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EN STIFINDER FOR PARORENDE
TIL PERSONER MED DEMENS

emenssygdomme er en global udfordring. Pa verdensplan rammer

demens 44 millioner mennesker hvert eneste ar. Globalt og i Danmark

er tallet staerkt stigende. | dag lever mere end 90.000 danskere med
demens, og det anslas, at omkring 400.000 er pargrende til en person med
demens.

Zldre Sagen har sammen med FOA, DSR, Alzheimerforeningen, PenSam og
Bindslev Next Step dannet Demensalliancen med gnsket om at saette de-
mens hojere op pa den politiske dagsorden og i befolkningen som helhed. Vi
har en vision om, at ingen ma veere alene med demens, og at Danmark skal
vaere et foregangsland pa demensomradet. Det kraever politisk handling, men
det kreever 0gs3d, at vi alle sammen sgger og bidrager med lgsninger pa de
udfordringer, vi star over for pa demensomradet. En guide til pargrende er et
eksempel pa et sddant bidrag fra Demensalliancens side.

En personlig guide

Ideen til guiden blev feorst udviklet pa et todages demenstopmede i septem-
ber 2014, arrangeret af Demensalliancen. Pa dette made blev en arbejdsgrup-
pe med fokus pa parerendes situation enige om, at der eksisterer et stort
behov for at formidle problematikker pa demensomradet mere direkte til
pargrende. Vi ved, at der eksisterer rigtig meget viden om demens, bade om
sygdommene, om udredning, behandling, omsorg og pleje. Men der ligger

en stor udfordring i at formidle denne viden og fa den gjort tilgeengelig og
anvendelig for familie og pargrende.

Vi har gnsket at lave en guide for parerende, der kan besvare nogle af de
mange spargsmal, der opstar i et demensforlgb, og som kan stgtte paroren-
de, folelsesmaessigt og praktisk. Ethvert forlgb vil dog veere forskelligt, og
denne guide rummer ikke alle svarerne, men vi haber, at du som pargrende
med denne guide bliver bedre rustet til at leve med en demenssygdom i fami-
lien.

Guiden er designet til at veere en personlig bog, hvor du undervejs vil kunne
notere dig dine refleksioner og praktiske oplysninger.

Guiden er udarbejdet i et samarbejde mellem en raekke personer i regi af De-
mensalliancen. Indholdet i guiden er baseret pa eksisterende viden og fokus-
gruppeinterviews med pargrende i Hillerad Kommune.
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1. DE FORSTE SYMPTOMER PA DEMENS

I dette kapitel beskrives folgende:
= Hvad er demens?

= Advarselstegn

= Hvad er ikke demens?

= Nar du ser tegn pa demens

2. UDREDNING - AT BLIVE UNDERSOGT FOR DEMENS

I dette kapitel beskrives folgende
= Den basale undersggelse
= Det videre udredningsforlab

3. NAR DEMENSDIAGNOSEN ER STILLET

I dette kapitel beskrives folgende

= Hvordan skal | forholde jer til diagnosen

= Dokumenter | bar overveje

= Hyvilken hjeelp | kan fa?

= Muligheder for omsorgsydende pargrende

4. LIVET MED DEMENS

I dette kapitel beskrives folgende
= Adfeaerdsforandringer

= Pleje

= Samveaer og oplevelser

= En tryg dagligdag

5.LIVET SOM PARORENDE

I dette kapitel beskrives folgende

= Gode rad til at passe pa sig selv som paregrende
= Stress og overbelastning

= Venner, kollegaer og naboer

= Bgrn, unge og demens

=  Arbejdslivet som pargrende

6. LIVET PA PLEJEHJEM

I dette kapitel beskrives folgende

= Valg af plejehjem

= |ndflytning pa plejehjemmet

= Enny hverdag

= At blive alene tilbage i det feelles hjem
= Den sidste tid







Han var formand for andelsforeningen - og det var i den forbin-
delse jeg opdagede der var noget galt. Han var tidligere tomrer
og havde lovet at tage sig af nogle opgaver, og alle troede, at
de nok skulle blive lgst - for det blev de altid. Men tingene blev
ikke ordnet. Meget usaedvanligt for ham.

Agtefaelle til mand med Alzheimers sygdom
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DE FORSTE
SYMPTOMER PA
DEMENS

emens er en af de mest frygtede sygdomme hos gruppen af 55-arige

og derover. Det kan vaere sveert at vide, hvornadr man oplever tegn pa

demens. Det er fx helt almindeligt, at glemme ting sdsom navne eller
aftaler, iseer nar man kommer lidt op i alderen. Mennesker er forskellige, og
der findes ikke en normal hukommelse, der gaelder for alle. Men der findes
noget, der er normalt for det enkelte menneske.

Det indledende citat viser hvordan en hustru til mand med demens begyndte
at opfatte, at hendes mand maske havde demens. Han opforte sig ikke, som
han plejede at gore, og dette udlgste den farste mistanke. Det er altsd, nar
en person begynder at opfore sig meget anderledes, blive meget darlig til at
huske eller at gere de ting, han eller hun altid har gjort, at man som pararen-
de skal veere opmaerksom.

Det er afgerende at vide, hvilke signaler man som pargrende skal reagere pa.
En person, der har problemer med hukommelsen, har ikke altid en demens-
sygdom, men det er vigtigt at vaere opmaerksom, da der kan vaere mange
arsager til, at symptomerne opstar. | dette afsnit finder du bade information
om, hvilke signaler du skal reagere pa, og hvad du som pargrende kan ggore.

IDETTE KAPITEL
BESKRIVES FOLGENDE

= Hvad er demens?
» Advarselstegn
= Hvad er ikke demens?

= Nar du ser tegn pa demens
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HVAD ER DEMENS?

Demens er samlebetegnelse for en rackke forskellige sygdomstilstande, hvor
de mentale feerdigheder bliver svaekket. Ordet demens kommer fra latin og
betyder "vaek fra sindet”. Selvom vi ikke ved, hvorfor demenssygdomme op-
star, skyldes det altid sygelige forandringer i hjernen.

Mindst 100 sygdomme giver demens eller demenslignende symptomer. Hgj
alder er den absolut sterste risikofaktor. Men det er en myte, at en demens-
sygdom er en naturlig felge af alder. De fleste demenssygdomme er fremad-
skridende.

Der findes ingen helbredende kur mod demenssygdomme. Personen med
demens bliver langsomt darligere, og behovet for hjeelp vil vokse. Leengden

af forlgbet kan variere fra nogle fa ar til flere artier, inden man dor af sygdom-
men. Selvom der pa nuvaerende tidspunkt ikke findes nogen kur mod demens-
sygdomme, er der meget der kan ggres, for at man kan fa et sa godt liv som
muligt.

DE HYPPIGSTE FORMER FOR
DEMENSSYGDOMME

Alzheimers sygdom er den hyppigste demenssygdom. Den naest
hyppigste er falgevirkninger af blodpropper i hjernen eller hjerne-
blzdning (Vaskulser Demens).

Andre, men mindre hyppige demenssygdomme, er Lewy Body
demens, der medfarer symptomer, som minder om Parkinsons
sygdom (rystelammelse).

Frontotemporal (Pandelapsdemens) demens er en seerlig syg-
dom, hvor den forreste del af hjernen er skadet. Mennesker, der
lider af frontotemporal demens, kan veere udfordrende at vaere
sammen med, fordi der sker aendringer i personlighed, adfeerd og

Sprog.

Laes mere om de forskellige demensdiagnoser pa
www.videnscenterfordemens.dk/faktaark
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ADVARSELSTEGN

Det kan veere vanskeligt som pargrende at tyde tegnene pa demens. Her er
en raekke eksempler pa advarselstegn fra Nationalt Videnscenter for Demens.
Eksemplerne viser hvordan demenssymptomer kan komme til udtryk i person-

ligheds- og adfaerdsaendringer.

1. Glemsomhed

Det er normalt at have brug for huskesedler
eller glemme en aftale for senere komme i
tanke om det. Det er ikke normalt at sparge
om det samme flere gange eller at glemme
noget, man har leert for kort tid siden.

2. Besvaer med at udfere velkendte
opgaver

Det er normalt at skulle have hjeelp til at
indstille fiernsynet. Det er ikke normalt at
have problemer med at fglge en opskrift,
man har brugt mange gange tidligere.

3. Problemer med at finde ord

Det er normalt ikke at kunne finde det rette
ord ind imellem. Det er ikke normalt at ga i
std midt i en samtale uden at ane, hvordan
man kommer videre eller at kalde tingene
noget helt forkert (fx at sige "viserklokke’ i
stedet for 'ur’).

4. Forvirring vedrorende tid og sted
Det er normalt at komme i tvivl om, hvilken
ugedag det er. Det er ikke normalt ikke at
vide, om det er forar eller efterar eller at
glemme, hvor man er, og hvordan man kom
derhen.

5. Svigtende demmekraft

Det er normalt at traeffe en darlig beslut-
ning af og til. Det er ikke normalt, at tage
sandaler pa om vinteren eller gentagne
gange lade sig overtale til at kabe ting, man
abenlyst ikke har brug for eller rad til.

6. Problemer med at teenke abstrakt
Det er normalt at have lidt sveert ved at for-
sta en talemade eller ordsprog som fx "det
ersom atsldiendyne”. Det er ikke normalt
at tro, at musene bogstaveligt talt danser
pa bordet, nar katten er ude.

7. Vanskeligheder med at finde ting

Det er normalt at glemme, hvor man har
lagt fjernbetjeningen. Det er ikke normalt
at laegge brillerne i kgleskabet eller anklage
andre for at stjaele de ting, man ikke kan
finde.

8. Forandringer i humer og adfserd
Det er normalt at have en darlig dag eller
blive irriteret, nar ens vaner bliver brudt.
Det er ikke normalt at tabe fatningen, blive
mistaenksom, bange, vred eller forvirret
uden nogen oplagt grund.

9. Endringer i personlighed

Det er normalt at andre holdning over tid
0g kunne sige undskyld, hvis man er gaet
over stregen. Det er ikke normalt at sige alt,
hvad man teenker, uden at tage hensyn til
andres folelser.

10. Mangel pé initiativ

Det er normalt, at man nogle gange ikke
orker arbejdet, familien og sociale forplig-
telser. Det er ikke normalt ofte at traekke sig
fra fritidsaktiviteter, sociale sammenkomster
eller sport, som man ellers plejer at ga op i.
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DINE NOTER

P4 denne side kan du notere de episoder, som har givet dig mistanke om en
demenssygdom hos din parerende. Disse episoder kan veere nyttige at have
skrevet ned til en senere samtale med personen med en mulig demenssyg-

dom, familien eller jeres laege.
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HVAD ER IKKE DEMENS?

Der findes andre arsager til demenssymptomer end egentlige demenssyg-
domme. Der kan dermed vaere en raekke andre sygdomme eller tilstande der
forarsager symptomerne. Her er en raekke forvekslingsdiagnoser til demens:

= Vitaminmangel. Dette drejer sig oftest om mangel pa vitamin B12.

= Depression hos aldre kan give samme symptomer som demens. Forvir-
ring, glemsomhed og falelsesmaassige udsving er eksempler pa dette.
Depression kan behandles, og det er derfor vigtigt at skelne mellem de to
tilstande.

= Blgdning under den harde hjernehinde opstar let hos aeldre, selv ved min-
dre slag mod hovedet, og kan ligne en begyndende demens.

= |nfektion. En blaerebetaendelse eller lungebetaendelse kan give forvirring
og glemsomhed, specielt hvis man samtidig er dehydreret.

= Medicin. For store doser af medicin, specielt den slags, der pavirker ner-
vesystemet, kan give symptomer pa demens.

= Alkohol. Alkohol kan bade give en tilstand med forvirring og slevhed, der
minder om demens, men som ophgrer ved alkohol-stop.

= Lavt blodsukker og stofskifte-problemer, som fx myxgdem, kan give en
slevhedstilstand, der minder om demens.

= Hjernetumor. Ogsa her kan symptomerne ligne demens, men hvis tumoren
kan fjernes, vil tilstanden i mange tilfaelde bedres.

= Delirium. Udtalt konfus og svaer at komme i kontakt med.

NAR DU SER TEGN PA DEMENS

Allerede ved de forste symptomer pa demens er der ting, der forandrer sig

i familien. En fornemmelse af, at noget ikke er rigtigt, at noget er forandret.
AEgtefeellen vil begynde at blive lidt mere opmaerksom, sperge ind til ting og
maske 0gsa blive irriteret over den aendrede adfaerd hos den anden. Perso-
nen med begyndende symptomer vil 0gsa veere opmeerksom pa sin eendrede
adfeerd og forsgge at kompensere og daekke over de ting, der ikke fungerer
godt. Han eller hun vil maske ogsa fole modstand og irritation over den ople-
vede kontrol, aegtefaellen er begyndt at vise.

