TEMA BRUKARMEDVERKAN

Praktisk brukarmedverkan —
exemplet demensvinligt
Norrk6ping

Liten uppmarksamhet inom forskning har hittills inriktats
mot de erfarenheter, kunskaper och strategier som
personer som lever med demens sjalva har utvecklat.
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ntalet personer som lever med de-
A menssjukdom forvintas fordubblas

inom nagra decennier, vilket Virlds-
hilsoorganisationen WHO har uppmirksammat
som en viktig, men hittills dold, folkhilsofriga.
Okningen kan relateras till demografisk
utveckling med stora arskullar i kom-
bination med 6kande medellivs-
lingd som innebir betydligt fler
dldre. En stark riskfaktor for
att utveckla demenssjukdom ér

Erfarenheter och
kunskaper fran per- med omfattande kunskapsluck-

. som lever med demens synliggors, blir horda,

ges en rost och blir inkluderade i samhillet.
Forskning inom demensomrddet har en

 stabil grund inom medicinskt inriktade projekt
- for att forstd grundliggande biologiska meka-

nismer och orsaker till demensutveckling.
Men kunskapen om att leva med
demens i ordinédrt boende och hur
vardagslivet i sambhiillet gestaltar
sig dr begrinsad. Det finns dir-

hog alder. soner som lever med or da vildigt liten uppmirksam-

Ett demensvinligt samhille
kan enligt Alzheimer’s disease
international definieras som en
kommun, stad eller organisation,
i vilken personer som lever med
demens och deras nirstiende riknas med,
inkluderas och respekteras i sin fulla potential
och stodjs 1 att tillvarata sina rittigheter.

Det ir hog tid att utveckla strategier for att
bidra till ett demensvinligt samhille genom
att erfarenheter och kunskaper fran personer
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demens ges en rost
och blir inkluderade inriktats mot de erfarenheter,
i samhallet.

het inom forskning hittills har

kunskaper och strategier som per-
soner som lever med demens sjilva
har utvecklat.

. IDAGBORMAJORITETEN av personer som lever

med demenssjukdom i sitt eget hem och om-
kring hilften dr ensamboende, vilket innebir

~ att det stiills 5kade krav p4 att olika funktioner
- isambhillet dr tillgingliga for alla. I ett inklu-
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derande samhille kan personer med olika
funktionstillstdnd vara aktiva och delaktiga.

"Trots 6kat fokus pé vard av personer med
demenssjukdom bland annat utifrin Social-
styrelsens nationella riktlinjer for vird och
omsorg vid demenssjukdom och den nationella
strategin for omsorg av personer med
demenssjukdom kvarstdr omrdden
att utveckla. I offentlig debatt
diskuteras ofta vard och om-
sorg for personer med demens
utifran styrning uppifran — top
down-perspektiv — men detta
behover kompletteras med de
samlade erfarenheter som per-
soner som lever med demenssjuk-
dom sjilva kan bidra med — bottom
up-perspektiv.

Utifran den stora samhillsutmaningen med
forvintad kraftig 6kning av personer med de-
mens i samhillet finns det en internationell pa-
gdende trend for utveckling av demensvinliga
lokalsamhillen, dven i Norden, men 1 Sverige
finns dnnu bara ndgra fé initiativ — bland annat
Demensvinlige Helsingborg.

VISTARINFOR ett paradigmskifte dir hilso-
frimjande strategier for personer som lever
med demenssjukdom behovs, det vill siga en
nyorientering inom demensomriadet med
fokus pa majligheter i stéllet for att
ensidigt fokusera pd eventuella
kommande problem och svarig-
heter under sjukdomsutveck-
lingen. Trots det relativt lainga
sjukdomsférloppet dr det van-
ligt med associationer till den
omfattande symptomutveckling
som huvudsakligen férekommer
i sena stadier av sjukdomsforloppet.
Genom att adaptera den sociala mo-
dellen dir funktionshinder ses som ett socialt
fenomen i relation till demens kan hilsofrim-
jande insatser betraktas utifran ett 6vergri-
pande samhillsperspektiv som kompletterar
hilso- och sjukvardens perspektiv, med malet
att man ska stirka formdgan och forutsittning-

Top down-
perspektivet behover
kompletteras med
ett bottom-up-
perspektiv.

Palang sikt kan
prOJe_I_(tet CUEF-0OR | (ontake med drygt tjugo
den for att utveckla ett personer som vi har intervjuat

demensvanligt lokal- om deras erfarenheter fran
samhalle.

- arna for att kunna leva vil med sin sjukdom
- fortsdttningsvis.
: Vi behover intressera oss for, och invol-
. vera, personer med demenssjukdom for att
- tareda pd vad de sjilva upplever i sin vardag
och i1 kontakterna med vardgivare och det
civila samhillet. En vig att hantera
dessa utmaningar 4r att se personer
med demens som experter som
kan granska kritiskt och vara
rddgivare for hur det omgivande
samhillet kan skapa stodjande
och hilsofrimjande miljoer.
Genom att rikta sig till och
involvera personer med erfaren-
het av att leva med demens, eller
personer med andra viktiga erfaren-
heter, bidrar projektet till att synliggora
och ge rost at en marginaliserad grupp och pa
ling sikt kan projektet utgora grunden for att
utveckla ett demensvinligt lokalsamhille.

