-
mark, Norge eller Sverige. Danmark
har en generell lov for personer uten

samtykkekompetanse, i Norge er en
tilsvarende lov til behandling. |
Sverige utredes en egen «demens-
lov».

Debatten i alle tre land handler
om behovet for a regulere bruk av
tvang overfor personer med demens.
En vet at det foregar mye «pa gul-
vet», fra skjult medisinering til bind-
ing og fysiske overgrep.

Foruten & finne frem til lover og
regler, har gruppen foretatt en
gjennomgang av utviklingen innen-
for rettssikkerhetsproblematikken i
de enkelte land, noe som viser
mange felles problemstillinger, men
til dels forskjellige Igsninger.

Gruppen konkluderer med at det
er viktig & ha innsikt i hvordan det
tenkes angaende rettssikkerhet over
grensene, fordi vi har mye felles i
spraklig og kulturell bakgrunn.

Gruppen ser derfor stor nytte i a
vedlikeholde og utvikle prosjektets
nettsted slik at alle enkelt kan orien-
tere seg om hva som skjer pa omra-
det i de nordiske landene. Omradet
er i stadig endring, sa gruppen ser
viktigheten av og utfordringen i at
informasjonen fortlgpende oppdate-
res. Dette kan gjgres ved at hjemme-
siden opprettholdes og vedlikeholdes
av en ansvarlig person ved hjelp av
kontaktpersoner fra de nevnte land.

Personer med minoritetsetnisk
bakgrunn

Begrepet er valgt for & dekke bade
nasjonale minoriteter og innvandrere
av ulik opprinnelse. Ekspertgruppen
som hadde fokus pa personer med
demens og minoritetsetnisk bak-
grunn hadde kanskje de stdrste
utfordringene i & frembringe infor-
masjon.

Det er til na gjort fa undersgkelser
pa omradet, men en vet at det i vart
flerkulturelle samfunn vil veere en
gkende andel eldre mennesker med
minoritetsetnisk bakgrunn. Dette er
demografisk entydig i alle tre land-
ene.

Det finnes noen internasjonale
studier om demens og etniske
minoriteter, men det er lite forskning
fra Europa og iseer fra Norden. Noe
forskning er gjort nar det gjelder
eldre med minoritetsetnisk bakgrunn
generelt i de nordiske landene, men
lite spesifikt om demens i denne
sammenhengen.
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Etniske minoriteter bruker ofte
ikke selv betegnelsen demens. Dette
kan blant annet skyldes sykdomsopp-
fatning og frykt for stigmatisering.
Bade kulturelle og sosiale faktorer
spiller en rolle i denne sammen-
heng. Tradisjonelt har ofte familien
veert ansvarlig for omsorgen for
eldre familiemedlemmer og stelt for
dem hjemme. | vart samfunn har
andre instanser i stgrre grad denne
oppgaven, og det kan by pa utfor-
dringer for bade familie og tjeneste-
ytere. Hvordan mgte dette? Hvordan
fa kontakt, hvordan diagnostisere,
hvilke hjelpebehov har de og deres
familier?

Det er ogsa et vesentlig problem
at mange eldre enten mister det nye
spraket de har lzert seg, eller ma for-
holde seg til et nordisk sprak de
aldri har lzert seg. Ideelt sett burde
en institusjon eller tjeneste ha til-
gang til personale som kan tjeneste-
mottakernes sprak for & kunne yte
tilfredsstillende service. Det skal
imidlertid godt gjgres a oppfylle et
slikt gnske, men en ma i alle fall
veere klar over disse aspektene.

| denne sammenhengen kan det
veere snakk om en bredere tverrfag-
lighet enn den vi finner innenfor
helsesektorens forskjellige faggrup-
per. Kan hende er det duket for
samarbeid mellom ulike kultur- og
helseprofesjoner. Her ligger store
utfordringer med hensyn til nytenk-
ning.

Arbeidsgruppen ser mange utford-
ringer det kan vaere aktuelt & arbeide
videre med. Det sgkes om videre
midler til et prosjekt om samarbeid
om reminisensmetodens anvend-
barhet overfor personer med mino-
ritetsetnisk bakgrunn.

Yngre personer med demens
Ekspertgruppen valgte a kartlegge
forskningsprosjekter og eksempler
pa praktiske erfaringer med tiltak,
tilbud og modeller for personer med
demens under 65 ar. Island var
representert i gruppen.

| tillegg til kartlegging arbeidet
gruppen med vurdering og systema-
tisering av foreliggende materiale,
og utarbeidet en oversikt over sen-
trale personer som har kunnskap
om og interesse for gruppen yngre
personer med demens i Norden.

et e e

t

r

d

e

17



t Rt e 1B

d

18

Temaet er systematisert pa fglgende

mate:

® Arbeid og pensjonering

® Diagnostikk og utredning, og
oppfglging etter at diagnose er
stilt

®* Hjemmebaserte tiltak og
aktivitets-og stimuleringstiltak

® Psykososial stgtte og veiledning

® Botilbud

® Undervisning og oppleeringstil-
bud.

Kartleggingen viser at emnet innen
nordisk forskningslitteratur begren-
ser seg til et titalls artikler, rapporter
og avhandlinger.

Nar det gjelder praktiske erfaring-
er, er det kartlagt ca 40 ulike tiltak i
de deltakende land. Gruppen tar for-
behold om tiltak de ikke har fanget
opp, men mener at kartleggingen
indikerer stor mangel pa tilrettelagte
tilbud for yngre personer med
demens og deres pargrende. Det er
mye pilotarbeid blant tiltakene, og
lite systematisk kunnskap om betyd-
ning og effekt for brukere og pargr-
ende.

Gruppen foreslar noen omrader
de mener det er saerlig viktig & satse
pa i et videre nordisk samarbeid:
¢ Utvikling av helhetlige modeller

for utredning av yngre personer

med demens

® Utvikling av gode modeller for
tiltak etter at diagnosen er stilt

¢ Tiltak innen utprgving av tekniske
hjelpemidler

® Yrkesaktive yngre personer med
demens

® Barn/ungdom med en forelder
med demens.

Pargrende

Utgangspunktet for ekspertgruppens
arbeid har veert a fremskaffe bak-
grunnsstoff til hjemmesiden, og
hvordan pargrendedelen av hjemme-
siden best skulle struktureres og
presenteres. Referanser til forsknings-
litteratur og rapporter fra utviklings-
arbeider og annen aktuell litteratur
fra 10-15 ar tilbake, ble gjennomgatt.
Gruppen fant at det ikke var gjort
mye forskningsarbeid pa dette feltet
i nordisk sammenheng.

P&1980-tallet spilte pargrende en
birolle i forskning og studier om
demensomsorg, men etter hvert har
en fatt ny innsikt om péargrendes
rolle og funksjoner sett i en stgrre
sammenheng. Det er blitt mer opp-
merksomhet om psykiske, fysiske og
mentale konsekvenser av a ha om-
sorgen for en person med demens.

Studier viser at konsekvenser kan
veere darligere immunforsvar og
stgrre risiko for depresjoner, og blant
kvinner er det funnet forhgyede
blodtrykksverdier. A ta vare pa egen
helse kan i en krevende omsorgs-
situasjon lett komme i annen rekke,
og det kan fgre til mer bruk av
psykofarmaka.

Andre studier pekte pa hvordan
pargrendes veeremate overfor
personen med demens pavirker syk-
domsforlgpet, og at dette har stgrre
betydning enn en tidligere har trodd,
spesielt nar det gjelder atferdspro-
blemer og uro hos den syke. De
fleste pargrende synes at disse pro-
blemene sliter mest og er vanskeligst
a handtere. Personlige egenskaper
og evne til problemlgsning viser seg
& ha betydning for i hvilken grad
omsorgsoppgavene oppfattes som
vanskelige og tunge. Sosial stgtte
betyr mye for omsorgsgivere.

En undersgkelse viser at sa mange
som tre firedeler av pargrende vur-
derer sin rolle som positiv ved at de
gj@r nytte for seg. Det & kunne ta
ansvaret for omsorgen gir en fglelse
av egenverd og kan forsterke for-
holdet mellom den som gir og den
som mottar omsorg.

Ut fra denne viten er det viktig at
vurdering av pargrendes situasjon
far en sentral plass i omsorgen for
personer med demens. Utviklingen
har i gkende grad gatt i retning av at
en fra tjenesteytersiden ser pargrende
som en samarbeidspartner. Erfar-
inger med undervisning for pargr-
ende har gitt positive resultater.

Gruppens analyser viser at pargr-
ende far en mer sentral plass, men i
noe ulik takt i de nordiske landene.
Ett sentralt tema gruppen peker pa,
er & kunne gjgre en sammenlignende
nordisk studie om pargrende til per-
soner med demens.
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Botilbud

Ekspertgruppen har samlet eksempler
pa og informasjon om botilbudene
personer med demens har i de
enkelte deltakerlandene.

| alle tre landene finnes tilrette-
lagte boliger. Organiseringen av
boformene er ulik, men i alle tre
land er det i hovedsak kommunene
som har ansvaret. Dette medfgrer at
tilbudet blir avhengig av den enkelte
kommunes avveining mellom faglige
og gkonomiske hensyn.

Det er stor enighet i fagmiljget
om at sma og oversiktlige boenheter
med stabilt personale er den mest
hensiktsmessige boformen for
denne pasient- eller beboergruppen.
Lgsningene som er valgt i de enkelte
land er noe forskjellige, men tren-
den er at de fglger prinsippet «smatt
er godt».

Gruppen har samlet eksempler
som er lagt ut pa hjemmesiden.
Dette er ikke ngdvendigvis bare de
beste Igsningene, men de represen-
terer et bilde av tilbudene i de enkelte
land. Den viten gruppen har samlet
er primeert basert pa forskning, og
sekundeert pa erfaringsbaserte
kilder.

Utfordringene i denne sammen-
hengen gar i stor grad ut pa & evalu-
ere utforming og innhold i eksister-
ende boliger og a tilfredsstille
behovet for egnede boliger. Det vil
veere sterkt gkende i drene som
kommer.

Hjemmesiden
http://www.nordiskdemens.org

En malsetting med prosjektet var a
formidle videre hva ekspertgruppene
kom frem til i sitt arbeid.

Pa prosjektets hjemmeside ligger
grupperapportene i fulltekst, annen
informasjon med lenker til relevante
eksterne hjemmesider og dokumen-
ter, samt referanselister til litteratur.

En liste over prosjektdeltakerne
med kontaktadresser finnes ogsa pa
siden.

E-post:
eva.anfinnsen@aldringoghelse.no



Pd en psykiatrikongress 1 1907 presenterte Alois Alzheimer en kasuistikk
om det som er blitt kjent under navnet Alzheimers sykdom (AS) (1).
Scaerlig hos eldre mennesker er sykdommen en vanlig lidelse.
[ fagkretser har det imidlertid i1 perioder hersket en viss uenighet om definisjonen av begrepet AS.
[ de senere drene har man derfor sett en tiltagende interesse for d ga tilbake ti/
Alzheimers egen beskrivelse. DEMENS grengir her originalteksten i norsk oversettelse.

Om en egenartet sykdom

i hjernebarken

Alzheimer redegjgr for et sykdoms-
tilfelle som ble undersgkt pa sinn-
sykeasylet i Frankfurt am Main og
de forandringer som ble observert i
sentralnervesystemet, som ble
stillet til radighet til undersgkelse
av direktgr Sioli.

Denne pasienten hadde allerede
klinisk et sa pafallende sykdoms-
bilde at det ikke lot seg innordne
blant vanlig kjente lidelser. Anato-
misk ble det pavist forandringer
som var forskjellig fra alle hittil
kjente sykdomsprosesser.