Mange familier gennemlever en periode, praeget af usikkerhed og bekym-
ring: Hvad er den aendrede adfaerd udtryk for? Hvilken afklaring kan man f3a,
og kan man overhovedet stille noget op? Og hvilke konsekvenser vil en evt.
demenssygdom fa i familien og i hverdagslivet?

| nogle familier er det de pargrende, der er tovende med at tage kontakten

til laegen. | andre familier er det de parerende, der pa et tidspunkt oplever et
stort behov for afklaring, mens personen med symptomerne stadig ikke er
indstillet pa at ga til laegen. Det er imidlertid vigtigt at vaere opmaerksom pa,
at nar symptomerne begynder at vise sig oftere, og de bliver veerre, er det pa
tide at reagere.
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Det er den praktiserende laege, der i forste omgang skal vurdere, om der er
tale om demenssymptomer. Det er vigtigt at fa afklaret hvad demenssymp-
tomerne skyldes, da der kan vaere mange andre grunde end demens, som
kraever akut behandling. Hvis der skulle vaere tale om en demenssygdom,
skal det undersgges, hvilken type der er tale om, sa den rette behandling og
stotte kan gives.

| Alzheimerforeningens Demenslinie radgiver de ofte pargrende i den situati-
on. Her er deres vejledning:

Et legetjek er vigtigt

Der kan veere mange arsager til, at personer fx kan virke forvirrede. De sam-
me tegn, som i begyndelsen gor sig geeldende for demenssygdomme, kan
0gsa veere tegn pa andre sygdomme som fx depression, problemer med stof-
skiftet eller infektionssygdomme. Det er ofte behandlingskraevende sygdom-
me. Derfor er det under alle omstaendigheder godt at komme til laegen.

Veer varsom, niar du som parerende foreslar et legetjek

Hvis du har en mistanke om, at en af dine naermeste lider af en demenssyg-
dom og vedkommende ikke vil til laegen, kan det maske virke mindre skraem-
mende, hvis du foreslar et laeegebesaog pa grund af fx stofskifteproblemer.

Laegen kan godt tage fejl

Ofte skal man tilbringe laengere tid sammen med en person med demens, for
man kan se symptomerne. Mange pargrende oplever, at andre i familien eller
omgangskredsen ikke anerkender, at der er symptomer pa demens. Derud-
over kan personer med demens mangle sygdomserkendelse, eller skamme
sig over sygdommen. Det haender ofte, at de forsgger at daekke over syg-
dommen. Laegen kan derfor have svaert ved at afkode signalerne og komme
til at bekraefte personen i, at der ikke er noget i vejen. Det er meget uheldigt,
da det derefter kan blive sveert at fa vedkommende igennem en undersagel-
se for demens.

Fa dine omgivelser til at se, hvad du selv ser

For dem, der ser demenssymptomerne tydeligt, kan vaere sveert at forsta, at
alle andre ikke kan se det. Som pargrende skal du veere bevidst om, at du er
en af dem, der kender vedkommende bedst, du er maske den, der har mest
kontakt med personen og kan se de sma forandringer. Det, der er abenlyst
for dig, kan godt veere skjult for andre. Har du behov for, at andre i omgangs-
kredsen ser de ting, du ser, er det en god ide at fa dem til at tilbringe laengere
tid sammen med personen. De fleste personer med begyndende demens
kan ggre meget for at skjule sygdommen. Det er som regel, ndr man tilbrin-
ger leengere tid sammen med personen, at symptomerne bliver tydelige. Du
kan evt. sgrge for, at andre personer far mulighed for at tilbringe en weekend
sammen personen. Det kan vaere en gjendbner.

KAPITEL 1. DE FGRSTE SYMPTOMER PA DEMENS 13



Sorg for at lsegen har alle relevante oplysninger

Som pargrende spiller du en vigtig rolle, nar laegen skal vurdere om en gen-
nemgribende demensundersegelse er ngdvendig. Du kan selv falge med til
laegen og supplere med dine egne betragtninger. Hvis det er for problematisk
at informere laegen, imens personen med symptomerne selv er til stede, kan
du enten ringe laegen op eller lave en ny aftale, hvor du taler med laegen ale-
ne. Mange pargrende synes, at det er at gad bagom ryggen pa deres mor, far
eller aagtefeelle, hvis de selv taler med laagen om demenssymptomerne. Men
i den forbindelse skal man taenke pa, at det er vigtigt, at leegen er sa velinfor-
meret som muligt. Du skal dog afklare med laegen, hvordan der bliver taget
fat om problematikken. Det kan vaere ubehageligt og medfare konflikt, hvis
laegen fortaeller en person om de bekymringer, en datter eller en aegtefeelle
har pa deres vegne.

Det kan godt tage meget lang tid

Nogle parerende erfarer, at det tager meget lang tid, at fa overtalt deres naer-
meste til at ga til leegen. Andre oplever, at det i forste omgang mislykkes at fa
laegen overbevist om, at en demensudredning er nedvendig. | den situation
er det vigtigt, at du som parerende ikke faler dig alene om ansvaret. Det kan
vaere en lang proces, og det er opslidende igennem maneder og maske flere
ar at fole sig forpligtet til at hjeelpe nogen, som ikke vil hjeelpes. Du skal derfor
fors@ge at involvere andre personer, der ogsa kan patage sig ansvaret. Det
kan veere, at man i sin omgangskreds kan skiftes til at forsgge at fa lavet en
laegeaftale.

Det er ogsa en mulighed at inddrage en demensfaglig person. De fleste kom-
muner har demensfaglige personer ansat, fx demenskoordinatorer, som kan
ga ind og tage kontakten til den person, som udviser symptomer. Demens-
faglige personer er uddannede og erfarne, og de ved derfor, hvordan de skal
handtere situationen. Derudover findes der bl.a. Demenslinien i Alzheimerfor-
eningen og Zldre Sagens radgivning, som kan radgive i den situation.

Slip skyldfelelsen, hvis det treekker ud

Hvis det bliver en leengere proces pa maske flere ar at fa din naermeste til
laegen, er det vigtigt, at du som pargrende ikke bebrejder dig selv. Det er i
denne sammenhang afgerende, at du indimellem slipper ansvaret og fort-
saetter med at gore ting, som skaber livsglaede, selvom situationen forbliver
uafklaret i en laengere periode. Derudover er det ogsa vigtigt, at dit forhold til
din naermeste ikke kun kommer til at handle om demenssymptomer. Hvis du
presser din naermeste for meget, kan du opleve, at dine forsgg far processen
til at traekke ud.

Og det jeg sa gjorde var, at jeg bestilte en tid hos leegen for min svigermor. At min
svigermor sa blev smadder sur, det er sa en anden sag. Men til leegen det kom hun
0g senere blev hun glad for det.

Svigersgn til kvinde med demens
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Forlgbet under udredningen foltes som et helvede, fordi der gik
meget meget lang tid. Det var hardt for min svigermor. | den pe-
riode skulle man virkelig passe pa, hvad man sagde og gjorde.

Svigerson til en demensramt kvinde
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UDREDNING
-AT BLIVE UNDER-
SOGT FOR DEMENS

et er forskelligt, hvordan et udredningsforlgb bliver oplevet af menne-

sker med demens og deres pargrende. Mange er meget lettede over

at komme i gang, andre er frustrerede under forlgbet. Det kan hjaelpe
pa situationen, hvis man ved lidt om, hvad der skal forega under udredningen.

| dette kapitel beskrives et udredningsforlgb, som det anbefales i nationale
kliniske retningslinjer og de regionale forlgbspakker.

IDETTE KAPITEL
BESKRIVES FOLGENDE

= Den basale undersggelse

» Det videre udredningsforlgb
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DEN BASALE UNDERSOGELSE

Det er ofte den praktiserende laege, som foretager den basale udredning for
demens. Denne undersggelse har til formal at afklare, hvorvidt symptomerne
har andre arsager end demens, samt at vurdere det almene helbred.

Betragtninger fra de pargrende er viden, som bidrager til den samlede leege-
lige vurdering. Det er derfor vigtigt, at dine observationer bliver hort, og at de
indgar i leegens vurdering.

DEN INDLEDENDE UNDERSOGELSE
BASERES PA FOLGENDE:

Kortlaegning af sygdomshistorik, som bygger pa oplysninger
fra bade patient og parerende

Laegeundersagelse af fysisk og psykisk tilstand
Hukommelsestest

Vurdering af funktionsevne i hverdagen
Laboratorieundersggelser (blodpraver)

Vurdering af differentialdiagnoser (hvorvidt der er tale om an-
dre sygdomme end demens sdsom depression, stress etc.)
CT-scanning af hjernen (Dette afhaenger dog af lokale retnings-
linjer. Hvis det vurderes, at der er tale om en demenssygdom,
skal der foretages en opfolgende udredning pa en demens/
hukommelsesklinik. Dermed ber de relevante hjerneskanninger
alligevel blive foretaget senere i forlgbet)

Vurdering af sandsynlighed for en egentlig demenssygdom el-
ler MCI (Lettere svaekkelse af en eller flere kognitive funktioner
som fx hukommelse, forarbejdningstempo og sprog. MCI kan
senere udvikle sig til egentlig demens).
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DET VIDERE UDREDNINGSFORLOB

Hvis den praktiserende laege vurderer, at der sandsynligvis er tale om en de-
menssygdom, eller hvis laegen er i tvivl, sendes sygehistorie og testresultater
til en udredningsenhed - en demens- eller hukommelsesklinik.

Nar der sendes en henvisning fra den praktiserende laege til et videre ud-
redningsforlgb pd en demens/hukommelsesklinik, er det vigtigt at sikre, at
klinikken far kontaktoplysningerne pa de pargrende. Det haender at udred-
ningsforlgbet bliver forsinket, hvis det kun er personen med demenssymp-
tomerne som kontaktes, da vedkommende maske ikke dbner sin post, eller
glemmer det igen. Derudover kan man som parsrende sikre, at klinikken far
andre oplysninger, sasom hvilke symptomer personen udviser, hvilken medi-
cin personen far etc.

Nogle paregrende oplever, at den praktiserende laege ikke ser grund til at hen-
vise til en opfelgende udredning, og at de er uenige i denne vurdering. Som
pargrende er der forskellige ting, du kan gere i denne situation. En mulighed
er selv tage kontakt til den relevante demens/hukommelsesklinik og forelaeg-
ge problemstillingen for dem. Du kan ogsa fa den praktiserende laege til at
kontakte klinikken, s& speciallaagerne pa klinikken og den praktiserende laege
kan tale om, hvorvidt der er behov for en grundigere undersggelse. Som sid-
ste lgsning kan man vaelge at skifte laege, hvis man fortsat mener, der er tegn
pa demens, som leegen afviser.

Den opfolgende demensudredning foregar pa saerlige udredningsenheder,
hvor der kan vaere specialviden inden for et eller flere laegelige specialer:
neurologi, psykiatri (isaer eeldrepsykiatri) og geriatri. Formalet med den spe-
cialiserede udredning er bl.a. at fastsld, om der er tale om en demenssygdom,
eller om symptomerne skyldes andre behandlingskraevende sygdomme. Hvis
det fastslas, at der er tale om en demenssygdom, skal den rette demensdiag-
nose stilles og behandlingen skal igangsaettes. Udredningsenhederne harer
under regionerne.

Laes mere om demens-/hukommelsesklinikker p& www.videnscenterforde-
mens.dk/demensklinikker/

Udredning af demens kan organiseres pa mange forskellige mader, men det
sadvanlige forlgb, som det beskrives i Sundhedsstyrelsens Nationale Klini-
ske retningslinje (2013), indledes med en konsultation pa klinikken. Her vil en
speciallaeage og en sygeplejerske foretage en leegeundersggelse, gennemga
sygehistorik og lave forskellige hukommelsestests. Man far ogsa taget EKG og
blodpraver, ligesom ens daglige funktionsniveau vurderes. Derefter vil spe-
cialleegen fastsld omfanget af det videre udredningsforlgb. Det betyder, at det
vurderes hvilke supplerende undersggelser, der er relevante at foretage. Den
indledende konsultation ender med et fast program for hvilke supplerende un-
dersggelser og tests, der er behov for. Helt optimalt vil man fa datoer for alle
undersggelser samt forventet svardato oplyst ved den ferste udredningsdag.
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Eksempler pa supplerende undersogelser:

Neuropsykologisk undersggelse. Alternativt til neuropsykologisk undersa-
gelse kan en mere omfattende kognitiv screening anvendes. Disse under-
sggelser har til formal at ssmmenholde personens adfeerd med hjerne-
funktioner. Det er undersggelser, som bade kan besta af forskellige tests
og bygge pa informationer fra laegejournaler, personens egne oplysninger,
samt pargrendes baggrundsoplysninger

Undersggelse af rygmarvsvaesken for tegn pa biomarkgrer for Alzheimers
sygdom (seaerlige gener eller fx specifikke proteinstoffer eller enzymer i blod
0g veav), samt for tegn pa fx hjernebladning eller hjernehindebetaendelse
MR-skanning af hjernen (billeddannende skanning, der fx kan afslgre svind
af hjerneveey, folger efter blodpropper, hjernesvulst, hjernebetaendelse
o.lign.)