»

IDETFORSTA STEGET av projektet tog vi kontakt
med olika verksamheter i lokalsamhillet som
pd olika sitt kommer 1 kontakt med personer
med demens, bland annat hemtjidnsten, dag-
verksamhet, primidrvirden, anhérigcenter, apo-
tek, kollektivtrafiken, fardtjinst, fastighetsbo-
lag, bibliotek, affirer, banker, media, kyrkliga

organisationer, frivillorganisationer. Vi blev
dven inbjudna att presentera projektet
» i olika organisationer inom kommu-
nens geografiska omréade.

I det andra steget kom vi

vardagslivet i samhillet. Vi fann
ett tydligt behov av att arbeta sys-
tematiskt med att infor hilsofrim-
jande dtgdrder for personer som lever
med demens.
I projektets tredje steg bjod vi in till tva 6pp-
- na dialogmoten for allmidnheten med olika te-
- man: "Hur ér det att leva med demenssjukdom
- idet egna hemmet?” och "Hur kan vi tillsam-
- mans skapa ett demensvinligt Norrkoping?”.
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Personer somi sin professionella
roll kan medverka till att utveckla
ett demensvaénligt samhélle

Beslutsfattare som kan ge forut-
sattningar for en férdndring till ett
demensvanligt samhdlle

(sseeeSecees

Figur 1. Norrképingsmodellen.

Intresset for de bdda 6ppna dialogmote-
na var stort. Bland det 8o-tal personer som
deltog fanns, forutom personer som lever med
demenssjukdom, dven nirstdende, personer
som 1 sitt arbete kommer 1 kontakt med per-
soner som lever med demenssjukdom, be-
slutsfattare och tjainstemdn med fler.
Deltagarna utgick frdn sina egna
erfarenheter och roller i samhil-
let nir de diskuterade vad som
ar viktigt for atct skapa ett mer
inkluderande sambhiille.

Under dialogmoétet fick
vi mdnga forslag. Deltagarna
betonade vikten av respektfullt
bemotande och att det rader stor
kunskapsbrist om demens i samhillet.
Det framkom tydligt att iven de som arbetar
inom vard och omsorg behover mer specifik
utbildning om hur det ir att leva med demens-
sjukdom for att kunna méta personer som
lever med demens med ett hilsofrimjande
forhallningssitt.
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Oppna dialogméten
tre gdnger per ar

Demensvanligt Norrképing

Deltagarna uttryckte ett stort behov av

- “nya” sociala métesplatser och férutom triff-
punkter foreslogs ett allaktivitetshus. En viktig
- forutsittning for moten dr act det finns binkar
i grannskapet. De allmidnna kommunikationer-

na behover 6ka sin tillgdnglighet genom att
ha ett enkelt och enhetligt system for
betalning.

EN BRED UTBILDNINGSINSATS

Deltagarnabetonade behovs i samhillet, inte minst

vikten av respektfullt for att etablera ett respektfullt
bemétande.

sprakbruk, dven i media, och
vi behover prata med, inte om,
personer som lever med demens.
Stigmatiserande uttryck som till
exempel 7 de dementa” eller "dement”
anvinds fortfarande flitigt 1 Sverige, vilket

- leder till stereotypa och avhumaniserade fore-
~ stillningar om personer med demens. Dirtill
- uttrycktes behov av 6kad tillginglighet inom

~ bland annat handel, banker och apotek.

I projektet identifierade vi hur angeliget
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Modellen har fokus
padeltagarorienterade, fokus pd deltagarorienterade,
"grisrotsférankrade” “grisrotsforankrade” forslag

forslag till insatser.

- just delandet av egna och varandras erfaren-
 heter om vardagslivet ir for att ett samhille
ska bli mer inkluderande. I ett kapitel 1 bok-
~ en Everyday citizenship and people with
 dementia kallar vi dessa erfarenheter for
ogonblicksbilder fran vardagslivet.

Att dela 6gonblicksbilder kan handla
om att dela genom att fa majlighet
att triffa och mota andra, att dela

Att erkanna andras genom ett samtal, dela genom
berittelse handlar om T och teckningar, dela
press. att visarespektoch
gora nagot at de er-

farenheter som
har delats.

genom att promenera, dela

genom att interagera och lidra av
varandras 6gonblicksbilder. Men
delandet dr inte tillrdckligt utan
det krivs ocksa ett erkdnnande.
Att erkdnna andras 6gonblicksbilder
och berittelse handlar om att visa re-
spekt, att aktive lyssna, och att erkdnna genom
att gora nagot at de erfarenheter som har delats.

Sammantaget dr bade delning och erkin-

nande tva kritiska processer for ett skapa ett
inkluderande demensvinligt samhille

SAMMANFATTNINGSVIS FORESLAR Vlen ar-
betsmodell (figur 1) for att utveckla ett lokalt
demensvinligt samhille dér regelbundna dia-
logmoten, cirka tre ganger per ar, utgor grund-
bulten. Till dialogmétena inbjuds personer
med demens, nirstiende och personer som
1 sitt arbete kommer 1 kontakt med
personer med demens. Besluts-
fattare och olika organisationer
bjuds ocksa in. Modellen har

till insatser men tillvaratar
olika perspektiv for att kunna
genomfora forbittringar. Mellan
dialogmétena dr malsiteningen att
olika instanser utarbetar forslag till
atgiarder — och genomfor dem.
Arbetsmodellen och rapport frin projek-

~ tet har dverlimnats till bland annat lokala
intresseféreningar och kommunens vard- och

- omsorgskontor, didr man diskuterar om och i s&
~ fall hur modellen ska implementeras. P
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