Det fgrste pafallende sykdoms-
tegn hos den 51 ar gamle kvinnen
var sjalusitanker overfor ektefellen.
Deretter utviklet det seg en raskt
progredierende hukommelsessvikt.
Hun fikk vansker med a finne frem i
egen leilighet, begynte a flytte gjen-
stander frem og tilbake og & gjemme
dem. Stundom trodde hun at noen
stod henne etter livet og begynte a
skrike hgylydt.

| anstalten bar hennes atferd
preg av fullstendig hjelpelgshet.
Hun var helt desorientert for tid og
sted. Enkelte ganger gav hun
uttrykk for at hun ikke forstod noe
av det hele, og at hun hadde van-
sker for a finne seg til rette. Noen
ganger hilste hun pa legen som om
han var en gjest, og unnskyldte seg

for at hun ikke var ferdig med
arbeidet sitt. Andre ganger skrek
hun hgyt fordi han ville skade henne,
eller hun ble opprgrt og avviste
ham med ordvendinger som anty-
det at hun fryktet at han skulle
krenke hennes kvinneere. | perio-
der var hun delirisk, slepte senge-
tgyet omkring, ropte pa mannen og
datteren, samtidig som hun virket
hgrselshallusinert. Ofte kunne hun
skrike i timevis med redselsfull
stemme.

Pa grunn av vansker med a
begripe hva som foregikk omkring
henne, begynte hun & skrike hgyt
sa snart man ville undersgke
henne. Fgrst etter gjentatte forsgk
lykkedes man til slutt 8 komme
noen vei.

Hukommelsen var forstyrret pa
det mest alvorlige. Nar man viste
henne forskjellige gjenstander var
hun oftest i stand til & benevne
disse korrekt. Like etterpa hadde
hun imidlertid glemt alt.

Nar hun skal lese hopper hun fra
en linje til neste, staver seg
gjennom ordene eller bruker
meningslgse betoninger. Nar hun
skal skrive repeterer hun samme
stavelse mange ganger, mens
andre utelates og det hele lett gar i

) bruker feil ord eller ord som likner
fonetisk.
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sta. Nar hun snakker bruker hun
ofte meningstomme fraser og para-
fasierV (melketgmmer i stedet for
kopp), stundom star hun helt fast.
Mange spgrsmal oppfatter hun
apenbart ikke i det hele tatt. Enkelte
gjenstander virker det som om hun
ikke lenger vet hvordan hun skal
bruke. Gangfunksjonen er ikke for-
styrret og hun bruker begge hender
like godt. Patellarrefleksene er til
stede og pupillene reagerer?.
Arteria radialis® er pa begge armer
noe stive, hjertet er ikke forstgrret
og det finnes ikke eggehvite i uri-
nen.

Etter hvert som sykdommen pro-
gredierte, opptradte, mer eller min-
dre uttalt, symptomer som matte
oppfattes til & veere fokalt¥ betinget.
Disse symptomene var imidlertid

2) ved syfilis i sentralnervesystemet
forsvinner kne- og ankelrefleksene (patel-
larrefleksene) og pupillreaksjon pa lys. En
ikke uvesentlig del av datidens pasienter i
psykiatriske sykehus hadde progressiv
paralyse dvs. et senstadium av syfilis
med affeksjon av sentralnervesystemet.
Ved psykiske lidelser var derfor denne
senformen av syfilis en viktig differensial-
diagnose. Inntil for fa ar siden var det ved
demensutredning ogsa i Norge vanlig a
undersgke pa syfilis.

3) arteria radialis, en av de to hovedpuls-
arene pa underarmen.

4) fokal, et symptom som er betinget i en
lokalisert, avgrenset skade.
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hele tiden beskjedne. Den generelle
slgvheten derimot ble stadig mer
uttalt. Pasienten dgde etter at syk-
dommen hadde vart i 4 1/2 ar. Den
syke var til slutt fullstendig avstum-
pet, 1& i sengen med krokete ben,
hun var inkontinent, og til tross for
all pleien hadde hun ogsa utviklet
decubitus (trykksar, red.).

Ved obduksjonen fant man en
generell atrofi av hjernen uten
makroskopiske® lesjoner. De stgrre
blodkarene i hjernen viste arterios-
klerotiske forandringer.

Pa (mikroskopiske) preparater
som var behandlet med
Bielschowskys sglvfargemetode®
fantes meget pafallende forandring-
er i nevrofibrillene. Inne i en celle
som for gvrig virker normal, kan
man observere én eller flere fibriller
som er kjennetegnet ved en pafal-
lende tykkelse og impregnering. |
det videre forlgpet finnes mange
parallelt beliggende fibriller som
viser de samme forandringene.
Fibrillene danner etter hvert tykke
bunter beliggende under cellens
overflate. Til slutt gar kjernen og
cellen til grunne og en ngsteformet
opphopning av fibriller blir liggende
pa det stedet hvor en gangliecelle
tidligere har ligget.

Siden disse fibrillene lar seg
farge med andre fargestoffer enn
normale nevrofibriller, ma det ha
funnet sted en kjemisk forandring i
fibrillsubstansen. Dette er sannsyn-
ligvis ogsa arsaken til at fibrillene
fortsatt finnes etter at cellen er gatt
til grunne. Omdannelsen i fibrillene
synes a ga parallelt med avleiring
av et patologisk metabolsk produkt
fra gangliecellene” som enna ikke
er naermere utforsket. Omkring 1/4
til 1/3 av gangliecellene i hjernebar-
ken viste slike forandringer. Utallige
ganglieceller var helt forsvunnet,
saerlig i de gvre cellesjiktene.

Spredt utover hele hjernebarken
finner man utallige sma klumper

5) Forandringer som kan sees med det
blotte gye.

6) En fargemetode for & fremstille
bestemte strukturer i vev som skal
undersgkes mikroskopisk.

7) N& identifisert som abnormt aggregert
tau protein.

som skyldes avleiringer av et egen-
artet stoff. Dette stoffet lar seg
vanskelig farge, med det kan ogsa
iakttas uten farging®.

Gliavevet har dannet rikelig med
faser, dessuten finner man store
fettuposninger pa mange av glia-
cellene.

Det finnes overhodet ingen infil-
trasjon av blodkarene. Derimot kan
man observere en fortykkelse av
endotelet?, enkelte steder sees
ogsa karproliferasjon0.,

Apenbart dreier det seg her om
en saerpreget (egenartet) sykdoms-
prosess. | Igpet av de senere arene
har man oppdaget et stgrre antall
slike egenartede sykdomstilstander.
Denne observasjonen bgr leere oss
at det er tilradelig at man ikke med
store anstrengelser ngyer seg med
for en hver pris a presse et hvert
uklart sykdomsbilde inn i kjente
sykdomskategorier. Uten tvil finnes
det atskillig flere psykiske lidelser

enn det som angis i vare leerebgker.

I mange tilfeller vil den histologiske
undersgkelsen avdekke saeregen-
hetene i det enkelte tilfelle. Pa
denne maten vil vi etter hvert bli i
stand til klinisk & kunne avgrense
disse sykdomsbildene fra de store
sykdomsgruppene som omtales i
leerebgkene, og klinisk avgrense
hvert sykdomsbilde tydeligere.

Litteratur

1) Alzheimer A. Uber eine eigenartige
Erkrankung der Hirnrinde. Zeitschrift
fiir Psychiatrie 1907; 64; 146-148.

Norsk oversettelse ved
professor emeritus

Harald A. Nygaard,

NKS Olaviken alderspsykiatriske
sykehus AS

Alle fotnoter er ved oversetteren.

8) Plakk, na identifisert som aggregert
beta-amyloid.

9) Endotel, et tynt celleskikt som dekker
innsiden av blodarene.

10) Nydanning av sma blodkar.
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Alois Alzheimer ble fgdt i 1864 i
Marktbreit i Syd-Tyskland hvor
hans far var notarius publicus. Etter
eksamen artium studerte han medi-
sin i Berlin, Tibingen og Wiirzburg.
Etter et kortere engasjement pa
anatomisk institutt i Wiirzburg,
begynte han i 1888 som assistentle-
ge hos Emil Sioli ved «Stadtische
Anstalt fir Irre und Epileptische'» i
Frankfurt. Sioli var med pé a refor-
mere behandlingen av psykiatriske
pasienter, blant annet var han en av
de fgrste i Tyskland som innfgrte
prinsippet «ingen tvang» i psykia-
trien (1). P4 samme sykehus arbei-
det ogsa Franz Nissl som var noen
ar eldre enn Alzheimer, og som kom
til & bli en fremtredende nevropato-
log. Sioli og Nissl kom til & fa stor
innflytelse pa Alzheimer. Fra fgrst-
nevnte fikk han impulser som
kliniker, mens han tilbrakte de fleste
kveldene bak mikroskopet sammen
med Nissl for & studere patologiske
hjerneforandringer hos psykiatriske
pasienter. Alzheimer var en dyktig
nevropatolog, men han hadde alltid
de kliniske aspektene av sine nevro-
patologiske undersgkelser for gye (1).

Noen ar etter Nissl fikk Alzheimer
i 1902 tilbud om en stilling hos Emil
Kraepelin i Heidelberg, en av
Tysklands mest fremtredende psy-
kiatere. Da Kraepelin i 1903 ble
professor i psykiatri i Miinchen, fulgte
Alzheimer med pa lasset, i begyn-
nelsen i en ubetalt stilling.

1) (Byens) Det kommunale sykehus for
sinnsyke og epileptikere.



| Mlinchen arbeidet Alzheimer
bade som kliniker og nevropatolog.
Under hans ledelse opparbeidet det
nevropatologiske laboratoriet seg
et internasjonalt renommé, og
hadde til stadighet besgk av promi-
nente utenlandske forskere.

Alzheimers psykiatriske interes-
seomrade var omfattende og som
nevnt arbeidet han bade som klini-
ker og nevropatolog. Det vil si at
han selv kom til & obdusere mange
av de pasientene han hadde behand-
let.

Den 25. november 1901 var
Auguste D. blitt innlagt i det psykia-
triske sykehuset i Frankfurt hvor
hun ble undersgkt av Alois Alzhei-
mer. Etter at han flyttet fra Frankfurt
holdt han seg fortsatt informert om
sykdomsutviklingen hos Auguste D.
Da hun dgde i 1906 fikk han av Sioli
tilgang til «sentralnervesystemet»,
som han kaller det i sin presentasjon
pa kongressen for «sinnsykeleger» i
1907 (2). Det vil si at han fikk anled-
ning til & undersgke hjernen. | denne
kasuistikken tegnet han et kort om-
riss av det kliniske bildet og frem-
hevet det spesielle ved de nevropa-
tologiske funnene som han oppfattet
som szeregne (2) (se foregaende
artikkel). Det var imidlertid hans
sjef Kraepelin som innfgrte begre-
pet «Alzheimers sykdom» (AS) i
forbindelse med at han utgav sin
leerebok i psykiatri i 1910. Det har
veert reist tvil om Alzheimer selv
mente at han hadde beskrevet en
ny sykdom (3).

AS ble i lang tid oppfattet som
en sjelden lidelse - demens hos
unge. Pa 1980-tallet begynte man a
fremheve de mange likhetstrekk
mellom Alzheimers sykdom og
senil demens og man introduserte
betegnelsen senil demens av Alz-
heimers type. Mange har derfor
spurt seg hva Alzheimers funn
egentlig bestod i. Blant annet har
det veert diskutert om han i det hele
tatt hadde beskrevet det man i dag
definerer som AS. Alzheimer nevner
for eksempel at han ved obduksjon
fant at Auguste D. hadde tydelige
arteriosklerotiske forandringer i
hjernekarene. Dreiet det seg mulig-
ens om en vaskuleer demens? Andre
kastet frem tanken at det heller kun-
ne veere tale om en sjelden lidelse
(metakromatisk leukodystrofi) hvor
man ogséa kan finne noen av de
forandringene som Alzheimer
beskriver (4).