PET- eller SPECT-skanning (funktionel billeddannelse med henblik pa hjer-
nens regionale stofskifte (glukosemetabolisme) eller (blodgennemstrgm-
ning)

Undersggelse af dopamintransportere (SPECT-skanning)
Elektroencephalografi (EEG) undersggelse, der registrerer elektriske
impulser, som opstar i hjernebarken. Anvendes bl.a. til at undersgge for
epilepsi.

Udredning for arvelig demenssygdom. Det er i sjaeldne tilfaelde menings-
givende at udrede for arvelighed i demenssygdomme

20

KAPITEL 2. UDREDNING - AT BLIVE UNDERS@GT FOR DEMENS



Privat klinik?

Mange oplever, at der er lang ventetid, inden de kan komme igennem et ud-
redningsforlgb pa en demens/hukommelsesklinik. Derfor eftersporges private
klinikker med kortere ventetid ofte. Det frarades dog pa nuveerende tidspunkt,
at man begynder at opse@ge private tilbud, da der endnu ikke findes klinikker, der
kan foretage udredningen pa samme niveau som offentlige klinikker kan. | stedet
for at fremskynde processen, kan det ende med, at man sender personen med
demens igennem to udredningsforlgb. Det er ikke hensigtsmaessigt, da udred-
ningsforlgbet er ressourcekraevende og kan opleves som stressende for nogen.

Udredningen kan godt tage noget tid

Det ideelle udredningsforlgb tager 4-6 uger fra ferste udredningsdag pa klinik-
ken, til man har en diagnose. Et sadant forlgb er kendetegnet ved, at undersg-
gelserne forlgber som planlagt, og at det er ukompliceret at stille en specifik de-
mensdiagnose. Det er dog ikke ualmindeligt, at demensudredningen tager flere
maneder og maske op til et halvt ar. | nogle tilfeelde kan det vaere vanskeligt at
stille diagnosen, og det vil i disse tilfaelde veere ngdvendigt at se, hvordan syg-
dommen udvikler sig over tid, for at kunne afklare, om der er tale om en egentlig
demenssygdom.

Efter demensdiagnosen

Det er forskelligt, hvordan den efterfalgende kontrol foregar, og hvad man som
patient og parerende kan forvente. Nogle klinikker tiloyder omfattende stotte
og opfalgning, som bade indbefatter kurser for patienter og deres pargrende,
assistance i kontakten til kommunen og andre forhold, der har betydning for
behandlingen af demens. Klinikkerne forvaltes i regionalt regi, og pa landsplan
findes der ca. 30 forskellige enheder. Hver region har egne forlgbsprogrammer
for demensudredning. Du kan henvende dig til din region for at f& neermere op-
lysning om aftalerne for demensudredning og behandling.

Se National klinisk retningslinje:
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/nyheder/2013/udredning-og-behand-
ling-af-demens
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Jeg husker sa tydeligt det gjeblik hos laegen, hvor vi fik at vide,
at hun havde Alzheimer. Og for mig var det en lettelse, for jeg
folte, nu har vi en forklaring pa det hele, nu kan det kun ga
fremad.

Datter af kvinde med Alzheimer sygdom
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NAR DEMENSDIAG-
NOSEN ER STILLET

emensdiagnosen stilles ofte efter at bade personen med demens og

de paregrende har veeret igennem et leengere og anspaandt forlgb. Det

er forskelligt, hvilke reaktioner demensdiagnosen udlgser. For nogle
mennesker er det en tid med sorg, fortvivlelse og afmagt. En periode, hvor
det kan vaere sveert at se lyset. For andre kan det vaere en stor lettelse ende-
lig at f& svaret.

Uanset hvordan det opleves, er der mange ting, der kan ggares for, at bade
personen med demens og | som pargrende kan opretholde hgj livskvalitet
laenge efter diagnosen.

| dette kapitel finder du gode rad til, hvordan | bedst kommer videre efter
demensdiagnosen.

IDETTE KAPITEL
BESKRIVES FOLGENDE

Hvordan skal | forholde jer til diagnosen
Dokumenter | bar overveje
Hvilken hjeelp | kan fa?

Muligheder for omsorgsydende pargrende
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HVORDAN SKALIFORHOLDE JER TIL DIAGNOSEN

1. Veer aben om demens - tal med andre

Nogle mennesker forsgger at holde demenssygdomme skjult, fordi de er
bange for omgivelsernes reaktioner. Det, man opnar ved at holde det skjult, er
at venner og bekendte ikke forstar, hvad der sker. Det betyder, at de ikke har
mulighed for at hjeelpe. Mange pargrende oplever et dilemmma mellem at re-
spektere et gnske fra personen med demens om at holde sygdommen skjult
og at informere omgivelserne. Selvfalgelig er det bedst, hvis du er enig med
din neermeste omkring abenhed. Hvis det ikke kan lade sig gare, anbefales
det, at du pa en diskret made gradvist bliver mere og mere aben om, hvordan
tingene forholder sig.

Vi troede, at vores omgivelser kunne se, der var noget galt, sa vi troede at alle andre
vidste det.
Son af mor med Alzheimers Sygdom

2. Seog information

En diagnose betyder, at | kan sgge viden om den specifikke demenssygdom.
Hvis du som pargrende har indsigt i sygdommen, vil du fa en bedre forstael-
se for, hvad personen med demens gennemlever og et starre overblik over
situationen. Du kan bl.a. hente mere information om demenssygdomme hos
din egen kommune, Alzheimerforeningen, Nationalt Videnscenter for Demens
samt Z&ldre Sagen.

Nationalt Videncenter for Demens
Hjemmeside: www.videnscenterfordemens.dk
Telefon (Hukommelsesklinikken): TIf.: 35 45 69 11 0g 35 45 67 02

Alzheimerforeningen

Hjemmeside: www.alzheimer.dk

Telefon: 5850 5850 Abningstider:

Alle hverdage kl. 9.00 - 15.00 Torsdag kl. 9.00 -18.00

ZEldre Sagens radgivning

Hjemmeside: www.aeldresagen.dk/temaer/sider/demens.aspx
Telefon: 8030 1527 Abningstider:

Mandag til onsdag kl. 10 -14 Torsdag kl. 14 - 18 og fredag lukket.
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3. Seg vejledning

Udover den viden, du kan laese dig til, er det en god ide at fa vejledning fra
forskellige radgivere. Der findes muligheder for demensradgivning i kommu-
nalt regi - kontakt din lokale kommune for at fa naermere oplysning. Og der
findes forskellige organisationer, som udbyder kurser og radgivning. Alz-
heimerforeningen, &£ldre Sagen og Nationalt Videnscenter for Demens kan
radgive dig naermere.

4. Fokuser pa mulighederne

Det er en stor hjaelp at fokusere pa mulighederne for at opretholde et godt liv.
Der findes mange eksempler pa, hvordan mennesker med demens fortsaetter
med at gore de ting, de holder af. Find bl.a. inspiration i det materiale, som
udgives i Alzheimerforeningen og Zldre Sagen. Der findes mange forskellige
artikler om, hvordan mennesker med demens og hvordan | som deres familie
fortsaetter et godt og aktivt liv laenge efter diagnosen.

5. Forbered jer pa fremtiden

Det er individuelt, hvad demenssygdommen kommer til at betyde. For nogle
forveaerres sygdommen langsomt, og personen bliver ved med at vaere habil.
For andre vil sygdommen med tiden medfgre problemer med bade at kla-
re personlige, praktiske og juridiske opgaver. Det kan vaere uoverskueligt at
skulle tage stilling til sygdommens konsekvenser tidligt i forlgbet. Men det er
muligt at undga en raekke vanskeligheder ved, i samrad med personen med
demens, at overveje en raekke praktiske og juridiske forhold.
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Rad fra en socialradgiver
Her forklarer en socialradgiver fra £Zldre Sagen, hvad man skal tage stilling til,
for at forberede sig bedst muligt pa en fremtid med demens:

Demensdiagnosen stilles pa meget forskellige tidspunkter i forlgbet. Selv-
om det er tidligt og sygdommen ikke har sat tydlige spor, skal man over-
veje, hvem der skal hjeelpe en og hvordan man gerne vil hjeelpes, hvis det
bliver relevant. Som pargrende kan man altid hjeelpe sin neermeste med
praktiske goremal. Men der er en raekke forhold, som kraever juridisk ad-
gang. Man kan derfor, i samrad med den demente person og gvrige fa-
miliemedlemmer, tale fremtiden igennem. | nogle tilfaelde kan det vaere
hensigtsmaessigt at tale sammen, uden at personen med demens selv er til
stede. Det er i alle tilfaelde vigtigt aldrig at tale hen over hovedet pa ved-
kommende.

Det er muligt at tage stilling til fremtiden i form af fx plejetestamente,
livstestamente, fuldmagt eller vaergemal (laes mere nedenfor). Det kan
vaere vanskeligt som pargrende at foresla, at der skal laves aftaler, som kan
geelde en dag, vedkommende maske er blevet inhabil. Hvis man er a2g-
tepar eller samlevende, kan det derfor vaere en god ide at give fuldmagt
til hinanden. Det virker mindre belastende og bliver saledes en gensidig
tillidserkleering.

Hvis personen med demens er enlig, kan han eller hun evt. tale med sine
barn eller andre familiemedlemmer om sine fremtidsgnsker. Hvis man
tiltaenker en person en rolle ift. at varetage bestemte interesser, er det vig-
tigt, at man informerer om det.

Nar der findes opdaterede og klare dokumenter om de forskellige forhold,
kan man maske undga uenighed om, hvordan det hele skal forega. De rele-
vante personer skal altid vide, hvor dokumenterne ligger, og det er vigtigt,
at man reviderer dem regelmaessigt fx en gang om aret.
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DOKUMENTER I BOR OVERVEJE

Om fuldmagter

En fuldmagt giver en person mulighed for at handle pa en anden persons
vegne. En fuldmagt kan vaere begraenset til en enkelt opgave eller kan om-
fatte mange forhold. En fuldmagt er kun gyldig, nar fuldmagtsgiveren pa
udstedelsestidspunktet besidder sin handleevne og forstar konsekvenserne,
der omhandler gkonomiske og personlige forhold. Det er altid en god ide at
forsgge at veere sa specifik som muligt i formuleringerne af, pa hvilke omra-
der og i hvilke situationer, fuldmagten skal gaelde.

Om vaergemal

Vaergemal kan gives til dig som paregrende eller anden naertstaende, nar en
person lider af svaer demens og ikke laengere er i stand til at tage vare pa sig
selv. Det vil sige, at personen har mistet sin handleevne i et omfang, at han el-
ler hun ikke kan traeffe beslutninger og overskue konsekvenserne af sine valg.
| disse situationer kan en vaerge beskikkes til at handle for - eller sammen
med - den demensramte. Vaergemal er sdledes en mere indgribende aftale
end en fuldmagt, og det er Statsforvaltningen, der traeffer beslutningen om
veergemal.

Laes meget mere om fuldmagt, veergemal og andre former for aftaler mellem
personer med demens og deres pargrende i £ldre Sagens handbog Vaerd at
Vide (findes 0gsa pa Zldre Sagens hjemmeside). Du kan ligeledes kontakte
Zldre Sagens radgivning for mere information.

Laeseadgang til digital post

Alt offentlig post bliver sendt via den digitale post. Derudover er det obli-
gatorisk at bruge digital selvbetjening pa borger.dk, ndr der fx skal seges

om offentlige ydelser eller gives besked til UdbetalingDanmark. Dette kan
give problemer for mennesker med demens og det er vanskeligt for jer som
pargrende, at fa adgang til at hjeelpe med at administrere det. Personer med
demens, som har deres handleevne i behold, har mulighed for at give andre
adgang til den digitale post. Kontakt borgerservice i den lokale kommune for
mere information.
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HVILKEN HJZELP KAN I FA?

P43 et tidspunkt kan det blive ngdvendigt at fa professionel hjaelp til fx per-
sonlig pleje og praktiske opgaver. Det er ikke muligt at sege om offentlige
ydelser, for det konkrete behov opstar. Men det kan veere en fordel, hvis | er
forberedte pa jeres muligheder for hjeelp.

Hjemmepleje

Hjemmepleje er personlig pleje og hjeelp og stotte til praktiske opgaver i
hjemmet. Personlig pleje omfatter hjeelp til personlig hygiejne, af- og pakleed-
ning, hjeelp til spisning, bad, stattestramper mm. Den praktiske hjeelp i hjem-
met kan fx vaere rengering, tejvask, indkgb og madservice. Det er bopeels,
kommunen for personen med demens, der skal yde hjemmehjaelpen.

Nar der tildeles hjemmehjaelp betyder det, at hjemmet ogsa bliver en arbejds-
plads. Det kan medfare sendringer i hjemmet fx at der ommgableres saledes,
at der kan blive plads til arbejdsredskaber som personlift, plejeseng etc.
Derudover skal bade personen, der modtager hjeelp, og de pargrende veenne
sig til at der maske indferes faste arbejdsrutiner, som man skal indordne sig
under.

Dagcentre

Dagcentre og daghjem er et godt tilbud til mennesker med demens, som
stadig er raske nok til at bo i eget hjem, men som har brug for at blive stottet
i sociale aktiviteter i lgbet af dagen. Man skal normalt veere medlem i det dag-
center, hvor man gnsker at komme, og man skal betale et mindre kontingent.
Det er medlemmerne, der sammen med dagcentrets ledelse traeffer beslut-
ning om centrets aktiviteter. Tilbuddet fra dagcentre kan indeholde forskellige
former for aktiviteter. Formalet med tilbuddene er at @ge og bevare bruger-
nes muligheder for at klare sig selv, fx ved at forebygge forringelse af funk-
tionsevnen eller af social isolation. Det kan vaere tilbud om fx undervisning,
foredrag, film, studiekredse, aeldreidraet mv. Kontakt kommunen for at here
naermere om de lokale dagcentre.

Daghjem

Daghjem er ogsa et tilbud beregnet for pensionister med staerk nedsat fysisk,
psykisk og/eller socialfunktionsevne, som har behov for stotte for at kunne
deltage i socialt samveaer og aktiviteter. P4 daghjemmet er der mulighed for at
deltage i forskellige sociale aktiviteter, fa traening, et hvil og hjeelp til personlig
pleje. Man skal sgge om plads pa et daghjem, og kommunen visiterer til plad-
serne. Daghjemmene er forbeholdt personer, der specielt har behov for dette
tilbud. Der er karselsordning, som normalt vil veere i form af faellestransport

i minibusser. Det betyder desveaerre, at transporttiden for enkelte kan blive
lang. Kontakt kommunen for information om lokale daghjem.
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MULIGHEDER FOR OMSORGSYDENDE
PARORENDE

Hvis du har pataget dig at veere den primasre omsorgsyder for en person
med demens, er der en raekke muligheder du kan benytte dig af.

Personligt udvalgt hjelper

Som pargrende har du fx mulighed for at blive ansat som personlig hjaelper.
Hvis en person med demens visiteres til personlig eller praktisk hjaelp, kan
man selv udpege en person til at udfere opgaverne. Kommunen skal god-
kende hjeelperen, sta for ansaettelsen, give en detaljeret skriftlig aftale om
indhold, omfang og udferelse af opgaverne samt aflenning. Kommunen skal
o0gsa serge for, at der ydes hjeelp i tilfeelde af hjeelpers sygdom og fraveer.
Kommunen er arbejdsgiver, hvorfor man ikke kan benytte et privat firma til at
udfere hjaelpen.

Omsorgsorlov

Du kan ogsa blive ansat af kommunen med lgn i op til seks maneder, hvis du
gnsker at passe din naertstdende med svaer demens i personens eget hjem.
Perioden kan forlaanges med op til tre maneder, hvis saerlige forhold taler for
det. Flere personer kan deles om pasningen. Det kan vaere en lgsning, hvis to
eller flere personer deler pasningen og pa skift har en uge ad gangen. Ord-
ningen omfatter personer med tilknytning til arbejdsmarkedet, dvs. lanmod-
tagere, dagpengemodtagere og selvstaendige erhvervsdrivende. Modtagere
af kontanthjaelp vil efter en konkret vurdering veaere berettiget, hvis kravet om
tilknytning til arbejdsmarkedet kan anses for at vaere opfyldt. Hvis der udbe-
tales anden forsergelsesydelse, stilles denne i bero i den periode, hvor der
udbetales lgn. Som Ignmodtager har man ret til orlov, hvis @vrige betingelser
er opfyldt. Ans@gning rettes til den kommune, hvor din neertstaende bor.

Frirum

Som pargrende bryder man sig som regel ikke om begrebet ‘aflastning’. Men
bade |, som pargrende og jeres naertstdende med demens har alligevel gleede
af det kommunale tiloud om aflasning eller aflastning. Tilbuddet er til aagte-
feelle, foreeldre eller andre naere pargrende, der passer en person med nedsat
funktionsevne (sasom demens). Aflgsning gives i hjemmet, mens aflastning
gives uden for hjemmet, fx i en plejebolig/aflastningsbolig.Varigheden af
aflastningsophold er afhaengig af formalet. Det kan vaere tilbagevendende
weekendophold, ferieophold, ophold af bade kortere varighed og op til flere
maneders varighed. Aflgsning i hjemmet sidestilles med varig hjeelp og er
gratis. Der skal betales for aflastningsophold uden for hjemmet, og prisen
kan variere fra kommune til kommune. Betaling for aflastningsophold ma ikke
vaere hgjere, end at man kan bevare et belgb til daekning af husleje og andre
udgifter i forbindelse med at opretholde sin faste bolig.
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Demensaflastere

Udover det kommunale tiloud om aflastning har £Aldre Sagen ogsa en ordning,
der hedder demensaflastning. Demensaflasteren tilbyder at vaere i hjemmet,
sa du far mulighed for at ga aerinder, made venner eller ga til en fritidsinteres-
se. Frivillige demensaflastere underholder personer med demens, hyggesnak-
ker, gar ture eller hvad der nu passer bedst. Derudover fungerer aflasterne
0gsa som bisidder og personlig stgtte, hvis du/l har behov for dette. Hvis | Vil
have en demensaflaster, skal du kontakte din lokale afdeling af £ldre Sagen
for at hore om dine muligheder.



De lever i deres egen tilvaerelse og du er ngdt til at felge med
dem pa rejsen. Der er perioder, hvor man har nogle problemer
0g sa gar de vaek igen, og sa opstar der andre problemer. Det
geelder bare om at folge med. Der er ogsa nogle ting der bliver
nemmere, det bliver ikke kun vaerre.

Agtefaelle til mand med Alzheimers sygdom
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LIVET MED
DEMENS

om pargrende skal du indstille dig pa, at personer med demens er i en

konstant forandringsproces. Hvis du fors@ger at folge og acceptere

forandringerne, vil | fa den bedste tid sammen. Det vaerste, man som
pargrende kan ggare, er at forsgge at fastholde personen i, hvordan han eller
hun tidligere har veeret.

For at f& et godt liv med demens, skal man fokusere pa de ting, som perso-
nen stadigvaek kan og som skaber glaede og energi. Det kan betyde, at livet
hen ad vejen ma indrettes pad helt nye mader.

Dette kapitel giver dig som pargrende nogle gode rdd om, hvordan du kan
hjelpe din neermeste med at leve et godt liv med demenssygdommen, og
hvordan | kan fa et godt liv sammen.

IDETTE KAPITEL
BESKRIVES FOLGENDE

Adfaerdsforandringer
Pleje
Samveaer og oplevelser

En tryg dagligdag
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ADFARDSFORANDRINGER

De fleste mennesker med demens vil i lebet af sygdommen udvise aandringer
i personlighed og adfaerd. Personer med demens kan fx reagere med vrede
og aggressivitet. Det er seerligt i situationer, hvor de faler sig utilstraekkelige
eller bange. Det er meget vigtigt, at omgivelserne har en forstaelse for per-
sonen med demens. Hvis man formar at seette sig ind i, hvordan mennesker
med demens oplever verden, og hvad de reagerer pa, kan man undga nogle
af de voldsomme reaktioner, der kan opsta.

Jeg tror aldrig, at jeg er kommet til at acceptere sygdommen. Men jeg bliver ikke
leengere sa vred og jeg skaelder ikke ud mere. Hvis min mand har hallucinationer og
anklager mig for alt muligt, er jeg begyndt at taenke, at det er sygdommen.
/gtefzelle til mand med frontotemporal demens

Der findes en saerlig omsorgsfilosofi, som er udviklet til pleje og omsorg for
mennesker med demens. Denne tilgang kaldes personcentreret pleje og om-
sorg og indebeaerer, at der tages udgangspunkt i personen med demens’ egen
oplevelse af virkeligheden. At forstd og at acceptere sygdommen kan veere
med til at deempe de frustrationer, som mange pargrende oplever. Ideerne
bag personcentreret pleje og omsorg er bl.a. udviklet af den engelske psyko-
logiprofessor Tom Kitwood. Det kan vaere en hjeelp for dig som pargrende at
finde inspiration i Tom Kitwoods b@ger og anbefalinger. Nationalt Videnscen-
ter for Demens og Alzheimerforeningen har mere information om Tom Kit-
woods teori og metoder.

Man faler, at man umyndigger et menneske, som selv synes han er normal. Den der
umyndiggarelse af et menneske man holder af, det er rigtig sveert. Jeg synes at jeg
manglede viden om, hvordan jeg skulle handtere det,

Samlever til mand med frontotemporal demens

Forstaelse og kommunikation

Du kan som pargrende geore meget for, at personen med demens bevarer sin
identitet og folelse af selvveerd. Evnen til at formulere sig og at forsta andre
pavirkes ofte af demens. Det er vigtigt, at du giver dig god tid til at lytte og at
laere de nye kommunikationsformer at kende.

Jeg stiller aldrig min mand et spergsmal, aldrig, for han kan ikke svare. Jeg sperger
ham ikke hvad han har faet til frokost, men jeg forteeller ham, at jeg kan se at han fx
har faet frikadeller. Man nedveerdiger mennesker med demens, hvis man hele tiden
sparger dem; kan du ikke huske det og det. Man kan ikke rette pa en person med
demens og man ma ikke skaelde dem ud.

Agtefzlle til mand med Alzheimers sygdom
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Karlighed, demens og samliv

Nar parforholdet rammes af en demenssygdom, sker der ofte markante
eendringer i samlivet. Hvordan samlivet pavirkes, afhaenger meget af syg-
dommens udvikling. | nogle parforhold sker der s& store forandringer, at
den ‘raske’ aegtefeelle begynder at opfatte kaerligheden til sin partner som

et foraelder-barn forhold. | andre tilfaelde kan samlivet fortsaette pa trods af

sygdommen. Sygdomsudviklingen kan ogsd medfere, at bade den ‘raske’ part

og personen med demens far nye partnere. | Alzheimerforeningen radgives

der bl.a. om demens og kaerlighedslivet, og her kan | som pargrende bade
finde meget materiale om forskellige problemstillinger vedrerende seksualitet,
samliv og demens, samt f& personlig radgivning.

Jeg synes det er sveert, fordi min mand han er vaek. Han sidder der, men han er der
Jo ikke. Jeg krammer ham og jeg kysser ham, fordi jeg ved at han bliver glad for det.
Men vi kan ikke tale sammen om noget mere

Agtefelle til mand med frontotemporal demens

Her er nogle gode rad til god kommunikation med mennesker
der lider af demens

Vis respekt ved at lytte opmaerksomt og at stette personens forteelling.

Se pa personens kropssprog, det kan hjaelpe dig til at forsta.

Sarg for en afslappet atmosfaere.

Tal tydeligt, men rab ikke.

Skab kontakten, inden du taler.

Brug ikke ironi eller talemader. Mennesker med demens forstar det meget konkret.
Hold pause, nar du taler. Der kan ga op til 70 sek. fra du har talt, til at personen har
opfattet det og at du kan forvente svar.

Brug dit kropssprog eller billeder til at underbygge din kommunikation.

Tal enkelt og klart.

Hav gjenkontakt, nar du taler med personen.

Stil ikke spargsmal, giv selv svaret og start samtalen derfra.

KAPITEL 4. LIVET MED DEMENS
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Noter hvad der virker bedst for jer

38 KAPITEL 4. LIVET MED DEMENS



KAPITEL 4. LIVET MED DEMENS

39



PLEJE

| takt med sygdommens udvikling vil nogle mennesker med demens blive
mere afhaengige af hjeelp. Som pargrende kan du derfor langsomt blive ind-
draget i flere opgaver. Forskellige faktorer vil vaere afgerende for, hvor meget
du som pargrende kommer til at yde. Hvis | er ssamboende, kan du opleve, at
omfanget af arbejdsopgaver stiger meget. Det er derfor vigtigt, at du er op-
maerksom pa situationens udvikling, og hvordan du far hjeelp fra familie, ven-
ner og professionelle. Hvis du derimod bor langt vaek, eller du har et meget
kraevende arbejds- og familieliv, kan det betyde, at du ikke har mulighed for
at bidrage sa meget til konkrete opgaver. Uanset hvordan | fordeler opgaver-
ne og ansvaret i familien og omgangskredsen, er det vigtigt at | er flere om at
lzfte opgaverne.