Denne diskusjonen fgrte til at
man gnsket & ga tilbake til Auguste
D.’s sykejournal for & se hva Alz-
heimer virkelig hadde funnet i 1901
og i 1906. Imidlertid, journalen var
ikke & oppdrive! En intens jakt ble
igangsatt. Man sgkte alle stedene
hvor Alzheimer hadde arbeidet, og
man tok en tur til Italia, hvor en av
hans medarbeidere — Perusini -
hadde holdt til. Perusini, som ogsa
hadde arbeidet med demens, hadde
fatt benytte journalen til Auguste D.
og publisert opplysninger fra den. (I
Italia har man derfor gnsket & knyt-
te Perusinis navn til sykdommen,
men begrepet «Alzheimers-
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Harald A. Nygaard, professor
emeritus, NKS Olaviken
alderspsykiatriske sykehus AS

Perusinis sykdom» har ikke hatt
noen gjennomslagskraft.) | en av
sine publikasjoner understreker han
for gvrig at karforandringene som
Alzheimer hadde beskrevet, var av
meget beskjeden natur.

Slik det ofte er tilfelle, s man
ikke skogen for bare treer. Etter at
man naermest hadde oppgitt hapet
om a finne journalen, dukket den
likevel opp der man skulle forvente
at den befant seg: i Frankfurt.
Funnet vakte stor begeistring; na
kunne man dokumentere hva som
var gjort (5). Alzheimer hadde i
detalj beskrevet symptomer og
utvikling hos pasienten og referert
til oppgaver han hadde presentert
for henne samt hennes reaksjoner.
De patologiske forandringene ble
beskrevet i detalj og supplert med
Alzheimers egne illustrasjoner (6,7).

Senere — i 1992 - dukket ogsa de
mikroskopiske preparatene opp i en
kjeller i Miinchen, sammen med
preparater fra en annen pasient som
Alzheimer undersgkte, Johann F. Pa
samme mate som hos Auguste D.,
fant Alzheimer plakk ogsa hos
Johann F, men her kunne han ikke
identifisere nevrofibrilleere floker.
Etter alle disse arene var prepara-
tene i sa god forfatning at de ikke
bare kunne brukes til mikroskopiske
undersgkelser, man klarte dessuten
a utfgre genetiske analyser pa
materialet. Konklusjonen péa funne-
ne hos Auguste D. var at hun hadde
det man i dag kaller Alzheimers syk-
dom. Det er ikke holdepunkter for
at hun led av vaskuleer demens

et e e

t

r

d

21



t Rt e 1B

d

22

eller annen cerebral lidelse, og den
genetiske undersgkelsen viste at
hun hadde APOE-3? (8). Pa tilsva-
rende mate ble materialet fra 56-
arige Johann F. undersgkt (9).

Som nevnt hevder enkelte at
Alzheimer selv ikke mente a beskrive
en ny sykdom (3), men at Kraepelin
benyttet denne anledningen til a
fremheve sin egen avdeling. Den
gang som na var dette en mate a
skaffe forskningsmidler pa. | en
artikkel fra 1911 kommer Alzheimer
selv med en mer utfgrlig omtale av
sine funn (10). Her beskriver han
detaljert sine funn av Johann F. og
han kommenterer sine egne funn
fra 1906 og senere: «Man ma derfor
spgrre seg om de sykdomstilfellene
som jeg oppfattet som egenartet,

2) Apolipoprotein E (ApoE) er en type
proteiner som er viktige for transport av
kolesterol i blod og vevsveesker. Det
finnes tre typer APOE, som er benevnt
ApoE-e2, ApoE-e3 og ApoE-e4. Hvilken
type ApoE-konstellasjon en person har, er
genetisk bestemt. Tilstedeveerelsen av
ApoE-e4 er assosiert med gkt risiko for a
utvikle Alzheimers sykdom, mens ApoE-
e2 synes a ha en beskyttende effekt. (For
mer detaljert omtale se: Nygaard HA.
Apolipoprotein E (ApoE) og Alzheimers
sykdom. DEMENS 2000; 4 (4):14-15.)

virkelig hadde de karakteristiske
kliniske og histologiske kjennetegn
som gjorde at de kan avgrenses fra
senil demens, eller om de muligens
ma tilordnes denne» (10). Deretter
falger en utfgrlig diskusjon om hva
som var kjent fgr han presenterte
sine funn i 1907 og hvilke kunnskap
som senere var fremkommet.
Alzheimer var tydeligvis klar over
likhetstrekkene mellom den prese-
nile og den senile demens, til tross
for avvikende symptomatologi.
Johann F. ble obdusert av Alzheimer.
Han ble innlagt i sykehuset med
diagnosen vaskuleer demens, men i
obduksjonsprotokollen har Alzheimer
selv skrevet «Alzheimer'sche Krank-
heit».

1 1912 ble Alois Alzheimer ut-
nevnt til professor i psykiatri ved
universitetet i Breslau, ndveerende
Wroclaw i Polen. Allerede pa vei til
sitt nye arbeidssted ble han alvorlig
syk og fikk aldri utrettet det han
hadde satt seg fore da han tok i
mot stillingen i Breslau. Han dgde i
1915, sannsynligvis av nyresvikt.
Hans barndomshjem i Marktbreit er
na restaurert og tiener som museum.

E-post: harald.nygaard@isf.uib.no
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Fra aldersdemens til demens

Demens

Aldring og helse

Nasjonalt kompetansesenter
Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse
| de senere arene har Kompetansesenteret fatt nye
oppgaver. Hgsten 2006 ble det foretatt en omorgani-
sering av virksomheten. Omorganiseringen inne-
beerer et Nasjonalt kompetansesenter for aldring og
helse som bestar av Nasjonalt kompetansesenter
for demens, Funksjonshemning og aldring (FoA) og
Utviklingsprogram om aldring hos mennesker med
utviklingshemning (UAU). Nasjonalt kompetanse-
senter for aldring og helse vil administrere de ulike
virksomheter og organisere felles informasjons- og
bibliotekvirksomhet, stgtte forsknings- og utviklings-
arbeidet som skjer i regi av de ulike virksomhetene
og publisere lzeremateriell og rapporter gjennom
Forlaget Aldring og helse. Nasjonalt kompetanse-
senter for aldring og helse organiserer kurs og
konferanser i samarbeid med fagfolkene som er
knyttet til de ulike virksomhetene.

Nasjonalt kompetansesenter

Fra aldersdemens til demens

Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens ble
opprettet i 1997 etter et stortingsvedtak initiert av
Stortingets sosialkomité. Kompetansesenteret har
hatt som oppgave a drive forskning og utviklings-
arbeid, arrangere kurs og konferanser, gi veiledning
og radgivning til kommuner og spesialisthelse-
tjeneste og a utvikle og publisere laeremidler
innenfor feltet demens. Da Kompetansesenteret
ble opprettet, var aldersdemens det radende
samlebegrep i fagmiljgene. Etter hvert har utvik-
lingen gatt i retning av a se hele demensfeltet i
sammenheng, og yngre personer med demens er
blitt en viktig del av Kompetansesenterets arbeids-
omrade. Vi gnsker derfor a skifte navn til Nasjonalt
kompetansesenter for demens. | den forbindelse
introduseres en ny logo.
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Det er 36 dr siden den forste alderspsykiatriske sykehusavdelingen i Norge ble dpnet.
Stden den gang har helsevesenet veert giennom utallige reformer og omorganiseringer,
og alderspsykiatrien har vert usynlig pa politikernes priorieringslister.

Alderspsykiatrisk seksjon ved
Haugesund sjukehus skal dekke
hele Helse Fonna HF med nitten
kommuner i Nord-Rogaland og
Sunnhordland. At seksjonen i det
hele tatt eksisterer, kan sannsynlig-
vis tilskrives ildsjelene i miljget.

Seksjonens historie startet i 1985
pa det kommunale Stglen sjuke-
heim som var en langtidsavdeling
med ti plasser for personer med
demens. Da fylkeskommunen over-
tok ansvaret for de psykatriske
sykehjemmene, fikk Stglen ansvar
for utredning og behandling av
eldre med psykiske problemer og
aldersdemens. Marit Bgrgesen,
som na er seksjonsleder pa
Alderspsykiatrisk seksjon, begynte
pa Stglen i 1989.

— Alderspsykiatri har i alle disse
arene engasjert meg sterkt, og jeg
har jobbet for a fa den opp a sta.
Det har betydd mye motvind, til det
begynte a skje noe i 2003. Da
hadde vi hatt arbeidsgrupper pa
Stglen der vi systematisk hadde
registrert hvordan vi jobbet, hva vi
la i utredning og hvilke holdninger
og menneskesyn vi hadde i forhold
til pasientgruppen. Dette forsgkte
jeg 4 markedsfgre i alle de fora jeg
kunne. Det resulterte i at blokkleder
i psykiatrien kom pa besgk, og jeg
la frem begrunnede synspunkter pa
at alderspsykiatrien trengte en
styrking. Dermed ble vi tatt med i

Seksjonsleder Marit Bgrgesen

Tekst og foto: Ragnhild M. Eidem Kriiger

planen for psykiatrisk
klinikk for fgrste gang.

Marit Bgrgesen har gko-
nomisk utdannelse og
bakgrunn fra det private
naeringsliv. Som 40-aring
utdannet hun seg til syke-
pleier. Etter noen ar pa
Stglen tok hun videreutdan-
nelse i geriatri, helseinformatikk
og administrasjon og ledelse. Hun
ble avdelingssykepleier, senere
styrer pa Stglen.

— Da loven om helseforetak kom
og Stglen skulle inn i Helse Fonna
HF, inviterte jeg den patenkte nye
direktgren til en orientering om det
arbeidet vi hadde gjort. Det fagrte til
okt forstaelse for alderspsykiatriens
betydning og at vi ble en seksjon.

Seksjon med vekstpotensial
Alderspsykiatrisk seksjon har senge-
post, poliklinikk og ambulerende
team. De nitten kommuner i Helse
Fonna har en befolkning pa ca
165 000. Statistisk beregnet er
omkring 25 000 over 65 ar.
Sengeposten disponerer ti seng-
er, men bare atte er i bruk pa grunn
av utilstrekkelig bemanning.
Dessuten er det en skjermingsenhet
for én pasient. Pleiefaktoren er
fremdeles for lav i forhold til de
spesialfunksjonene seksjonen skal
dekke. Na ligger den pa 1,96 og
skal opp til 2,5. Alle de 15,6 stillings-
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hjemlene er fylt opp av kvalifisert
personale. Det er ansatt psykolog,
en overlege i alderspsykiatri, assis-
tentlege og turnusleger utenom
sykepleiere, hjelpepleiere og to
assistenter. Kun én assistent er ufag-
laert, men har arelang realkompe-
tanse innenfor fagfeltet. Seksjonen
benytter fysioterapitjenester som
finnes pa sykehuset.

- Vi trenger en overlegestilling
til, for 50 prosent av den eksister-
ende stillingen skal ga til forskning i
flere ar fremover. Seksjonen er med
i forskningsprosjektet DEMVEST (se
intervju s. 26). Dessuten gnsker vi
en ergoterapeut.

Faglighet er avgjorende
Ledelsen av Alderpsykiatrisk sek-
sjon legger stor vekt pa faglig opp-
datering.

— Nar vi er gétt litt tomme, har vi
tatt videreutdanning. Alle sykeplei-



erne som kom hit fra Stglen har
videreutdanning i geriatri eller psy-
kiatri. Alle hjelpepleierne har
videreutdanning i psykiatri. En av
sykepleierne tar na kurs i Marte
Meo.

Seksjonen har laget et introduk-
sjonshefte som alle nyansatte gar
gjennom. Vikarene er i stor grad
sykepleiestudenter som far en kort
innfgring om pasientgruppen, samt
kurs i terapeutisk mestring av
aggresjon.

— Pa skjermingsenheten er det
imidlertid bare fast ansatte som
arbeider, for der trengs det hgy
kompetanse, lang erfaring og per-
sonlig og faglig trygghet. Det er
stor slitasje pa det faste personalet
nar det er pasienter til skjerming,
og mye bruk av vikarer.

Hoy aktivitet gir budsjettsmell
Mens liggetiden pa Alderspsykiatrisk
seksjon tidligere var seks til atte
uker, er den na nede i gjennom-
snittlig tre-fire uker. Aktiviteten pa
inn-/utskrivninger har dermed gkt
kraftig, og allerede i slutten av juli
var arets budsjett pa dette omradet
brukt opp.

— Vi kommer til 4 overskride den
delen av budsjettet ganske kraftig,
bekrefter Marit Bgrgesen.

— Vi har dessuten hatt mange
ressurskrevende pasienter. Men
fordi vi har s& lav grunnbemanning
har vi en hgyere prosentandel til
variable Ignnskostnader enn andre
seksjoner pa sykehuset, og det
trengs. Vi er ngdt til 4 ta imot de
pasientene som trenger hjelp.

En skjermingsplass i Helse
Fonna

Pasienter med maniske lidelser
samt pasienter med demens og
aggressiv og utagerende atferd kan
ha bruk for skjerming fra det gvrige
miljget pa sengeposten. Pa
Alderspsykiatrisk seksjon finnes det
kun én skjermingsplass. Altfor lite,
er erfaringen.

— Seksjonen i Stavanger har
omkring 260 000 personer i sin
region. De har tre skjermingsplas-
ser og mener det er for lite. Vi
onsker en eller to skjermingsplasser
til, men da ma vi bygge ut. Det er

bygget tre distriktspsykiatriske sen-
tre (DPS-er) i Helse Fonna nylig, sa

forelgpig har vi ikke fatt de ngdven-
dige midlene.

Problemet blir akutt nar flere
pasienter trenger skjerming sam-
tidig.

— En person pa full skjerming
betyr at to fra personalet ma vaere
til stede der hele tiden. De ma skifte
etter en halv eller en hel time fordi
det er sa krevende. Kommer det
flere pasienter som ma skjermes,
har vi en avtale med akuttposten
som ogsd har en skjermingsplass.
Vi har faktisk laget ekstra skjerm-
ingsenhet i en gang i var egen
avdeling ogsa, men da er det slit-
somt for personalet.

DPS-ene og alderspsykiatrien

- mye upleyd mark

Pa arets landskonferanse i alders-
psykiatri i Hamar viste tall fra et av
foredragene at slett ikke alle DPS-er
har tatt tak i alderspsykiatrien. | ett
omrade var i Igpet av en gitt periode
bare 66 av 1300 pasienter pa dggn-
avdelingen over 65 ar. Pa poliklinik-
ken var 29 av 289 pasienter over 65
ar, og nar det gjaldt konsultasjoner
var 225 av 9 137 pasienter over 65
ar. | Helse Fonna er det heller ikke
de eldre pasientene som fgrst og
fremst far hjelp pa DPS-ene.

— Nei, per i dag er det vel ikke
alderspsykiatriske pasienter pa
DPS-ene i Fonna. Men i DPS-veiled-
eren og i vdre planer star det at
DPS-ene ma ha senger til radighet
til alderspsykiatriske pasienter. | fjor
og tidligere i ar har vi overfaort til
Stord DPS og Haugaland DPS pasi-
enter som trenger langvarig be-
handling av depresjon etter at den
aktive behandlingen er ferdig. Vi
har avtaler i Psykiatrisk klinikk om
hvordan pasientflyten skal ga.
DPS-ene skal favne den generelle
psykiatrien mens de mer krevende
og spesielle tilfellene skal behand-
les pa sykehusniva.

Hva med den alderspsykiatriske
fagkompetansen pa DPS-ene?

— Den er forelgpig ikke sa stor.
Det er et arbeid i gang for a styrke
kompetansen, der vi bidrar med
undervisning og veiledning. Det vil
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intensiveres fra hgsten av. Vi har

jobbet for 4 fa opp kompetansen i
kommunene, og det har gitt resul-
tater bade pa sykehjemmene og i
hjemmesykepleien.

Individuell plan - en selvfalge?
| alle ar pa Stglen var omfattende
dokumentasjon av behandling og
planer for oppfglging en naturlig
del av arbeidet for Marit Bgrgesen
og kollegene hennes. | 1998 ble
Stglen prisbelgnnet av Rogaland
fylke for sin internkontroll og sitt
systematiske arbeid med kvalitets-
sikring. Arbeidet har fortsatt pa
Alderspsykiatrisk seksjon, og alle
pasienter far tilbud om individuell
plan (IP). Arbeidet med planen
begynner straks pasienten blir inn-
lagt. En arsak til frustrasjon er
regelverkets manglende ansvars-
plassering vedrgrende utarbeidelse
og oppfa@lging av IP. Problemet
viser seg ofte ndr kommunene skal
overta ansvaret for oppfglgingen.

— Vi har ofte pasienter med
demens som skal til sykehjem. Vi
har hatt problemer med a fa syke-
hjemmene til 4 forsta at IP er et nyt-
tig redskap. Enkelte kommuner ser
behovet, andre ikke. Na er ogsa
kommunene pélagt d utarbeide IP
for personer med sammensatte og
langvarige behov for tjenester, s
jeg haper samtlige kommuner snart
tar tak i det. | mange tilfeller er det
vanskelig & f4 en person i kommu-
nen til a veere koordinator for de
anbefalte tiltakene i planen og veere
pasientens kontaktpunkt.

Hva tror du er grunnen til det?

— Det kan nok virke skremmende
4 pata seg ansvaret for a huske at
tiltak blir igangsatt og at planen blir
evaluert, men det burde ga hvis det
etableres gode rutiner i kommunene.

| desember 2004 arrangerte
Psykiatrisk klinikk pd Haugesund
sjukehus et allmgte med represen-
tasjon fra de fleste kommunene i
Helse Fonna. Mgtet vedtok at det
skulle nedsettes en arbeidsgruppe
med representanter for kommuner
og klinikken for & finne ut av samar-
beidet om IP, og det er utarbeidet
dokumenter som viser hvordan
dette skal gjgres. | juli 2006 hadde
likevel bare ni av de nitten kommu-



nene i helseforetaket inngatt
avtale med Psykiatrisk klinikk
om utarbeidelse av IP.

Samhandling og utfordringer
Haugesund sjukehus, Hauge-
sund kommune og Karmgy
kommune har gjennomfgrt et
samarbeidsprosjekt for & sikre
pasientene en mer helhetlig
somatisk helsetjeneste pa tvers
av forvaltningsnivaene. Na
jobber en arbeidsgruppe med a
fa til noe tilsvarende for psykisk
helsevern.

— Utfordringene i samhand-
lingen med kommunene ligger i
at vi ikke har noen bestemmel-
sesmyndighet nar det gjelder hjel-
pen den enkelte pasient trenger fra
kommunen. Vi har nettverksmgter
med blant andre hjemmetjenesten
eller sykehjemmet i kommunen i
Igpet av en pasients opphold her,
og anbefaler hva som skal skje
videre, men vi har ingen styring pa
at det folges opp. Ofte er problemet
mangelen pa sykehjemsplasser. |
noen tilfeller klarer kommunene &
rokere og sjonglere med ressursene,
slik at den enkelte pasient far en
plass, men i andre tilfeller ma pasi-
enter skrives ut til hjemmet med 24
timers oppfalging fra hjemmesyke-
pleien. Det er en ressurskrevende
ordning, og da klarer de gjerne &
trylle frem en sykehjemsplass etter
en tid.

Vil ha sykehjem - ikke
omsorgsboliger

—Jeg mener at den store utbygg-
ingen av omsorgsboliger i eldre-
omsorgen er helt feil, i hvert fall for
personer med demens. Til og med
navnet er feil, for det ble ikke mer
omsorg i de ubemannede boligene
enn det var i pasientenes eget hjem
hvor de til og med var kjent. N& blir
de flyttet til et nytt og ukjent sted,
og forventningene hos pargrende
er at pasientene skal fa mer hjelp
og ha folk rundt seg. Det er imidler-
tid hjemmesykepleien som skal
hjelpe dem der ogsa. Dermed blir
gjerne pasientene sittende like for-
virret, engstelige og alene som da
de bodde i eget hjem.

Samhandling med andre
spesialiteter

Pa 1990-tallet ble det opprettet geri-
atrisk avdeling med daghospital pa
Haugesund Fylkessjukehus. Fa ar
senere ble avdelingen nedlagt.

— Men vi trenger helt klart et
samarbeid med geriatrien, og det
blir vanskelig nar det ikke finnes
geriatriske senger! Jeg begriper ikke
hva politikerne og planleggerne
tenker pa nar de ikke tar konsekven-
sen av den befolkningsutviklingen
vi vet kommer.

De senere arene har det veert
diskutert om alderspsykiatriske
avdelinger skal ligge i naerheten av
medisinske, nevrologiske og geria-
triske avdelinger — i den grad slike
finnes — eller pa psykiatrisk klinikk.

—Jeg mener vi bgr veere lokali-
sert innenfor psykiatrisk klinikk. Vi
har ofte bruk for innleggelse under
tvang, og da ma vi vaere under
psykisk helsevern.

Opptrapping?
Pa den tidligere nevnte landskonfe-
ransen i alderspsykiatri kom det
frem at denne delen av psykiatrien
gjennom mange ar har veert omtrent
usynlig i offentlige dokumenter.
Senest i statsbudsjettet for 2005-
2006 ble det skrevet mye generelt
om psykisk helsevern for voksne,
men ingenting spesifikt om alders-
psykiatri. Marit Bgrgesen gjgr seg
sine tanker.

— Det er trist, og det er kritisk. Vi
trenger kompetanse bade i geriatri
og psykiatri for a gi pasientene et
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relevant tilbud, og det er trist at
ingen av de sentrale politikerne
ser at det burde veert gremerkede
midler til alderspsykiatri. Vi
sliter med for lav bemanning,
og opptrappingsplanen for
psykiatri gir ikke rom for at
noen av midlene gar til oss.
Derfor ma vi omfordele midlene
innenfor psykiatrisk klinikk.

Man skulle vel tro at den
store opptrappingsplanen for
psykiatri ville bety friske fra-
spark?

— Det trodde vi ogsa, men i
den fgrste utgaven sto det kan-
skje én setning om alderspsyki-
atri. Nar det gjelder midler, er

ikke feltet prioritert fra statens side i
det hele tatt. Men i den nye DPS-
veilederen star det faktisk at alders-
psykiatrien skal veere en spesialitet
pa sykehusniva, og at den skal
styrkes og bygges ut.

Sats pa interkommunale
Igsninger!

| Helse Fonna finnes det ingen
sykehjem med forsterket skjermet
enhet, men ifglge Marit Bgrgesen
har alle kommuner pasienter som
trenger den type tilbud.

— Et par kommuner har klart a
skape et godt tilbud omkring en
eller to pasienter, men det blir
sveaert ressurskrevende for den
enkelte kommune. Dette burde vaert
et interkommunalt samarbeid, for
de feerreste kommuner har mange
pasienter i denne gruppen, men
alle har noen fa. Dette er pasienter
som pa grunn av sin sykdom har
en adferd som kan gdelegge bomil-
joet for alle andre pa en avdeling,
sa forsterket skjermet enhet er et
behov vi gir klar beskjed om til
kommunene i hvert enkelt tilfelle.

Heller ikke yngre personer med
demens har et tilrettelagt tilbud i
kommunene i Helse Fonna, i likhet
med situasjonen i de aller fleste
andre norske kommuner. Alle pa-
rgrende til personer med demens
far tilbud om & delta pa pargrende-
skolen som er opprettet i samarbeid
mellom Alderspsykiatrisk seksjon,
Lzerings- og mestringssenteret pa
Haugesund sjukehus og Demens-



foreningen i Haugesund. Ogsa for
yngre med demens mener Bgrge-
sen interkommunalt samarbeid
kunne veert en Igsning.