Organiser jer som parerende og loft i flok

Som pargrende kan | starte med at aftale, hvordan | fordeler opgaver og an-
svar mellem jer. Hvis man fx bor langt veek og ikke har s& mange muligheder
for at tage del i de daglige hverdagsopgaver, er der en reekke andre omrader,
hvor man kan gere en indsats. Man kan fx vaere kontaktpersonen, som holder
styr pa leegeaftaler og undersager forskellige muligheder for sociale ydelser.
Hvis personen med demens bor alene, kan man o0gsa serge for jeevnligt at
have kontakt med personen.

Kost og maltider

Personer med demens kan vaere smatspisende, fordi de enten glemmer
maltider eller far medicin, der nedsaetter appetitten. Det er vigtigt at vaere
opmeerksom pa kosten. Det kan veere en god hjaelp for et menneske med de-
mens at spise i selskab med andre, da personen saledes kan spejle sig i andre.
Derved bliver personen guidet til at spise. Hvis det er vanskeligt for dig som
pargrende at sikre, at din naermeste far sine maltider, sa ber der veere tilbud
om hjeelp til spisning i den pageeldende kommune. Derudover er der tilbud
om madservice, man som borger kan visiteres til.

Indkeb

Det kan vaere sveert for personer med demens at fa kebt ind, da de bade kan
have problemer med at huske at komme afsted og at finde rundt i lokalom-
radet pd egen hand. At fa bragt varer ud fra internetbutikker kan veere en
made, hvor du som pargrende kan hjeelpe din naermeste, uden selv at skulle
handle ind. Derudover kan man ogsa visiteres til kommunal hjeelp til indkglb.
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Personlig hygiejne

For mange demensramte kommer der et tidspunkt, hvor det er svaert selv

at tage vare pa den personlige hygiejne. | nogle tilfaelde vil det blot betyde,

at personen skal have fortalt, hvad der skal ggres og hvordan. | andre vil det
veere pakraevet med assistance ift. fx bad og toiletbesgg. Det er vigtigt, at du
som pargrende overvejer, hvor dine egne graenser er ift. at hjeelpe din neerme-
ste med den personlige hygiejne. Nogle pargrende, iseer keerester og aegte-
feeller, foretrackker selv at gore det, da de synes det er det mest vaerdige for
deres neermeste. Andre pargrende mener, at det er bedre at fa professionelle
til at varetage den personlige pleje. Uanset hvordan | veelger at indrette jer, er
det vigtigt, at bade du som pargrende og din neermeste trives godt med den
lasning, | veelger. Der er altid et kommmunalt tilbud om hjeelp til personlig pleje,
som | kan benytte jer af.

Ufrivillig vandladning

Mennesker med demens har en relativt sterre risiko for problemer med ufrivil-
lig vandladning (urininkontinens). Risikoen gges med graden af demens. Ufri-
villig vandladning kan skyldes fysiske arsager, som skal udredes hos laegen.
Det kan ogsa skyldes demenssygdommen, at personen ikke kan huske at ga
pa toilettet. Ved ufrivillig vandladning hos din naermeste kan du som pargren-
de starte med at vaere opmaerksom pa falgende omstaendigheder:

= Kan personen finde vej til toilettet?

= Kan personen udtrykke behovet for at komme pa toilettet?
= Kan personen genkende toilettet?

= Kan personen selv klare lynlas og knapper?

Det er egen laege, som skal foretage den forste udredning for de fysiske
arsager. Hvis det er ngdvendigt, kan kommmunen bevilge hjeelpemidler som
fx bleer og kateter. Kontakt den lokale kommune for mere information om
hjeelpemidler.

Du kan ogsa fa mere information hos Kontinensforeningen pa tif.: 33 32 52 74
eller pa hjemmeside: www.kontinens.dk
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SAMVZAR OG OPLEVELSER

Det kan vaere sveert som pargrende at vide, hvordan man skal vaere sammen
med sin naermeste, nar demenssygdommen er meget fremskreden. Men der
er mange mader, man alligevel kan have et naervaerende samveer.

Der er ogsa mange glaeder. Jeg synes, at jeg kan opleve mange dejlige ting sammen
med min mand. Han har forandret sig meget, men han er stadigveek sed.
/gtefzelle til mand med Alzheimers Sygdom

Sanseoplevelser

Ved at stimulere sanserne kan mennesker med demens fa gode oplevelser.
Fx tyder forskning pa, at duftesansen direkte stimulerer hukommelsen. Ved
at fa positive dufteoplevelser kan man aktivere dele af hjernen, som ellers kan
vaere svaere at aktivere. Derfor kan personer med demens have stor glaede af
fx at gd en tur i en have og dufte til blomsterne eller at spise en god middag.

Kealedyr

Huden er det storste sanseorgan, og at modtage folesansindtryk har stor
indvirkning pa, hvordan man har det, bade fysisk og psykisk. Meget tyder pa,
at mennesker med demens, der i forvejen har positive erfaringer med dyr,
far storre velvaere og et bedre humer af at have keeledyr. Man bliver afslap-
pet, nar man tilbringer tid sammen med et dyr. Hvis det ikke er en mulighed
at have et levende keeledyr, sa findes der forskellige dukker, som er udviklet
specielt til mennesker med demens.

Sang, musik og dans

Sang, musik og dans er gode aktiviteter for mennesker med demens. Korsang
og dans har ydermere den fordel, at det ogsa stimulerer de sociale sanser.

De fleste mennesker far en oplevelse af at here til et sted, nar de synger i kor
eller gar til dans.

Se pa gamle billeder sammen

Det kan vaere en ide at lave en familiebog om oplevelser, | har haft sammen.
Mennesker med demens og deres pargrende kan have stor glaede af at se
sadan nogle bager igennem sammen. Hvis der er bgrnebern i familien, kan de
maske hjeelpe med at lave bogen. Det er 0ogsd godt for udefrakommende at
have noget at se pa.

Det bedste mine barn gjorde, det var at lave en bog med billeder fra vores liv.
Den brugte vi meget sammen med min kone. Naboerne eller hvem der nu kom pa
beseqg brugte den ogsa. Den var god til dem, der ikke vidste, hvad de skulle tale
med hende om.

Agtefalle til kvinde med Alzheimers sygdom
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Motion

Det er videnskabeligt bevist, at motion haammer sygdomsudviklingen hos
mennesker med demens. Motion bidrager samtidig til, at personen med de-
mens, sa leenge som muligt kan bevare sin fysiske, psykiske og sociale funk-
tionsevner og dermed vaere aktiv i eget liv. Motion kan dermed bidrage til, at
jeres neertstdende i storre grad fastholder fglelsen af at veere til gavn for og i
kontakt med omverdenen.

Derfor er det afgerende, at de har nogen, som de kan dyrke motion sammen
med. Der er forskellige tiloud om traening og fysisk aktivitet for mennesker
med demens, bade i kommunalt regi og i de forskellige organisationer. Kon-
takt den lokale kommune, £ldre Sagen, eller Alzheimerforeningen for at here
mere om lokale aktivitetstiloud til mennesker med demens.

EN TRYG DAGLIGDAG

Mennesker med demens har behov for faste rutiner, overskuelighed og tryg-
hed i deres dagligdag. Du kan hjaelpe din naermeste med at skabe oversku-
elighed, sa vedkommende kan fortsaette sit daglige liv sé laenge som muligt.
Som sygdommen skrider frem, kan der opsta behov for at eendre pa rutiner-
ne og indfere nye.

Enlige personer med demens

Hvis din naermeste bor alene, kan det veere en god stotte at have en fast
aftale om daglig kontakt. Hvis du ikke selv har mulighed for det, kan | bede
en person, | kender godt, ringe til ham eller hende eller at kommme pa besag
dagligt.

Huskehjzelp

Med enkle hjeelpemidler kan du hjaelpe din naermeste med at huske. Brug
eventuelt en opslagstavle, hvor | kan have en dag- eller ugeplan med aftaler
0g aktiviteter haeengende. Kalenderen kan ogsa bruges til at skrive, hvem der
har vaeret pa beseg, sa personen kan forteelle det til andre.
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Enkle hjelpemidler til en tryg dagligdag

= Alarm pa komfuret, til strygejernet og andre relevante steder som en sik-
ring mod brand.

= En elektrisk tandborste, sa det bliver nemmere at passe tandhygiejnen.

= En telefon, som er let at ringe op fra, med indkodede numre og stort dis-
play. Man kan ogsa fa telefoner, hvor man ringer til sine naermeste ved at
trykke pa billeder af dem.

= Rggalarm.

= |D-kort eller ID-armband, hvor der star navn, kontaktperson, og at ved-
kommende har en demenssygdom.

= GPS eller kommunens ledsagerordning, som kan hjeelpe din naarmeste, nar
han eller hun er ude pa egen hand.

= Betalingsservice, som kan holde styr pa dine faste udgifter.

» Billedmanual pa fx vaskemaskine, der viser hvordan man betjener den.

= Billeder pa skabe og skuffer, der viser indhold.

= Vaeg med billeder og navne pa venner og familie.

Kampen om korekortet

Mange paregrende star overfor den opgave, at de skal bede deres neermeste
med demens om at fralaegge sig kerekortet. Selvom det er den alment prak-
tiserende laege, som skal vurdere kareevnerne hos personer med demens,

sa oplever mange pargrende, at de star med konflikterne i forbindelse med
bilkgrsel. Konflikten kan maske undgas ved pa et tidligt tidspunkt at tale med
personen med demens om, hvorvidt det stadig er forsvarligt at kere bil eller
at forberede personen pa, at evnen til at kare bil pa et tidspunkt vil forsvinde
pga. sygdommen. Hvis problemet er for vanskeligt at tale om, kan man tale
med sin laege, demenskoordinatoren eller en anden fagperson. De vil kunne
hjeelpe med at tage beslutning om at stoppe med at kare bil i tide.

Jeg maétte sige til vores praktiserende laege: du kan lige vove pa at give hende kore-
kortet tilbage, for hun kan jo slet ikke finde rundft.
Agtefzelle til kvinde med demens
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Alle folk siger jo til mig, nu skal du passe pa dig selv og sa siger
jeg, men hvordan ger jeg sa det? Man har jo ikke oplevet den
her situation for. Hvis ens aegtefaelle gar hen og dor, sa ved man
jo, at sd er man er alene. Men det er du ikke, nar du har en aeg-
tefeelle med demens. Personen forsvinder, men er der alligevel
og det er hele tiden pa den dementes praemisser.

Agtefaelle til mand med Alzheimers Sygdom
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LIVET SOM
PARORENDE

passagerflys sikkerhedsvejledninger star der ofte, at man skal sgrge for at

fa sin egen iltmaske pa, for man hjeelper en anden. Kort sagt skal man have

omsorg for sig selv for at kunne hjaelpe andre. Demens kaldes 0gsa de pa-
regrendes sygdom, fordi parsrende har store og svaere opgaver i forbindelse
med sygdommen.

Der er mange grunde til, at du som paresrende skal tage vare pa dig selv.
Forst og fremmest viser undersggelser, at paregrende kan lide helbredsmaes-
sig overlast ved at vaere omsorgsyder for et menneske med demens. De har
simpelthen en stgrre risiko end andre for selv at blive syge. Derudover viser
undersggelser 0gsa, at nar pargrende til demente mennesker er stressede,
sd gar det ogsa udover personerne med demens. Heldigvis er der er mange
positive sider ved at drage omsorg for et familiemedlem med demens. Det er
bare vigtigt, at der fra starten er en balance, sa du som pargrende ikke selv
lider overlast. Pargrende til mennesker med demens fortaeller ofte, at de ikke
ved, hvordan de skal passe pa sig selv. | dette kapitel findes en raekke gode
rad til, hvordan du som pargrende kan tage vare pa dig selv.

IDETTE KAPITEL
BESKRIVES FOLGENDE

Gode rad til at passe pa sig selv
som pargrende

Stress og overbelastning
Venner, kollegaer og naboer
Born, unge og demens

Arbejdslivet som pargrende
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GODE RAD TIL AT PASSE PA SIG SELV
SOM PARORENDE

1. Leaer at sige nej og kend dine graenser

Som pargrende kan du std i et dilemma mellem at skulle opfylde din naerme-
stes gnsker og behov, og at respektere dine egne graenser. Det kan fx veere
graenseoverskridende at skulle hjeelpe sin foraelder eller aegtefeelle med den
personlige hygiejne, samtidig med at det kan vaere sveert at sige fra overfor
opgaven. Hvis du har sveert ved at maerke dine egne graenser, kan det vaere
en god ide at fa sparring med en psykolog.

Man passer pa sig selv ved at bruge ét ord ... Nej... Det er ikke alt man kan patage sig.
Svigerson til kvinde med demens

Psykologhehandling

Sygesikringen yder tilskud pa 60 % til psykologhjaelp til personer, der har vaeret udsat for
seerlige belastninger. Man skal henvises fra egen laege. Henvisningen kan normalt ikke ud-
stedes senere end seks maneder efter den begivenhed, der er arsag til henvisningen. Hvis
der er en klar ssmmenhaeng mellem den belastende begivenhed, kan man dog henvises
senere end de seks maneder. Det vil ofte vaere tilfaeldet, nar der stilles en demensdiagnose.

Zldre Sagens "Veerd at Vide 2015”
www.aeldresagen.dk/faa-raad-og-stoette/vaerdatvide/Sider/default.aspx

2. Nogen skal lytte til dig

Du har brug for nogen, som lytter til dig under hele forlgbet. Familie og
venner kan maske have sveert ved at handtere det i laangden. Derfor kan det
vaere en stor stgtte med professionel hjeelp som fx kommunale pargrende-
konsulenter, radgivning fra fx Z&ldre Sagen eller Alzheimerforeningen. Der-
udover er der ogsa mulighed for at mgdes med andre pargrende i samme
situation. Se evt. rad nr. 4 for tilbud om parerendegrupper.

Hvis jeg har vaeret ude for nogle frygtelige ting derhjemme, sa hjeelper det mig, nar
Jeg taler med nogen om det.
Agtefelle til mand med Alzheimers Sygdom
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3. Luk andre ind
Som pargrende skal du have andre, som ved hvad der foregar. Det er ikke kun
sygdomsudviklingen, der skal holdes gje med, det er ogsa din situation.

Min kone ville ikke have, at jeg fortalte andre om at hun led af demens. Bade fordi
hun ikke selv mente det var korrekt og fordi hun skammede sig over det.
Agtefelle til kvinde med Alzheimers Sygdom

4. Seg samvzeer med ligestillede

Mange pargrende oplever, at deres familie og venner ikke helt forstar deres
situation.

Andre erfarer, at omgangskredsen begynder at tage afstand, nar demenssyg-
dommen er meget fremskreden. Derfor kan det vaere gavnligt at mede andre,
som befinder sig i en lignende situation. Kontakt evt. din lokale kommmune,
Alzheimerforeningen eller £ldre Sagen for mere viden om pargrendegrupper.

5. Veer ikke alene om ansvaret og opgaverne

Du ma aldrig vaere alene om ansvaret for et menneske med demens. Det ide-
elle er, at du har bade venner, familie og professionelle, som kan hjaelpe med
de praktiske goremal og som kan lgfte en del af ansvaret.

Man skal ikke have darlig samvittighed, nar man har sagt fra, det far man det jo ikke
bedre af.
Datter til kvinde med Alzheimers Sygdom

6. Fortsaet med at leve og slip den darlige samvittighed

Nogle parerende faler darlig samvittighed, nar de bruger tid pa sig selv. Det
gavner ingen at fale skyld over at gere noget for sig selv. Det giver derimod
ekstra energi til fortsat at kunne hjaelpe.

Gor noget for dig selv! Man skal gere noget for sig selv, tage pa ferie alene eller
noget andet. Jeg laber fx en tur i skoven ... det gar jeg for mig selv.
Agtefelle til mand med Alzheimers Sygdom
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Noter de aktiviteter som betyder noget seerligt for dig, og som du gerne vil holde fast i.
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STRESS OG OVERBELASTNING

| en travl hverdag, hvor man som pargrende ma patage sig mere og mere
ansvar, kan stress og overbelastning komme snigende. Derfor er det vigtigt at
veere opmeaerksom pa, om du har tegn pa stress og overbelastning.

Min far... det er jo mit ansvar.

Han kunne ikke lide at vaere pa plejehjemmet. Jeg hentede ham hver dag, sa han
kunne spise aftensmad hos os. Jeg havde jo fuldtidsarbejde og bern, men jeg gjorde
det alligevel. Hver aften, nar jeg afleverede ham pa plejehjemmet igen, blev han
rasende. Jeg var jo pa afgrundens rand., jeg var sa stresset, at jeg en dag var ved at
kere galt i min bil. Folk sagde, at jeg skulle passe pa mig selv, men jeg kunne ikke
tage mig tid til at passe pa mig selv. Jeg falte mig sa afmaegtig.

Datter til mand med Alzheimers Sygdom

Tegn pa stress og overbelastning kan fx vaere

Savnproblemer

Koncentrationsbesvar

Irritabilitet

Tristhed

Angst

Fysiske symptomer som hovedpine, muskelspaendinger, for hajt blodtryk, svimmelhed,
mavesmerter, hjertebanken, appetitlashed, traethed

Laes mere om tegn pa stress hos Psykiatrifonden:
http://www.psykiatrifonden.dk/guides/stress.aspx

Har du nogle af de naevnte symptomer, og feler du at du har en stresset hverdag, er det
vigtigt at sgge laege. Laegen bor forst og fremmest udelukke, at der er noget andet i vejen,
for alle stresssymptomer kan 0gsa vaere symptomer pa andre sygdomme - nogen af dem
alvorlige.
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VENNER, KOLLEGAER OG NABOER

Nogle pargrende oplever, at vennerne forsvinder, nar der er brug for dem.
Det kan skyldes, at mange mennesker har sveert ved at vide, hvordan de skal
hjeelpe. Nogle er bange for at sige eller at gore noget forkert, derfor undgar
de kontakt. Andre vil ikke vaere til besvaer. Selvom det kan vaere graenseover-
skridende, kan det veere ngdvendigt direkte at bede om hjaelp. Lav derfor en
liste over de ting, du @nsker fra din familie og venner.

Lige der, da vi begyndte at fortaelle vores venner og familie, at min hustru havde de-
mens, der fandt jeg ud af hvem der var vores virkelige venner. Der er nogen jeg ikke
har set i flere 3r nu, og som jeg heller ikke ansker at se mere.

Agtefalle til kvinde med Alzheimers Sygdom

Eksempel pa en hjelpeliste, som bygger pa andre parerendes erfaringer.

= Hjeelp til transport og ledsagelse. Sperg fx om naboen kan fglge personen med demens
til laegen.

= F3et frirum imens din neermeste har det sjovt. Det er bade godt for dig som pargrende
0g din naermeste, hvis din naermeste indimellem laver noget sjovt med en ven. Hvis
personen med demens tidligere har haft en tennismakker el. lign., sa foresla, at de sam-
men laver aktiviteter, der afspejler det de gjorde fer sygdommen.

= Bedom at fa besgg. Nogle mennesker er bange for at traenge sig pa. Derfor kan det
vaere en ide, direkte at bede familie og venner komme pa beseg og fx selv at medbrin-
ge kage til kaffen.

= Bed nogen om at vaere det lyttende gre. Mange mennesker tror, at de skal komme med
lasningerne. Mange gange er der mere brug for nogen, som lytter.

= Undga isolation. Nogle pargrende oplever, at deres demente asegtefaelle ikke bliver invi-
teret med i byen, nar han eller hun er blevet meget syg. Det er bade sdrende og med til
at isolere begge parter. Hvis du oplever noget lignende, sa fortael familie og venner, at |
har behov for at blive inviteret ud sammen.

* F3andre til 0gsa at sta som kontaktpersoner. Hvis personen med demens har akut
behov for hjeelp, kan det vaere en stor hjeelp, hvis du ikke er alene om at skulle rykke ud.

= [ aven liste over praktiske opgaver, som andre kan hjaelpe med.
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Lav en liste over andre andre praktiske opgaver, som andre kan hjselper jer med.

Til vennen, kollegaen eller naboen

Som ven, nabo eller kollega til en familie, som rammes af demens, kan det
vaere sveert at vide, hvordan man skal forholde sig til familien. Man vil gerne
hjeelpe, men man vil ikke treenge sig pa. Det er en sveer balance, og det kan
veere hardt at std pa sidelinjen og fole sig magteslas.

Demenssygdommen sender ofte bade de syge og deres pargrende ud i livs-

kriser. Det er ofte kendetegnende for folk i krise, at deres humgr bliver meget
svingende, og at deres tolerancetaerskel bliver lav. Reaktionerne er ofte mid-

lertidige, og det gaelder derfor om at 'heenge pd’ og ikke lade sig ga pa, eller

tage det personligt, men blot blive ved med at tilbyde omsorg og stotte.

Mange gange kan man som kollega, ven eller nabo fele, at man maske ikke

er helt teet nok pa, at der sikkert er andre, der er teettere pa, og som familien
har mere brug for. Man kan derfor holde sig tilbage, for at give plads til andre.
Men maske er der ikke sd mange andre, eller maske er det netop alle dem

- kollegaer, venner, naboer mv.,, der tidligere var en del af den almindelige
hverdag, som der er mest brug for. Hvis du formar at lytte og veere til stede
for familien, lige der hvor de selv er, sd er det den bedste stotte.
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BORN, UNGE OG DEMENS

Demens er en relativt sjaelden sygdom for 65 ars alderen, men der er allige-
vel en del som rammes, og dermed rammes ogsa deres bern. Barn og unge
til mennesker med demens har behov for at tale med jeevnaldrende i samme
situation. Men da det er mere sjeeldent med bern og unge som pargrende,
er det vanskeligere at etablere stgttegrupper lokalt. Her kommer forskellige
former for sociale medier i spil. Der findes grupper pa Facebook eller Twitter,
for yngre pargrende. Derudover har Alzheimerforeningen forskellige tilbud til
born og unge.

Borneboger om demens

For de helt sméa barn, kan det veere en god hjaelp at leese bager, der forteeller

om demens, sa barn kan forsta det. Her er et par stykker:

=  “Hjstorier om demens - Hvad oplever born, ndr voksne bliver demente?”
af Marianne Engel og Steen Kabel. Fra 2006.
Bogen kan kgbes via www.psykiatrifonden.dk.

=  “Vijlja, mormor og tryllestenen” og ”“Kan du huske mig, mormor?” af
Torhild Moen. Fra 2011. Bggerne kan kebes pad www.alzheimershop.dk.

Min s@n han var jo ikke s& gammel og han kunne jo se sin mormor angribe sin mor.
Han ville 9& ind og forsvare mig. Til sidst gik det galt og min sen fik et sammenbrud.
Datter til kvinde med demens

ARBEJDSLIVET SOM PARORENDE

Pargrende til personer med demens har ofte forpligtigelser, der griber ind i
arbejdstiden. Det kan fx veere opgaven som ledsager ift. hospitalsbeszg og
akutsituationer, nar paregrende fx ma ud og lede efter en person, der er for-
svundet. Det kan 0gsa veere opgaven med at kontakte kommunen om mulig-
hederne for aflastning, dagtilbud med mere. Hertil kommer alle de praktiske
goremal, pargrende ma tage sig af.

Nar jeg ikke var hjemme om aftenen, sa blev det rent kaos. Derfor var jeg nedt til at
fortaelle min arbejdsplads, at det ikke kunne blive ved med at ga med aftenvagter.
Datter til kvinde med demens

Som erhvervsaktiv pargrende til et menneske med demens er det en fordel,
hvis din arbejdsgiver ved besked om din situation. Hvis du fx bliver afbrudt i
et vigtigt made, fordi din mor er faldet, og du som pargrende skal folge med
pa skadestuen, er det en mindre stressende situation, hvis din arbejdsplads er
indforstaet. Derudover kan der opsta et tidspunkt, hvor plejeorlov eller nedsat
tid kan veere en ngdvendighed. Nar din arbejdsgiver pa forhand er forberedt
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pa, at du pa et tidspunkt gnsker plejeorlov, sa vil det vaere langt lettere for dig
at fa orloven bragt i orden.

Du kan tale med HR afdelingen eller med din naermeste leder om, hvilke
muligheder der findes pa din arbejdsplads. Pa en del arbejdspladser er der
mulighed for, at medarbejderne kan holde fri for at hjeelpe eller stotte en
svaekket eller syg parerende i familien. En del arbejdspladser giver mulighed
for at bruge fleks- og fri- og feriedage, men der findes ogsé arbejdspladser,
hvor der er mulighed for at holde fri med lgn, hvis man skal folge en naertsta-
ende til undersggelse hos laege eller pa hospital eller lignende.

Hvis du som pargrende har mulighed for at gé ned i tid i dit erhvervsarbejde
kan det vaere, at du kan blive ansat som personlig hjaelper i din kommune.
Laes mere om disse muligheder i kapitel 3.

Parorendevenlige arbejdspladser
| Sverige findes det regeringsfinansierede initiativ ’Stéd hallbara Arbetsgi-
vare fér anhoériga’, der sigter mod at oplyse arbejdsgivere om, hvordan de
stotter parogrende i deres arbejdsliv.

Projektet saetter fokus pa, at parerende til kronisk syge og andre med seerlige
omsorgsbehov, indimellem kan vaere presset af forskellige opgaver. Derved
kan pargrende have sveert ved at handtere stress i arbejdslivet. Det anbefales,
at der er fleksibilitet i arbejdstiden, da parerende kan have mange forpligti-
gelser som opstar, nar deres naermeste har brug for hjeelp.

| Danmark findes der endnu ikke et lignende initiativ malrettet paregrendeven-
lige arbejdspladser. Men som erhvervsaktiv parerende kan du gere din ar-
bejdsplads opmaeerksom pa, at der kan opsta seerlige forpligtigelser og akutte
situationer, der kraaver fleksibilitet. Undersggelser fra Sverige og England vi-
ser, at pargrende, der har fleksibilitet i arbejdstiden, er mindre syge og stres-
sede end paregrende, der har mindre indflydelse pa egen arbejdstid.