Utfordringer

— Det er tydelig at Alderspsykiatrisk
seksjon slik den er i dag er for liten
til 8 dekke hele Helse Fonna. Vi
trenger & styrke grunnbemanning-
en slik at vi kan dpne de to sengene
som star ubrukte. Vi trenger styrk-
ing av poliklinikken og av det
ambulerende teamet for & kunne
dekke hele regionen.

Det er arbeidsgrupper i gang
som ser pa hvordan kompetansen
pa DPS-ene skal bygges opp, hvor
mange sengeplasser de trenger til
alderspsykiatriske pasienter og
hvordan de skal organiseres.
Rapporten skal gjgres ferdig i hgst.

— Slik jeg ser det, er en hoved-
utfordring a gi pasientene en
s@mfri tjeneste uten hindringer.

Hva ville du gjort hvis du var
helse- og sosialminister og kunne
fa gjennomfgrt det du ville?

— Det farste jeg ville sgrge for,
var at alderspsykiatrien kom like
sterkt frem i mediene og folks
bevissthet som den gvrige psykia-
trien, for den er en viktig del av
helsetilbudet til en stor og voks-
ende del av befolkningen.

Hva er det viktigste du kan for-
midle til fagfolk i helsevesenet?

— At det gar an & gjore mye for
eldre, psykiatriske pasienter. At det
er spennende a jobbe med dette
faget. Ingen tilfeller er like, vi ma
ngste og ngste for & finne gode Igs-
ninger, og vi ma verdsette de sma
fremskrittene hos den enkelte pasi-
ent. Nar vi ser en pasient komme
inn deprimert, forvirret og redd og
trekke seg tilbake fra kontakt, og
senere opplever den samme pasi-
enten smilende opptatt med strik-
king eller kryssord, i glade mgter
med pargrende, da er det en moti-
vasjon av en annen verden.

Tekst og foto: Ragnhild M. Eidem Kriiger

Overlege pa Alderspsykiatrisk sek-
sjon er Arvid Rongve. Han jobber
bade pa poliklinikken og pa senge-
posten. Dessuten reiser han noe
rundt i kommunene i Helse Fonna
for & informere om den alderspsyki-
atriske spesialisthelsetjenesten
sammen med teamet som ogsa
bestar av psykolog og spesialsyke-
pleiere. Han ser klare utfordringer:

— Poliklinikkens stgrste utfordring
er a ng ut til befolkningen med
informasjon om at vi finnes og hva
vi kan brukes til, og fa fastleger og
spesialister til 8 henvise pasienter
til oss. Det er fortsatt et stort under-
forbruk av vare tjenester. Vi har
ikke hatt kapasitet til & gjdre s mye
pa dette omradet, men vi deltar i en
del undervisning pa fastlegenes
videre- og etterutdanning. Vi har
dessuten en velfungerende ordning
med praksiskonsulenter i Helse
Fonna.

Praksiskonsulenter er allmenn-
praktiserende leger som kommer
inn i sykehusavdelingene for en
periode og arbeider for & bedre
kommunikasjon mellom spesialist-
og kommunehelsetjenesten. Sek-
sjonen har en brosjyre under ut-
arbeidelse og har laget et skriv som
sendes til alle distriktspsykiatriske
sentre, leger og kommuner i Helse
Fonna. Den informerer om tilbudene
seksjonen har.

— Vi har veert i alle kommuner og
informert om vare tilbud, og i den
sammenheng har fastlegene veert
invitert.

| sykehjemmene er det en utford-
ring a fa behandlingen faglig opp-
datert. Pa poliklinikken og i avdel-
ingen er utfordringen at vi har fa
fagfolk og fa senger, slik at vi hele
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tiden ma kjempe for a fa tilfgrt mer
ressurser, noe vi sterkt trenger der-
som hele befolkningen i Helse
Fonna skal fa et fullverdig alders-
psykiatrisk tilbud.

Seksjonen har bedt alle DPS-er
om a fa en kontaktperson innenfor
alderspsykiatri.

- Vi har klart a fa en kontaktper-
son i hver kommune i Helse Fonna
og har planlagt et opplaeringspro-
gram for dem. Det forste seminaret
skal arrangeres i hgst. Dette faller
inn under var plikt til 4 informere
og veilede samarbeidspartnere
innenfor helsevesenet. For gvrig
skjer veiledningen i forhold til syke-
hjem og hjemmetjenester bade om
spgrsmal vedrgrende enkeltpasien-
ter og om generelle problemstil-
linger i alderspsykiatrien.

Sammensatt sykdomsbilde
Flertallet av pasientene har depre-
sjoner eller demens med psykiatriske
tilleggssymptomer, dessuten psyko-
ser, angstlidelser og stemningslid-
elser. | tillegg er bredden av multi-
sykdommer hos eldre en utfordring.

— Det er mye geriatri, og jeg er
glad for at poliklinikken ligger pa et
sykehus med somatiske spesial-
avdelinger, slik at vi kan samarbeide
med medisinsk og nevrologisk
avdeling og ha god tilgang til rent-
gen og laboriatorietester. Sammen
med medisinsk avdeling, ledelse og
brukerutvalg har vi jobbet for & fa
etablert en fullverdig geriatrisk
avdeling ved sykehuset. Forelgpig
har vi fatt én geriater som skal
dekke hele Helse Fonna og som na
starter opp med poliklinisk virksom-
het, sa ogsa nar det gjelder geriatri
trengs det mer ressurser.



Overlege pa Alderspsykiatrisk seksjon, \

Arvid Rongve

Oppfelging

Hvordan fglger dere opp anbefal-
ingene dere gir vedrgrende tilbud
fra kommunens side?

— Det varierer. Blir pasienten
utskrevet til et sykehjem, har vi ikke
faste rutiner for oppfglging. Det
hender sykehjem tar kontakt med
oss for a fa rad og vink.

Sa sykehjemmene kan i teorien
gjgre akkurat som de vil, og man
kan risikere at pasienten har det
samme tilbudet som tidligere?

— Hvis de gnsker det, er det nok
mulig, men vi besgker tross alt
sykehjemmene jevnlig i forbindelse
med enkeltsaker og generell vei-
ledning av personale. Sykehjems-
personalet er ogsad innom var
avdeling for a hospitere néar vi har
spesielt krevende pasienter som
trenger spesifikke oppfalgingstiltak
ute i kommunen. Pasienter som
skrives ut til eget hjem blir fulgt
opp avhengig av problemstillingen.
De fleste far en eller flere oppfolg-
ingstimer hos oss i poliklinikken.
Hvis det er endringer i tilstanden
eller medisinering som skal kontrol-
leres, kommer vi gjerne inn i bildet,
men ellers skal fastlegen ha den
regelmessige kontakten med pasi-
enten etter anbefalinger fra oss.
Nar vi har utskrivningsmgate, invi-
terer vi fastlegen nér det er faglig
gnskelig fra var side.

Hvordan legger dere opp sam-
spill med pargrende?

— P4 hjemmebesgk drar vi to
fagfolk, der den ene snakker med
pasienten og den andre med pargr-
ende. Det samme gjelder hvis
pasient og pargrende kommer hit.
Avhengig av problemstillingen
hender det ogsa at vi snakker med

begge sammen

forst, og deretter
deler oss. Vi tilbyr
pargrende individuell
oppfdlging, veiledning og
informasjon. Vi har gjerne
pargrendemgter underveis i et
behandlingsopplegg og vi har pa-
radrendeskole i Haugesund. Det
etableres et laerings- og mestrings-
senter ved Valen psykiatriske sjuke-
hus i Sunnhordland, og det er
naturlig & opprette en pargrende-
skole der ogsa. Dette er en vidstrakt
region, og alle pargrende kan ikke
komme til Haugesund.

Hva gjgr dere i forhold til yngre
personer med demens?

- Vi gnsker at yngre personer
med mistanke om demens, skal
gjennomga en grundig nevrologisk,
eventuelt nevropsykologisk utred-
ning og fa foretatt MR og spinal-
vaeskeundersgkelse for de kommer
hit. Hvis det viser seg at det er
demens, har vi ikke spesifikke til-
bud a spille pa i kommunene.
Pargrende til yngre med demens
far det samme tilbudet som andre
pargrende. Enkelte far psykiske
reaksjoner som folge av situasjo-
nen, og vi forsgker a fglge opp sa
godt vi kan. Vi gir ogsa rad og vei-
ledning over telefon i den utstrek-
ning det er mulig.

Forskning

Demensstudien pa Vestlandet,
DEMVEST, er en stor studie der
Alderspsykiatrisk poliklinikk i
Haugesund deltar sammen med
Alderspsykiatrisk poliklinikk og
Geriatrisk poliklinikk i Stavanger,
Hukommelsesklinikken ved
Olaviken/Haraldsplass diakonale
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sykehus i Bergen og Geriatrisk poli-
klinikk ved Haraldsplass. DEMVEST
er en forlgpsstudie av Alzheimers
sykdom, vaskuleer demens og
demens med Lewy legemer. (Se for
gvrig DEMENS nr. 1-2005.) Arvid
Rongve deltar i studien i 50 prosent
av sin arbeidstid.

— Det betyr mye. Vi far god kon-
takt med de andre regionene pa
Vestlandet som er med i prosjektet,
vi blir faglig oppdatert pa kognitiv
svikt og demens og far delta med
egne delprosjekter. Det er et faglig
loft for hele seksjonen og for meg
som alderspsykiater. Vi haper dette
kan fgre til videre forskning og at
det virker rekrutterende i forhold til
leger og psykologer.

Alderspsykiatrien er ingen mag-
net i forhold til fagfolk. Hvorfor er
det fint 4 jobbe i dette feltet?

— For meg er muligheten til
forskning viktig. | mgte med pasien-
tene er det inspirerende & se gode
resultater av den innsatsen vi gjor.
Kombinasjonen psykiatri/somatikk i
forhold til hjernefunksjoner er
spennende. De aller fleste pasien-
tene har veert velfungerende og
friske giennom et langt liv og har
derfor en god prognose nar de far
funksjonelle lidelser som eldre.
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Tredje nasjonale konferanse om demens 9. og 10. mai 2006

Referat v/Aase-Marit Nygard, Nasjonalt kompetansesenter for
aldring og helse

| samarbeid med Sosial- og helse-
direktoratet arrangerte Nasjonalt
kompetansesenter for aldersdemens
den tredje nasjonale konferansen
om demens i mai 2006. Den fgrste
ble holdt i januar 1994 i regi av det
statlige utviklingsprogram om
aldersdemens. Kompetansesenteret
arrangerte en liknende konferanse i
januar 2000 (1, 2).

En nasjonal konferanse er en state
of the art-konferanse med helsepoli-
tiske relevante temaer som er brede
og allmenne i sin form, og hvor det
foreligger tilstrekkelig kunnskap av
vitenskapelig karakter om de aktuelle
temaer. En forutsetning for & kunne
anvende resultater fra en nasjonal
konferanse er at ulike synspunkter
fra flere fagmiljger blir diskutert.

En viktig malsetting for en nasjonal
konferanse om demens er at erfar-
inger skal kunne brukes i beslut-
ningsprosesser i helsevesenet i for-
hold til pasientgruppen. Fordi
regjeringserkleeringen hgsten 2005
ga klare signaler om utarbeidelse av
en helhetlig plan for en styrket
demensomsorg, ga 2006-konferan-
sen fagfeltet en sjelden mulighet til
innspill om viktige satsingsomrader
i en slik plan.

Malgruppe for landskonferansen
Til konferansen ble det invitert i
underkant av 100 personer som
representerte Sosial- og helsedirek-
toratet, Statens helsetilsyn, Nasjonal-
foreningen Demensforbundet, Norsk
geriatrisk forening, Alderspsykiatrisk
arbeidsutvalg, alderspsykiatriske
kompetansesentre, Forum for syke-
hjemsmedisin, nevrologisk fagom-
rade, Kommunenes sentralforbund,
fylkesmenn, hggskoler samt med-
arbeidere og stipendiater ved
Nasjonalt kompetansesenter for
aldersdemens (NKA).