Se mere pa www.anhoriga.se
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Nar han er kommet pa plejehjem, sa har man ikke laengere de
praktiske opgaver, men man har stadigvaek det psykiske. Man
foler sig forpligtet til at taenke pa, om han har det godt og at
bes@ge ham hver dag.

Agtefaelle til mand med Alzheimers Sygdom




ALDRIG ALENE 4
MED DEMENS @&




LIVET PA PLEJE-
HJEM

eslutningen om at flytte pa plejehjem kan veere meget sveer at treeffe.

For den, der skal flytte, kan det vaere forbundet med frygt for at miste

sin selvstaendighed. Som pargrende kan det vaere et stort skridt at
vaere med til at beslutte at ens foreaelder, aegtefaelle eller samlever bliver ngdt
til at flytte 'hjemmefra’. Mange parorende, iseer aagtefeeller, oplever skyldfalel-
se over at de ikke laengere er i stand til at beholde deres demensramte naer-
meste i hjemmet. Det er sdledes en god idé at forberede sig pa muligheden
for at flytte pa plejehjem, laenge inden det overhovedet er aktuelt.

| kan overveje i hvilke fremtidssituationer, det ville veere bedre at bo pa pleje-
hjem frem for at bo i egen bolig. Hvis demenssygdommen er blevet sa frem-
skreden, at det er sveert at opretholde en god sundhedstilstand, en ordentlig
hygiejne og bade den demensramte og de pargrende er meget belastede af
situationen, kan det vaere hensigtsmaessigt at flytte ind i et plejehjem, hvor
den ngdvendige hjeelp og omsorg er til raddighed. En plejehjemsplads vil i
mange tilfeelde betyde, at du som paresrende er fritaget for en raekke be-
kymringer og arbejdsopgaver, der saledes giver mere overskud til hyggeligt
samvaer med den demensramte person.

IDETTE KAPITEL
BESKRIVES FOLGENDE

= Valg af plejehjem
Indflytning pa plejehjemmet
En ny hverdag
At blive alene tilbage i det faelles hjem

Den sidste tid
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VALG AF PLEJEHJEM

| kan starte med at unders@ge, hvilke plejehjem der findes i neeromradet. | kan
0gsa overveje om det er en idé, at den demensramte person evt. flytter kom-
mune for at komme teettere pa familie og venner. De fleste plejehjem har hjem-
mesider og informationsmateriale. | kan ogsa aftale at bes@ge nogle forskellige
steder for at danne jer et indtryk.

Mange har caféer, der holder dbent for alle, og nogle steder er der ogsa arrange-
menter, man kan deltage i. Mange aeldre starter med at vaere tilknyttet et dags-
center pa det plejehjem de senere flytter ind pa. Dette betyder, at overgangen
fra egen bolig til plejehjem, er lettere, fordi personen er blevet bekendt med
stedet og personalet og derfor fgler sig tryg ved at flytte.

Ga efter plejehjem, der er specialiseret i at handtere demens

Nar man som demensramt flytter pa plejehjem, har man gavn af at bo i en egnet
bolig, som imgdekommer saerlige behov i forhold til boligindretning og persona-
lets kompetencer.

Det er karakteristisk for alle demenssygdomme, at de giver rum- og retningsfor-
styrrelser, som gor det sveert at orientere sig. Den ideelle demensbolig er derfor
indrettet, sa det er let at finde rundt, skaber tryghed, samt er genkendelig og
hyggelig. Der ma derfor gerne veere:

= Nemt at orientere sig i boligen og at den er overskueligt indrettet. Den fysiske
struktur i hele boligkomplekset er enkel og overskuelig.

= Klare farveforskelle mellem dgre og veegge bade i boligen og pa feellesarea-
lerne.

= Nemt for beboerne at finde frem til deres egen bolig, fx et foto af beboeren
pa deren eller et andet saerligt kendemeerke.

= Piktogrammer, der viser vej til faellesarealer, toilet, spiserum etc.

= Hyggelig lyssaetning, der ikke blaender.

= Godt med dagslys, s& man sover bedre om natten.

= God akustik, da demente ofte har hereproblemer og har sveert ved at tolke
lyde.

= God isolering, s& man ikke forstyrrer sine medbeboere, hvis man er nattevan-
drer.

= Ordentlige kgkkenborde med mulighed for at deltage i arbejdet.

= Sansehave med stier i cirkler eller slgjfer, s& man ikke ledes ud af omradet.

= Demenssikring med positionsmeldere ved alle udgange og GPS.
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Det er en seerligt kreevende opgave at yde omsorg og pasning til mennesker
med demenssygdom. Derfor er det alfa og omega, at personalet er uddannet til
og har viden om de forskellige demenssygdomme og de seerlige krav, der stilles
til plejen.

Som pargrende kan det derfor veere rart at have indsigt i personalets uddannel-
sesmaessige baggrund og deres holdninger til arbejdet, den faglige sammenseaet-
ning pa plejehjemmet, samt hvordan personalefordelingen ser ud mellem dag-,
aften- og natvagter. Det kan 0gsad veere godt at sporge ind til personalets sociale
samveer og daglige kontakt med beboerne.

Undersog plejehjemmets vaerdigrundlag og standardprocedurer
Mange plejehjem har udarbejdet velkomstmateriale, der indeholder beskrivelser
af veerdigrundlag, praktiske anvisninger samt information om aktuelle pleje- og
aktivitetstilbud. Derudover er det ogsad muligt, at plejehjemmet har udarbejdet
nogle malsaetninger for et godt samarbejde med pargrende. Det kan vaere en
hjaelp til at forberede jer pa, hvilke ting | gerne vil have afstemt inden indflytnin-
gen.

Hvilke slags aktiviteter er der pa plejehjemmet?

Aktiviteter er af stor betydning for helbredet og livskvaliteten for en person med
demens. Men det er individuelt, hvilke typer aktiviteter, der er meningsfulde og
hvilket omfang, de bgr have. Derfor ber plejehjemmmet gennem lgbende dialog
med beboeren og dennes pargrende indhente viden om, hvilke slags aktiviteter
der giver mening.

Generelt kan man dog sige, at sanserne og folelseslivet bevares langt hen i
demenssygdommen i modsaetning til de kognitive/intellektuelle evner. Derfor
ma der gerne veere aktiviteter, som taler til sanserne: sansehaver, musik, dans,
tegning, maling, madlavning m.m.

Som pargrende kan man med fordel sparge ind til aktivitetsudbuddet og hvor-
dan det fungerer. Har plejehjemmet fx en aktivitetsmedarbejder, der koordinerer
aktiviteterne? I hvilket omfang kan | deltage som parerende? Er der frivillige, der
tager sig af nogle af de sociale aktiviteter? Hvor ofte har beboerne mulighed for
at komme ud i den friske luft?
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Veerd at vide om pleje- og eldreboligen

De folgende afsnit er uddrag fra £ldre Sagens *Veaerd at vide”, hvor du 0gsa
kan laese mere om de enkelte emner. "Vaerd at Vide 2015”
www.aeldresagen.dk/faa-raad-og-stoette/vaerdatvide/Sider/default.aspx

Anseggning om plejebolig

Det er den, der skal flytte i plejebolig, der skal ans@ge om det og skrive under pa ansggningen -
og ikke dig som pargrende. Hvis din demensramte naermeste ikke er i stand til selv at tage stilling,
sa geelder der helt saerlige regler.

Visitation

Ansggning om en aldrebolig, plejebolig eller plejehjem rettes til opholdskommunen. Anvisning
sker ved kommunens visitation (godkendelse). Der skal tages udgangspunkt i det konkrete behov
i forhold til ans@gerens fysiske, psykiske og sociale situation.

Plejeboliggaranti

Almen plejebolig eller en plads i et plejehjem skal tilbydes senest to maneder efter, at behovet
er konstateret. Demensboliger er ligesom andre plejeboliger omfattet af plejeboliggarantien.
Boligen skal vaere klar til at flytte ind i senest to uger efter udlgb af fristen. Fristen Igber fra det
tidspunkt, kommunen har truffet afggrelse om, at der er behov for en plejebolig og til det tids-
punkt, hvor der tilbydes en bolig.

Betaling i eeldrebolig

Aldreboliger er omfattet af lejeloven. Der oprettes lejekontrakt, og der skal betales husleje,
varme, antenneafgift m.v. Ved indflytning skal der betales indskud. Der er mulighed for at fa 1an
til indskud hos kommunen. Husleje m.v. kan reguleres lgbende efter lejelovgivningens regler. Hvis
der er en staerkt svaekket eller dement person, skal man overveje, om denne forstar betydningen
af at underskrive lejekontrakt, ans@gning om boligstgtte og evt. lanedokumenter vedrgrende ind-
skud. Er det ikke tilfaeldet, kan papirerne ikke uden videre underskrives af aegtefalle eller voksne
barn. Der skal enten foreligge en gyldig fuldmagt, eller der skal beskikkes en vaerge. Om bolig-
stotte, mad, vask m.v., forsikring, gkonomi etc.? Se £ldre Sagens Vaerd at vide.

@konomien, nar aegtefaellen kommer pa plejehjem

Er begge parter pensionister, omberegnes pensionen for begge til satsen for reelt enlige, selv om
de stadig er gift, fra den efterfalgende farste efter flytningen. Det er herefter kun egne indtaegter,
der indgar i beregningen. Formue falger den, der (pa papiret) ejer den, selv om aegtefaellerne
stadig er gift og har faxlleseje.

Husk at det ogsa er et arbejdsmiljg, derfor krav til indretning, mabler etc. Plejeboligen er ogsa
en arbejdsplads, hvor boligens indretning er vigtig, sa medarbejderne pa en forsvarlig made kan
levere den hjalp og omsorg, som den enkelte beboer har behov for.

Arbejdstilsynet har oplyst, at arbejdsmiljglovgivningen ikke regulerer aldres mulighed for at
beholde egne mabler i plejeboliger og plejehjem. Arbejdsmiljglovgivningen angar alene arbejds-
giverens pligt til at sikre, at de ansatte arbejder under sundheds- og sikkerhedsmaessigt fuldt
forsvarlige forhold. Hvordan dette konkret skal sikres i forhold til beboerens medbragte mabler,
er op til arbejdsgiveren at tage stilling til.
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INDFLYTNING PA PLEJEHJEM

Enhver begyndelse kan vaere sveer, isaer hvis man er demensramt og skal flyt-
te fra sine vante omgivelser og ind i et plejehjem. Som pargrende kan over-
gangen fra eget hjem til plejehjem ogsa veere en vanskelig tid, der kan veere
forbundet med ambivalente folelser af bade sorg og lettelse. En god begyn-
delse kan betyde meget for, hvordan den demensramte person kommer til

at trives og hvordan forholdet mellem plejepersonalet, beboeren og jer som
pargrende bliver.

Her er en raekke gode rad til, hvordan indflytning pa plejehjem lettes:

Hold en indflytningssamtale

En indflytningssamtale giver beboeren, pargrende og personalet mulighed
for at udveksle informationer og opstille gensidige forventninger til samar-
bejdet. Det kan fx veere en afklaring af, hvad personalet tager sig af, hvordan
opgaverne udferes, og hvad | som parerende kan og vil hjeelpe til med. Det
er 0gsa her, aftalerne for den kommende indflytning og opholdet sker. Per-
sonalet far derudover en forstdelse for, hvem den nye beboer er. Hvis det
plejehjem, | har i sigte, ikke har en séddan procedure anbefales det, at | laver
en aftale om en indflytningssamtale alligevel.

Onsker til jeres nermestes indflytning og ophold

Inden | holder et mgde, hvor | afstemmer jeres gnsker og forventninger med
plejehjemmet, er det hensigtsmaessigt, at | pa forhnand har gjort jer klart, hvad
I vil sperge om. | kan med fordel arbejde med en tjekliste for at sikre, at alle
elementer i forhold til det kommende samarbejde afdaekkes og draftes. Det
kan fx veere spergsmal om pleje- og aktivitetstilbud, hverdagens rutiner, pa-
rarendes muligheder for at deltage i hverdagsgeremal, brug af handleplaner
og om der findes en husorden.