Temaer og arbeidsform
Konferansen hadde seks aktuelle
temaer pa dagsorden:

1) Diagnostikk og utredning.
Innledning: Professor Knut
Engedal, NKA

2) Tilbud til hjemmeboende perso-
ner med demens. Innledning:
Psykiatrisk sykepleier Birger
Lillesveen og psykologspesialist
Aase-Marit Nygard, NKA

3) Miljgbehandling og ikke-medika-
mentell intervensjon. Innledning:
Sjefpsykolog Kjersti Wogn-
Henriksen, Molde sjukehus, Helse
Nordmgre og Romsdal HF

4) Medikamentell behandling.
Innledning: Professor em. Harald
A. Nygaard, NKS Olaviken alders-
psykiatriske sykehus AS

5) Behandling i sykehjem og boform
for heldggns omsorg og pleie
— differensierte tilbud. Innledning:
Psykologspesialist Arnfinn Eek,
NKA

6) Tilbud til yngre personer og
personer med spesielle former
for demens. Innledning: Psykolog-
spesialist Per Kristian Haugen,
NKA.

Tre temaer ble tatt opp pa hver av
de to dagene. Etter 20 minutters
introduksjon av hvert tema, var det
gruppediskusjoner i tre grupper for
hvert tema. Diskusjon i plenum
omfattet dagens tre temaer med ett
samordnet innlegg om hvert tema.
Nedenfor gjengis en kort oppsum-
mering av kommentarer i plenum.

1. Diagnostikk og utredning

| primeerhelsetjenesten bgr alle
kommuner ha et demensteam med
for eksempel sykepleier og ergotera-
peut. Fastlegen har en sentral plass i
utredning og diagnostisering av
demens og bgr delta i utredningen
av demenssykdom i samarbeid med
demensteamet. For sma kommuner
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kan det veere aktuelt & etablere inter-
kommunale demensteam.

Utredningsverktgyet for primeer-
helsetjenesten, utarbeidet av Nasjo-
nalt kompetansesenter for alders-
demens, ble vurdert som strukturert
og velfungerende. Det er viktig at
verktgyet evalueres kontinuerlig. Det
kom frem at det bgr inkluderes en
skala som vurderer grad av demens,
for eksempel Klinisk demensvurde-
ring (KDV). Egnede metoder for vur-
dering av atferdsforstyrrelser ma
fortsatt diskuteres, og det ble frem-
hevet at kartlegging av pargrendes
belastninger ikke méa begrenses til
bruk av skjema, men fglges opp i
samtale med pargrende.

Til tross for dokumentert anvend-
barhet, brukes utredningsverktgyet i
varierende grad i primeerhelse-
tjenesten, og behovet for en omfat-
tende satsing pa implementering ble
understreket.

| spesialisthelsetjenesten bgr det
etableres tverrfaglige hukommelses-
klinikker med spesialister i alders-
psykiatri, geriatri og nevrologi/
nevropsykologi. Plassering av en
hukommelsesklinikk innenfor en fag-
spesialitet vil matte variere fra sted
til sted, i forhold til tradisjon, inter-
esse og kompetanse i fagmiljget.
Det ble uttrykt gnske om at det
innenfor spesialisthelsetjenesten
opprettes ambulante team med
atferdsforstyrrelser og psykiatriske
symptomer (APSD) som hoved-
arbeidsomrade. Spesialfunksjoner
som trafikkmedisinske utredninger
ble foreslatt lagt pa regionniva.

Spesialisthelsetjenesten skal ved
enkelte sykdomsbilder tilby omfatt-
ende klinisk intervju av pasient og
pargrende, omfattende utredning av
kognitiv svikt, MR- og spinalvees-
keundersgkelser, samt SPECT og
EEG. Utredning av funksjonsniva og
omsorgsbehov bgr veere en del av
undersgkelsen.



Det ble lagt vekt pa en smidig sam-
handling mellom primaer- og spesia-
listhelsetjenesten, hvor malet er at
utredning av ukomplisert og etablert
demens skal forega i primaerhelse-
tjenesten. Henvisning til spesialist-
helsetjenesten gjelder yngre perso-
ner, personer med demens i tidlig
fase, eldre personer med uklare
symptomer, personer med psykia-
triske og somatiske komorbide til-
stander, personer med tilleggssymp-
tomer i form av atferdsforstyrrelser,
personer med kompliserende poly-
farmasi og personer med sjeldne
degenerative hjernelidelser.
Atferdsforstyrrelser og psykiat-
riske symptomer hos personer med
demens er en betydelig utfordring,
og det er et stort gap mellom et
komplisert sykdomsbilde og den
oppmerksomhet disse pasientene
far i primeer- og spesialisthelse-
tjenesten. Man papekte ngdvendig-
heten av et omfattende Igft for a
heve kompetansen i utredning av
APSD, for at ambisjonsnivaet for
behandling og omsorg i neste
omgang skal kunne heves. Spesialist-
helsetjenesten ma skoleres for a
kunne gi mer omfattende stgtte til
det kommunale hjelpeapparat, og
veere en samarbeidspartner ved eta-
blering av interkommunale tilbud.

2. Tilbud til hiemmeboende
personer med demens

Bare ca halvparten av hjemme-
boende personer med demens som
mottar hjelp fra hjemmebaserte
tjenester, har en demensdiagnose.
Derfor ble behovet for utredning og
diagnostikk i tidlig fase av sykdoms-
utviklingen understreket. | denne
sammenheng ble det anbefalt &
satse pa demensteam med en
demenskoordinator, som kan veere
padrivere i utredningsprosessen,
koordinere tilbud og veilede perso-
nen selv og pargrende.

Tilrettelagte tilbud ma omfatte
dagsentre, korttids- og avlastnings-
plasser. Dagtilbud ma ha fleksible
apningstider og gi muligheter for
bruk sju dager i uken, bade etter-
middager og kvelder. Det er behov
for alternative modeller, for eksem-
pel ambulerende dagtilbud i eget
hjem. Dagtilbud ma veere fundert pa
miljgterapeutiske prinsipper. Videre

trengs mgteplasser som demens-
kaféer, pargrendeforeninger og sam-
talegrupper, og steder a henvende
seg til for rad og hjelp (lavterskel-
tilbud).

En utfordring er 8 komme i gang
med utvikling av tilbud til hjemme-
boende personer med demens. Det
er ikke lett & fa kommuner med i
utviklingsprosjekter pa dette omradet.
Det ble foreslatt et utviklingspro-
gram med muligheter for finansiell
stgtte til deltakende kommuner,
samtidig med kompetanseoppbyg-
ging og utvikling av nettverk. Fag-
feltet ma bli attraktivt for forsknings-
og utviklingsarbeid, og spesialist-
helsetjenesten ma trekkes med som
samarbeidspartner, blant annet
gjennom den veilednings- og under-
visningsplikt de har overfor kommu-
nehelsetjenesten.

3. Miljebehandling og ikke-
medikamentell intervensjon
Ngdvendigheten av et krafttak pa
omradet ble understreket. Behand-
ling og omsorg er ofte vilkarlig, lite
systematisk og sjelden evaluert. Det
ma settes fokus pa a) fysiske og
psykososiale rammebetingelser og
kontekst, b) relasjon og samspill,
inkludert kommunikasjon og fag-
etikk og c) spesifikke miljgterapeut-
iske metoder. Kunnskapsutviklingen
ma ga over flere ar, et arbeid som
best kan organiseres gjennom utvik-
lingsprogrammer. Begrepet miljo-
behandling trenger avklaring. Et
utviklingsprogram skal handle om
miljgbehandling, ikke om ikke-
medikamentell intervensjon. Arbeidet
skal gi gkt kunnskap om hva som er
et godt miljg for personer med
demens, i betydningen rammer,
samspill og spesifikke tiltak. Hva inn-
gar for eksempel i begrepet avde-
lingskultur?

En forutsetning for gkt kunnskap
pa omradet er utvikling av metoder
for omsetting av kunnskap i praksis
og for evaluering av igangsatte til-
tak. Systematisk iverksetting av
«den beste tilgjengelige kunnskap»
ma ga parallelt med metodeutvik-
ling. | regi av et stgrre utviklingspro-
gram ma det utvikles laeremateriell.
Det er behov for norske leerebgker
om miljgbehandling, som et viktig
ledd i tverrfaglige undervisnings-
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opplegg. Pa dette omradet blir det
viktig & samarbeide naert med hgg-
skoler og videreutdanninger.

4. Medikamentell behandling
P& spgrsmél om hva som egentlig
blir behandlet med medikamenter,
var konklusjonen: Oppmerksomhets-
svikt, pargrendes bekymring og
ulike symptomer. Kriterier for
behandling er at pasientene fyller
ICD-kriteriene for demens. Medika-
mentell behandling gir relativt kort-
varig symptomatisk effekt, men
bidrar til bedre helhetlig behandling
av pasient og pargrende. Det er ngd-
vendig med bedre spesifikasjon av
hva som gnskes oppnadd med
medikamentell behandling, og bedre
metoder for evaluering av effekt.
Utfordringene nar det gjelder
medikamentell behandling er a
bedre bade diagnostikk og klinisk
praksis. Det er ngdvendig a skille
mellom klinisk praksis og viten-
skapelig tilneerming, og det er
behov for studier der man ser pa
hvilke pasienter som oppnar bed-
ring og hvem som ikke gjgr det, for
a kunne bygge opp under det som
fungerer.

5. Behandling i sykehjem og
boform for heldegns omsorg og
pleie - differensierte tilbud
Det var enighet om behovet for
differensierte tilbud i forhold til de
forskjellige stadier i demensproses-
sen. Personer med demens og ut-
fordrende atferd (APSD) har behov
for forsterket skjermet enhet. Like-
ledes har personer med demens og
rusproblematikk og personer med
demens og smittefarlige sykdommer
behov for tilrettelagte tilbud. Alle
med kognitiv svikt trenger sma og
tilrettelagte boenheter.

Skjermet enhet versus bokollektiv
i omsorgsbolig ble drgftet. Oppfat-
ningen var at det fortrinnsvis bgr
satses pa behandling og omsorg i
lovregulert boform med faglig for-
svarlig bemanning pa heldggns
basis. Hva som er faglig forsvarlig
standard for behandling og omsorg
pa ulike stadier, ma kontinuerlig
vurderes og ses i sammenheng med
bemanning. Spesialisthelsetjenesten
ma utfordres til mer omfattende
veiledningstjeneste overfor syke-

e 1 1

N
({e



st A ot et 12

30

hjemmene, en palagt oppgave som
ma innarbeides i budsjettet.

Det er ngdvendig a heve status
pa arbeid i sykehjem. Mulige veier a
ga er kompetanseheving, forsknings-
og utviklingsarbeid, faste sykehjems-
leger, studenter i turnus og bedre
Ignn.

6. Tilbud til yngre personer og
personer med spesielle former

for demens

Dette gjelder en liten gruppe med
store variasjoner i alder, symptoma-
tologi og behov. Ansvar for diagnos-
tisk utredning bgr ligge pa regionalt
og helseforetaksniva og knyttes til
miljger som driver demensutredning.
Det ma utvikles tett samarbeid med
voksenhabilitering, nevrologi og
andre spesialiteter, fastleger og
bedriftshelsetjeneste. Det er behov
for samarbeid mellom ulike nivaer i
helsetjenesten, og spesialisthelse-
tjenesten ma strekke seg lenger i
forhold til oppfalging av yngre per-
soner med demens.

Utvikling av tilbud er ngdvendig.
Det gjelder alternative dag- og
aktivitetstilbud, egne botilbud (skjer-
mede enheter), samtalegrupper for
pasienter og pargrende og mgtested
pa internett (som kan utvides til
landsdekkende samlinger)for barn
av yngre personer med demens. Det
er behov for informasjon og kunn-
skap om yngre personer og personer
med spesielle former for demens
blant personal i helsetjenesten. Det
bgr samles informasjon om og kart-
legging av gode tiltak, gjerne pa
nordisk basis. Aktuelle omrader er
tilbud til personer med Downs synd-
rom og demens, tilbud til yngre
personer med demens som er i
arbeid og tilbud som gir muligheter
for & delta i ulike aktiviteter i sam-
funnet.
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23.april 2005

Mamma har fatt Alzheimer. Eller?
Hvis hun har Alzheimer har hun
sikkert hatt det lenge. Betyr det at
hun vil dg snart? Jeg har hgrt at
pasienter med Alzheimer dgr innen
10 &r. Mamma har veert glemsk
lenge...

Mamma ble med til legen for a
sjekke stoffskiftet. Hun har hgrt at
dette kan gi nedstemthet og darlig
hukommelse. Nedstemthet, jeg
kjenner pa ordet. Mamma har veert
bitter i mange ar. Bitter fordi livet
ikke ble helt slik hun hadde forven-
tet. Hun er sikkert deprimert og
trenger en psykolog, tenker jeg.

Inne hos legen forteller mamma
om vond nakke og stive skuldre,
utrolige hodesmerter, men ogsa om
at hun er glemsk. De prater litt
sammen om hvordan dette opple-
ves. Han ser i journalen at hun har
veert pa kontoret atte maneder tidli-
gere og at det da ble tatt CT av
hodet. Da ble det registrert hukom-
melsessvikt. Ingen medisiner eller
tiltak er iverksatt. Hvorfor har ikke
legen iverksatt noen tiltak? Infor-
merte han pappa den gangen?
Kanskje pappa har visst dette og
ikke fortalt oss det?

Legen snur seg mot meg og sier
at mamma har symptomer pa en
«gryende Alzheimer». Han ber henne
tegne en klokke og et hus. Jeg synes
det er flaut. Det er ydmykende.
Mamma sitter der og konsentrerer
seg og strever uten a klare det.
Tegningene bekrefter legens antag-
elser. Jeg er bare lei meg. Hva
tenker mamma? Pa spgrsmal om
alder, dag, maned kan hun ikke
svare, men heldigvis vet hun at vi
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En datter startet med d skrive dagbok da
moren begynte d utvikle symptomer pd demens.
Her er mye @ mertke seg for ansatte i helsevesenet.

er i 2005. Jeg far tarer i gynene,
men det kan jeg ikke vise henne.
Stakkars lille mamma.

Legen sier at det skulle veert
startet med medisin tidligere.
Hvorfor har ingen gjort noe, da? Vi
pargrende visste jo ikke at hun
hadde vaert hos legen atte maneder
tidligere, i alle fall ikke jeg. Legen
sier at medisinen Reminyl kan
«bremse utviklingen av sykdom-
men og gjgre at hun kan greie seg
hjemme lengre». Greie seg hjem-
me. Herregud, mamma ender pa
sykehjemmet! Skal min mamma bli
stelt av dem som jobber der? Flere
av dem er naboer av henne og i til-
legg er det flere skoleungdommer
pa alder med hennes barnebarn.
Ikke tale om! De skal ikke ha
omsorgsansvar for MIN MAMMA!

Vi drar fra legekontoret og mamma
sier hun har skjgnt at hun var syk.
Selv veksler jeg mellom & veere trist
og lettet. Lettet fordi vi tross alt har
fatt en bekreftelse pa at noe er galt.
Det er enklere & forholde seg til at
mamma er syk og ikke bare masete
nar hun krever ungdvendig mye
oppmerksomhet. For gudene skal
vite at hun har mast. Spurt ti gang-
er om de samme tingene.

Men hva tenker mamma? Jeg tgr
ikke spgrre henne. Ma bare tone
det ned. Hun er jo den samme,
bare litt glemsk. Hun bakte jo brgd,
laget syltetgy og vasket badet i gar.
Det kan hun gjgre i dag ogsa. Vi har
sikkert overdrevet dette. Dessuten
sa legen «gryende Alzheimer». Har
hun det eller har hun det ikke? Jeg
er trist. Skal jeg miste mamma, litt



etter litt? Na kan jeg ikke sgke trgst
hos henne. Jeg ma trgste henne.
Tanken slar meg med full kraft:
Alzheimers sykdom er arvelig! Ikke
det ogsa! Kanskje far jeg sykdom-
men? Sgker pa lommelegen.no og
ellers alt jeg kan finne av informa-
sjon om dette. Skjgnner ikke mye
av det jeg leser: vaskulaer demens,
Alzheimers sykdom, kognitiv svikt.

28. august 2005

Vi er akkurat kommet hjem fra
undersgkelse pa utredningssenteret
for demens. Vi var ute i god tid og
ble henvist til en sofakrok mens vi
ventet. Kaffe og kaker pa bordet.
Hyggelig det, men mamma har
diabetes. Hun spiste godt av kakene,
for det nyttet ikke a fortelle henne
at hun ikke kunne spise dem. Det
var stille der. Vi sa ingen andre
pasienter mens vi ventet. Bare et
par ansatte. Hva var dette for slags
sted? Etter hvert kom det to pleiere.
Den ene sa til mamma at hun matte
bli med henne, den andre ville
snakke med meg. Mamma ble redd
fordi jeg ikke skulle veere med henne
inn der hun skulle. Jeg hadde jo
lovet a fglge henne.

Den ansatte som skulle intervjue
meg hadde flere ark med spgrsmal
hun skulle ha svar pa. Jo da,
mamma husker darlig og spgr om
igjen. Ja da, hun roter bort ting og
har problemer med vaskemaskinen.
Men jeg ville helst snakke om mine
tanker. Det er ganske tgft a skulle
utlevere mammas og pappas privat-
liv. Jeg ville ha noen stgttende
tilbakemeldinger og bekreftelse pa
at sykepleieren forstod at det var en
vanskelig situasjon. Men hun var
bare opptatt av sine skjiemaer og
spgrsmalene hun skulle ha svar pa.
Hvorfor skjuler hun svarene hun
skriver ned pa arkene sine? Det er
jo mine svar, er de ogsa hemmelige
na? Har jeg ikke tilgang til det jeg
selv nettopp har sagt?

Jeg ville hgre hvordan vi skal
takle det nar mamma spgr hundre
ganger om det samme, eller nar
hun sier noe feil. Skal vi korrigere
henne? Kan vi si at dette har du
spurt om nylig? Hva med alt det
fortrengte sinnet f@r jeg fikk vite at
hun var syk? Alle misforstaelsene?
Uretten jeg fgler jeg har gjort mot
mamma fordi jeg ikke forstod? For
vi barna og pappa har mange gang-

er vaert sinte og irriterte pA mamma
fordi hun har oppfgrt seg sa rart.
Jeg ville at sykepleieren skulle gi
meg forstaelse for hvor vanskelig
det har veert & ga bak ryggen pa
mamma. Jeg matte ringe legen og
snakke med ham fgr legetimen, for
jeg kunne jo ikke sitte og fortelle
om alt som ikke fungerer nar
mamma og jeg var der sammen.
Jeg ville ha trgst og oppmuntring
nar jeg fortalte om hvilken tgff situ-
asjon det er 8 ha en mor med
demens, a skulle trgste pappa som
mister sin livsledsager, involvere
min sgster som bor langt unna og
har sin sorg fordi hun ikke far veere
sammen med mamma i denne
tiden, og prgve a veere apen over-
for mine to voksne barn. Jeg hadde
store forventninger til denne samta-
len, men fikk ikke noen tilbakemel-
dinger, ikke én setning som fortalte
meg at jeg var sett, at min opple-
velse var av interesse. Da vi var
halvveis i «<samtalen» skjgnte jeg at
hun ikke var interessert i meg og
begynte & svare kort og med
enstavelsesord der det var mulig.
Ville bare bli ferdig.

Mamma var kjempesliten etter
flere tester og samtaler i et frem-
med miljg, helt overlatt til seg selv.
Vi hadde fatt beskjed om a ta med
matpakke fgr vi kom, sa den spiste
vi fgr vi dro. Det var ikke mer a
gjgre nar de hadde fatt svar pa sine
spgrsmal. Da matte en psykiater se
pa resultatene, og det kunne ta opp
til en maned. Jeg sa at det var utstilt
hjelpemidler pa et bord, men det
var ikke tema selv om mamma
sikkert hadde trengt en elektronisk
kalender som sto der. Jeg dro hjem
med en bunke brosjyrer.

Fgler meg tom innvendig. Hvor-
dan skal jeg ha overskudd til a
svare pa alle spgrsmalene og trgste
mamma etter dette? Forventningene
mine hadde veert for store. Min
s@ster, som jeg bare kan na pa tele-
fon, far veere min stgttespiller i kveld
0gsa...

20. november 2005

Pappa begynner a bli ordentlig sliten
og hjelpetiltak ma iverksettes.
Mamma blir bare tynnere og tynnere
og vil for det meste bare ligge pa
sofaen. Vi har veert i mgte med
hjemmmesykepleien og de foreslo
dagopphold pa sykehjemmet. De
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kunne hente mamma om morgenen
og ta henne med til sykehjemmet.
Mamma skjgnner ingenting. Hvor-
for far hun ikke veere hjemme med
pappa? Hun er jo ikke syk? Hun gjgr
husarbeid og lager mat slik hun
alltid har gjort, mener hun. Mgtet
med hjemmesykepleien var positivt.
De hadde forstaelse. Ga oss fglelsen
av at mamma hadde alle rettigheter.
Greit nok at de hadde lav kapasitet
pa grunn av at politikerne hadde
valgt & bygge et sykehjem med alt-
for fa plasser, men de var tydelige
pa at det ikke er vart problem. Ende-
lig noen som forsto at vi trengte
avlastning.

A nei! Nar mamma kommer pé
sykehjemmet, vil alle i bygda fa vite
at hun har demens. Vi som hadde
holdt Igftet til mamma om at vi ikke
skulle snakke om det utad. Na blir
det samtaleemne i bygdal!!

1. desember 2005

Mamma blir hentet hver morgen av
omsorgstjenesten og er dagpasient
pa sykehjemmet. Hun har faste
oppgaver der. Nar hun kommer far
hun hjelpe til med daglige gjgremal
som 4 stelle pa kjgkkenet og legge
sammen klzer. Mamma trives der.
Det er godt a veere tilbake i jobb,
som hun sier. Dessuten er de hygge-
lige og prater med henne. Klart de
kan ha overskudd til & prate. De er
der jo bare noen timer og sa kan de
ga hjem. Pappa kan ikke ga av vakt
etter sju og en halv time.

10. desemlber 2005

Kjeere dagbok, na er jeg sa trist. Da
jeg kom og hentet mamma etter
dagoppholdet i ettermiddag traff
jeg pa naboen til mamma. Hun er
ufagleert og arbeider pa sykehjem-
met. Hun kunne fortelle at hun
synes mamma ikke er sa verst, at
hun er ganske intakt. For det fgrste
sa hun det pa en sann mate at jeg
fikk fglelsen av at vi kanskje over-
drev og at mamma ikke var syk.
Jeg fikk skyldfglelse. For det andre
ble jeg sint, for ingen far bruke
ordet intakt om min mamma som
er et fglelsesmessig hgyst levende
menneske. Intakt beskriver for meg
tilstanden til tekniske innretninger.
Hvordan er det egentlig med
oppleering for pleiepersonell med
hensyn til psykiske lidelser? Hvilke
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krav stilles til dem som skal arbeide
med personer med demens? Leser
de om sykdommen? Prgver de a
forstd mammas nye hverdag?
Prgver de a forsta oss? Vet de at
sveert mange naere pargrende til
personer med demens utvikler
depresjon? Jeg har noen tanker om
hvorfor...

27. febvuow 2006

Mamma har fatt fast plass pa syke-
hjemmet etter at vi hadde nytt
mgte med omsorgstjenesten for en
stund siden. Jeg matte spdrre om
mamma virkelig var sa syk at vi
ikke kunne klare & gjgre mer for
henne hjemme. Sykepleieren svarte
at hun trodde vi ikke skjgnte eller
ville innrgmme at mamma er sa syk
som hun er. Trist selvfglgelig, men
godt at hun som fagperson sa det.
(Jeg husker godt da det ble sagt at
mamma var intakt.)

Enkelte dager har jeg lurt pa om
det er et overgrep at mamma ma
vaere pa sykehjemmet. Vi gjentar
hver dag for henne at hun ma veaere
der for & fa medisinsk behandling,
men at hun selvfglgelig skal fa

komme hjem nar hun blir bedre.
Lggn igjen.

14. mawrs 2006

Mamma har funnet seg godt til
rette pa sykehjemmet. Her stiller
ingen krav til henne om a sette pa
oppvaskmaskinen, svare pa tele-
fonen eller bake brgd. Hun slipper
det presset. Bygda har fatt vite
sannheten, og det er faktisk godt.
Aller best for pappa, for na kan han
prate fritt om det. Naboer og gamle
kollegaer tar kontakt. Det er lettere
for meg a fokusere pa det hun
klarer na, enn tidligere. P4 mange
mater har jeg overtatt mange av
hennes oppgaver i forhold til
pappa, med renhold, vertinneplikter
nar det kommer besgk, passe pa at
han har rene kleer. Jeg vil jo sa
gjerne at alt skal veere bra for ham
ogsé. Kanskje gjgr jeg for mye. Det
er vanskelig & sette grenser for om-
sorgen i forhold til bAde mamma
og pappa. Jeg er sliten.

Juni 2006
Mamma er blitt mer urolig i det
siste. Hun lengter etter & veere sam-

men med pappa. Nar vi tar henne
hjem blir hun forvirret, og det er
vanskelig & fa henne tilbake pa
sykehjemmet. Hun kan ikke lenger
se for seg annet enn stedet hun er i
gyeblikket. Bare her og na er trygt,
alt annet gjgr henne engstelig. For
meg er det vanskelig at vi ikke har
en kontaktperson med spesielt
ansvar for mamma. Det er vanske-
lig & ikke ha en person som kan for-
telle hva mamma trenger, om det
er noe nytt som har hendt, om det
er noe vi kan gjgre? Hva med en
samtale? Jeg kan ikke spgrre alle
om alt. Barna i barnehagen er
beskyttet i forhold til hvem som far
jobbe der, og det er lovpalagt sam-
arbeid mellom barnehagen og dem
som star barnet neermest. Hvilke
krav til kompetanse stilles til dem
som arbeider med personer som
har demens? Skal samarbeidet
mellom neere pargrende og institu-
sjon veere prisgitt den som til
enhver tid er pa jobb? Det gjelder
mammaen min!

«Datter»

Tirsdag 5. desember:

Symposium 1.1
Behandling og omsorg

Symposium 1.2
Kognisjon, relasjoner og innsikt
— begrepsbruk og psykologisk forstaelse

Symposium 1.3

Organisering av tilbudet til hjemmeboende
personer med demens

Symposium 1.4
Samhandling mellom primaer- og spesialist-

Som vanlig mgtes vi i Oslo kongressenter, Youngsgt. 11.

Onsdag 6. desember:

Symposium 2.1
Diagnostikk og utredning

Symposium 2.2
Bilkjgring og demens

Symposium 2.3
Dagsentervirksomhet
for personer med demens

Symposium 2.4
Det gode liv i sykehjem?

helsetjenesten
wd
Leon Jarnes Forskningspris 2006
Ogsa i ar vil Leon Jarnes Forskningspris deles ut under Demensdagene. Prisen er pa kr 50.000,-.
I- 5 Sgknadsfrist er 15. oktober 2006. Sgknaden sendes til Leon Jarnes Minnefond v/Marie Helene Sveum,
e Bogstadveien 47, 0366 Oslo.
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om kvelden like for sengetid med eller uten mat. Daglig dose pa 5 mg bar
opprettholdes i minst | méned for a kunne vurdere tidligste kliniske
respons pa behandling, samt for a oppna «steady state»-konsentrasjoner.
Dosen kan deretter gkes til 10 mg | gang daglig. Maks. anbefalt dose er
10 mg daglig.Ved oppher av behandling sees en reduksjon av klinisk effekt.
Nedsatt nyrefunksjon krever ikke dosereduksjon.Ved mild til moderat
nedsatt leverfunksjon ber opptrapping av dose gjeres i.h.t. individuell
toleranse. Det foreligger ikke data for pasienter med alvorlig nedsatt
leverfunksjon.

Kontraindikasjoner: Kjent overfalsomhet for donepezilhydroklorid,
piperidinderivater eller noen av de gvrige innholdsstoffene i preparatet.
Forsiktighetsregler: Klinisk gevinst ber revurderes jevnlig. Individuell
respons av donepezil kan ikke predikeres. Etter seponering vil pasientens
funksjon falle tilbake til nivaet pasienten ville vaert pa uten behandling.
Ved anestesi kan donepezilhydroklorid sannsynligvis forsterke effekten av
suksameton. Ved astma, obstruktiv lungesykdom, kardiale lednings-
forstyrrelser, kramper, ulcussykdom eller urinveisobstruksjon, ber
forsiktighet utvises. Ved tilfeller av synkope og kramper bar mulighet for
hjerteblokk og lang sinuspause vurderes. Ved tilfeller av uforklarlig
leverdysfunksjon ber seponering av Aricept vurderes. Samtidig
administrering med andre acetylkolinesterasehemmere, kolinerge
agonister eller antagonister bgr unngas. Kolinergika kan ha potensiale til
forverre eller forarsake ekstrapyramidale symptomer. Donepezil kan hos
enkelte pasienter medfere sgvnighet, svimmelhet og muskelkramper og
derved pavirke evnen til bilkjering og betjening av maskiner.
Interaksjoner: Interaksjonsstudier utfert in vitro viser at
ketokonazol som inhiberer CYP 3A4, inhiberer donepezilmetabolisme.
Gjennomsnittlig donepezilkonsentrasjon gkes med ca. 30%. Andre CYP
3A4-inhibitorer som itrakonazol og erytromycin, og CYP 2Dé-inhibitorer
som fluoksetin, kan ogsa inhibere metabolismen av donepezil.
Enzymindusere som rifampicin, fenytoin, karbamazepin og alkohol, kan
redusere niviene av donepezil. Siden betydningen av inhiberende eller
induserende effekt ikke er kjent, ber slike kombinasjoner brukes med
forsiktighet. Donepezilhydroklorid har potensiale til a interferere med
medikamenter med antikolinerg effekt. Det er ogsa potensielt fare for
synergistisk effekt ved samtidig behandling med medikamenter som
suksinylkolin, andre neuromuskulere blokkere, suksameton, kolinerge
agonister eller betablokkere som har effekt pa hjertets ledningsevne.
Interaksjon med muskelrelaksantia med kolinerge egenskaper kan
forekomme.

Graviditet/Amming: Risiko ved bruk under graviditet og amming er
ikke klarlagt (overgang i morsmelk er ukjent). Preparatet skal ikke brukes
av gravide eller ved amming.

Bivirkninger: Hyppigst rapportert er diaré, brekninger og kvalme,
muskelkramper, tretthet, insomnia. Hyppige (>1/100): Gastrointestinale:
Diaré, oppkast, kvalme, mavebesver. Hud: Utslett, kige. Metabolske:
Anoreksi.  Muskel-skjelettsystemet: ~ Muskelkramper.  Psykiske:
Hallusinasjoner, agitasjon, aggressiv oppfersel. Sentralnervesystemet:

Qvrige: Hodepine, tretthet, smerte, ulykker, forkjglelse. Mindre hyppige:
Gastrointestinale: Bledninger, mave- og duodenalsar. Sentralnerve-
systemet: Kramper. Sirkulatoriske: Bradykardi. @vrige: Sma gkninger i
serumkonsentrasjonen av muskulert kreatinkinase. Sjeldne (<I/1000):
Lever: Leverdysfunksjon, inkl. hepatitt. Sentralnervesystemet:
Ekstrapyramidale symptomer. Sirkulatoriske: Sinoatrialt og atrio-
ventrikulert blokk.

Overdosering/Forgiftning: Symptomer:  Overdosering med
kolinesterasehemmer kan resultere i kolinerg krise karakterisert ved
uttalt kvalme, brekninger, spyttsekresjon, svette, bradykardi, hypotensjon,
respirasjonsdepresjon, kollaps og krampeanfall. @kt muskelsvakhet er en
mulighet og kan forarsake ded hvis respirasjonsmuskulaturen er involvert.
Behandling: Tertizere antikolinergika som atropin, kan brukes som antidot.
Intravengs atropinsulfat titrert til effekt. Anbefalt initial dose [-2 mg i.v.
med pafelgende dosering basert pa klinisk respons. Atypisk respons pa
blodtrykk og hjerterytme er rapportert med andre kolinergika ved
samtidig administrering av kvartere antikolinergika som glykopyrrolat.
Det er ukjent om donepezilhydroklorid og/eller dets metabolitter kan
fiernes ved dialyse (hemodialyse, peritoneal dialyse eller hemofiltrasjon).
Egenskaper: Klassifisering: Acetylkolinesterasehemmer. Virknings-
mekanisme: Spesifikk og reversibel hemming av acetylkolinesterase som er
predominant i hjernen. Donepezil er en 1000 ganger mer potent hemmer
av acetylkolinesterase enn av butylkolinesterase, et enzym som
hovedsakelig finnes utenfor sentralnervesystemet. Ved «steady statey
etter daglige doser pa 5 mg eller 10 mg sees en hemming av
acetylkolinesterase (malt i erytrocyttmembran) pa henholdsvis 64% og
77%. Hemming av acetylkolinesterase i rede blodlegemer viser god
overensstemmelse med endring i ADAS-cog som er en skala for
undersgkelse av kognitiv funksjon. Absorpsjon: Maks. plasmakonsentrasjon
oppnas etter 3-4 timer uavhengig av matinntak. «Steady state» oppnas
etter ca. 3 uker. Plasmakonsentrasjon og AUC stiger proporsjonalt med
dosen. Proteinbinding: Ca. 95%. Proteinbinding for metabolittene er ikke
fastslatt. Halveringstid: Ca. 70 timer. Metabolisme: Donepezilhydroklorid
metaboliseres i noen grad i lever via cytokrom P-450-systemet til en aktiv
metabolitt 6-O-desmetyldonepezil og flere inaktive metabolitter.
Isoenzymene CYP 3A4 og i mindre grad CYP 2Dé er involvert i
metabolismen. Utskillelse: Omkring 57% utskilles via urin, hvorav ca. 17%
uomdannet. Ca. 15% via feces.

Pakninger og priser: 5 mg: Datopakn.: 28 stk. 851,90, 98 stk. 2895,50,
Endose: 50 stk. 1494,20, Tablettboks: 100 stk. 2953,90, 10 mg: Datopakn.:
28 stk. 923,90, 98 stk. 3147,70, Endose: 50 stk. 1622,80, Tablettboks: 100
stk. 3211,20.

T: 7i).

Refusjon: Behandling skal bare startes av leger med erfaring i
diagnostisering og oppfelging av pasienter med Alzheimers demens.
Diagnostiseringen av kognitive og globale funksjoner (MMSE), samt
funksjonsniva skal gjeres i trad med aksepterte retningslinjer (DSM IV,
ICD 10), for start av behandling. Opplysninger fra pasientens
hovedomsorgsyter skal innhentes. Effekten av behandlingen skal
kontrolleres minst hver 6. maned. Sykdomsforlgpet skal tilsi at pasienten
har nytte av behandlingen, og pasientens MMSE score skal vare |12 poeng
eller over.
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