Hvis personen, der skal flytte, stadigvaek kan traeffe beslutninger, er det et
godt udgangspunkt at hjeelpe denne med at formulere sine gnsker. Hvis dette
ikke leengere er muligt, kan | som pargrende beskrive, hvordan | mener jeres
naermeste bedst trives i sin hverdag og fortaelle om dennes livshistorie . Det
kan veere en stor hjaelp til personalet i tilrettelaeggelsen af plejen, sa den i vi-
dest muligt omfang imgdekommer den nye beboers vaner, gnsker og behov.
Det giver desuden personalet bedre mulighed for at tage hensyn til den nye
beboer og de pargrendes situation, hvilket kan veere med til at forebygge
konflikter.
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Skansom flytning

Demensramte vil oftest pa det tidspunkt, hvor en plejebolig bliver aktuel, ikke
selv kunne overskue en flytning. Reaktioner kan vaere utryghed og raedsel
ved tanken om et nyt hjem, og derfor skal flytningen ske pa en skansom
made. Det kan bl.a. vaere, at det nye hjem kan genkendes ved, at kendte og
afholdte mabler m.v. flytter med. Indretningen af boligen med mabler, billeder
og forskellige nipsting er med til at skabe tryghed og en hjemlig stemning for
beboeren. Noget, som i sidste ende har stor betydning for den enkeltes selv-
bestemmelse og livskvalitet. Det kan ogsa i sig selv lette evt. frustrationer og
sorg over at skulle flytte fra det hidtidige hjem og ind i en ny bolig.

Oplysninger I kan overveje at give:

= Tidligere erhverv

= Daglige vaner som paklaadning, degnrytme og personlig hygiejne

= Spise- og kostvaner

= |nteresser og hobbies

= Familieforhold og traditioner, der anses for vigtige

= Religigst, politisk og etnisk tilhgrsforhold - evt. sprogforhold

= Betydningsfulde haendelser i livet

= Forventninger til fremtiden

= Personlighed, fx indadvendt eller udadvendt, humor og temperament

Overvej om det ogsa kan vaere hensigtsmaessigt at fortaelle om jeres ople-
velser som pargrende. Hvis | fx har haft en belastende tid op til indflytningen,
kan det vaere godt for personalet at f& dette at vide allerede i forbindelse
med indflytningssamtalen. Det kan vaere med til at understotte et godt forlgb
efterfglgende.

Noter andre forhold, du synes er saerligt vigtige at fa sagt om din naertstdende:
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EN NY HVERDAG

Hverdagen i et plejehjem ser anderledes ud, end hvad man er vant til fra sit
eget hjem. Det er bade et privat hjem og en arbejdsplads, hvor der desuden
skal tages hensyn til andre beboeres behov. Plejen har sit eget saet af regler
og rutiner, og hverdagen kan have et mere institutionaliseret praeg med feelles
spisetider mv., end man er vant til hjemmefra. Alt dette skaber nogle seerlige
rammer, som kan tage tid at veenne sig til som parerende.

Relationen mellem personale og parerende

Som pargrende er man desuden ofte treet og nedslidt efter et langt plejefor-
lab i hjemmmet, og det kan vaere sveert at vaenne sig til, at ens naermeste skal
bo et andet sted og passes af andre mennesker. Mange oplever sorg over

at have mistet den person, man har delt dagligdagen med og mange gange
skyld over at have svigtet sin naermeste. At andre har overtaget plejen kan
o0gsa give folelser af afmagt og frustration, hvilket kan pavirke relationen til
personalet. | nogle tilfaelde opstar jalousi overfor plejepersonalet, nar ens
naermeste viser sterre glaede over for dem end over for en selv.

For medarbejdere og ledere er det deres arbejdsplads, og de laener sig i hgj
grad op ad en faglig forstaelse i arbejdet, som er bestemt af stedets vaerdi-
er, retningslinjer, historie, skonomi mv. Der opstar ogsa situationer, som er
folelsesbetonede for bade personalet og ledelsen, fordi der ogsa for dem
kan veere bade faglige og personlige veerdier pa spil. Gennem deres daglige
kontakt har de opbygget personlige relationer til beboerne. De kan fx vaere
frustrerede over manglende ressourcer og ikke at have tid nok til at yde den
pleje, de gerne vil.

Forebyg konflikter

Mgdet mellem plejepersonale og pargrende kan derfor veere preeget af for-
skellige forudsaetninger, forventninger og personlige holdninger. Det er derfor
vigtigt med gensidig viden om hinandens fglelsesmaessige oplevelser og situ-
ation for at fremme samarbejdet og den gensidige kommunikation. At per-
sonalet udviser respekt for, at en del af deres arbejde foregar i et privat hjem
og at de har kendskab til familiens livshistorie og situation. Men ogsa at | som
pargrende har kendskab til daglige rutiner og muligheder i det nye miljg, samt
at man viser abenhed og forstaelse for personalets faglighed og arbejde.

Opfelgende samtaler

Det er helt normalt at sveere folelser og situationer opstar, men det er ogsa
vigtigt at fa sat ord pa dem i god tid, sé det ikke udvikler sig til konflikter og
misforstdelser. Udover de samtaler, der opstar spontant, kan det derfor veere
en god idé, jeevnligt at afholde en mere struktureret dialog mellem beboeren,
pargrende, ledelse og personale. Pa den made far alle parter mulighed for at
drofte den aktuelle situation, planer fremover og andre relevante spagrgsmal.
Hermed sikres, at | som pargrende informeres lgbende om jeres naermestes
helbred og trivsel. Desuden kan mange gnidninger, som kan ende i misforsta-
elser, irritation eller klager, forebygges og samles op under sddanne samtaler.
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Orientering af parorende

Som pargrende er det vigtigt at kunne folge med i ens naertstaendes liv pa
plejehjemmet. Det kan fx dreje sig om orientering om andring af medicine-
ring, aktiviteter eller personaleskift. Derfor er det vigtigt, at plejehjemmet
sgrger for at informere jer som parerende. Forhold, der vedrgrer den enkelte
beboer, som fx bestilling af tid hos fodterapeut, kan skrives i beboerens per-
sonbog, mens informationer, der angar alle, ber formidles pa anden made, fx
en opslagstavle. Mange plejehjem har ogsa et eget blad med artikler, debat,
orientering om begivenheder og arrangementer, omtale om nye beboere
m.m.

Tag kontakt til plejehjemmets andre parorende

Der er ofte tilknyttet et beboer- og parerenderad, hvor problemer, udfor-
dringer, gnsker og veerdier lgbende tages op og draeftes. Disse er med til at
understotte et godt samarbejde og dialog mellem personalet, beboere og
pargrende. Derudover er der ogsa ofte pargrende, der engagerer sig aktivt |
livet i plejehjemmet.

Det kan vaere en fordel at etablere en kontakt til andre af de pargrende. Pa
den made har | nogle ligestillede, | kan drofte forskellige emner og eventuelle
problemstillinger med. Hvis der eksempelvis opstar samarbejdskonflikter med
plejepersonalet, kan det veere godt at kunne drafte med andre parasrende,
hvordan de oplever problemstillingen.

Hvis konflikten opstar

Plejehjemsledelsen har det overordnede ansvar for, at der opbygges gode re-
lationer mellem personale og parerende og har desuden pligt til at treede til,
hvis der opstar uoverensstemmelser, spaendinger eller konflikter. Hvis konflik-
ter opstar, kan det veere en stor hjaelp at opse@ge pargrendegrupper, hvor der
arbejdes med folelsesmaessige belastninger.
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AT BLIVE TILBAGE I DET FELLES HJEM OG LIV

Det kan opleves som en stor omvaeltning fra at skulle hjaelpe sin aegtefaelle
eller samlever dagnet rundt og til det at, bo alene. En ny livssituation opstar
hvor den syge aegtefeelle eller samlever bor et andet sted og passes af andre.
Det er helt normalt at opleve en tomhed, forladthed og ensomhed, nar man
er den der bliver tilbage i det feelles hjem. Her kan det vaere en meget stor
hjeelp, at vedligeholde kontakten til familie, venner, naboer, kolleger og andre
i ens netvaerk. Det kan nogle gange foles graenseoverskridende at bede om
hjeelp, men taenk pa at mange faktisk bliver glade, hvis man sperger. Udover
et stottende selskab, kan dit netvaerk hjeelpe med aflastning og veere et vel-
kommet indslag i din neermestes nye liv pa plejehjemmet.

Mange kommuner har demenskonsulenter, som bl.a. arrangerer pargrende-
grupper, hvor | kan mgdes med andre i samme situation. Det kan vaere en
lettelse at fa vendt sveere spergsmal og felelser med andre, der kan genken-
de situationen.

Hverdagen kan blive ensom, nar man ikke leengere bor sammen med sin aeg-
tefeelle. Har du lyst til at veere sammen med andre, kan du undersage, hvilke
former for sociale aktiviteter, der findes i dit lokalomrade. Det kan fx vaere
foreninger og organisationer, der arrangerer sportsaktiviteter, gature, mad-
klubber, kreative aktiviteter m.v.

Det gode besog pa plejehjem

Det er ikke altid en let sag at komme som besggende. Mange pargrende har
ikke overskud til at tage sig af deres familiemedlem, fordi de er nedslidte efter
at have ydet omsorg i mange ar forud for indflytningen. Nogen har svaert ved
at blive konfronteret med svaekkelse, alvorlig sygdom, alderdom og ded - ikke
kun hos ens eget familiemedlem. Andre faler sig usikre over, hvordan de skal
opfore sig i de nye rammer. Men et besgg kan betyde rigtig meget for den,
der er flyttet pa plejehjem.

Det vigtigste er ikke hvad man ggr, men at man ger noget. Taenk over, hvad

der har gleedet din neertstadende tidligere i livet og ger det samme, men til-

passet hans/hendes formaen. Her far du nogle idéer til aktiviteter:

= Del et maltid. Tag en madkurv med eller unders@g, om | kan spise med af
den mad, som beboerne spiser. Kage til kaffen kan ogsa vaekke glaede.

= Tal om de oplevelser, som din naertstdende har haft - aktiviteter, udflug-
ter og andre arrangementer pa plejehjemmet. Men tal ogsa om det liv, din
naertstdende har levet, det bekraefter ham/hende i, hvem han/hun er.

= Medbring billeder eller videooptagelser af de seneste begivenheder i fami-
lien.

= Tag din neertstdende med ud i det fri. Er din neertstédende gangbesveeret,
sa 1an en transportkgrestol.

= |nviter din neertstdende med pa en keretur. Tag kaffen med eller gor op-
hold pa en kro.
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= Tag bernebgrnene med pa besazg. Lad dem gore det, de altid har gjort hos
bedsteforaeldrene - spille spil, se bearneudsendelser, film m.m.

= Har familien hund, sa tag den med pa besag, men aftal det med persona-
let forinden. Vis kaeledyret frem for de @vrige beboere, det skaber liv og
vaekker glaade.

= Hyvis du spiller et instrument, sa tilbyd at holde koncert for alle beboere.

= Seen film sammen.

= Spil, puslespil, gamle fotoalbum, ugeblade, kryds og tvaers kan ogsa veere
ting at veere faelles om.

=  Giv manicure eller hAndmassage.

=  Sidde stille sammen, fx i naturen.

= Fysisk bergring ved kram eller at stryge over handen.

= Tal stille og roligt og veer tdlmodig

Frivillige

Mange plejehjem har frivillige eller venneforeninger til at arrangere og afholde
aktiviteter, der skaber glaede, livskvalitet og variation i dagligdagens rutiner.
Det kan fx veere sang, motionsaktiviteter, hgjtlaesning, gature eller erindrings-
veerksteder. Man kan ogsa komme som besggsven for en eller flere beboere.
Det frivillige arbejde udfgres i samspil med personalet og skal ikke bruges

til at erstatte plejehjemmets ansvar for pleje og omsorg m.v. Den frivillige
indsats er snarere et supplerende tiloud. Som péargrende kan det veere en
tryghed at vide, at ens naermeste har socialt samvaer med andre, der frivilligt
interesserer sig og udviser omsorg.

DEN SIDSTE TID

De fleste af os er ikke vant til at tale om daden. Selv aegtefeeller, der har vae-
ret gift i mange ar kan have sveert ved at tage hul pd det uundgaelige. Men
det er en god idé at tale om de sidste gnsker, mens tid er. Ogsa selv om det
er sveert og emtaleligt, bade for din pargrende og for dig. Hvis du kender din
pargrendes gnsker, bliver det lettere for dig at veere neerveerende i den sidste
tid. Den degende far indflydelse pa sin egen situation, og pargrende far mulig-
hed for at felge den deendes gnsker og behov.

Det kan veere en god idé, at der allerede tales om dgden ved plejehjemmets
forste megde med beboeren. Det kan vaere i form af en 'samarbejdsbog’ eller
udformning af et plejetestamente, hvor beboerens gnsker om genoplivning,
en vaerdig afslutning pa livet og begravelsen er beskrevet. Som pargrende
er det vigtigt at fa draftet gnsker, forventninger og muligheder for at vaere
fysisk til stede.
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Ved samtaler om gnsker til livets afslutning ber beboerens praktiserende
laege veere orienteret. P& den made kender leegen 0gsa beboerens gnsker

til fx genoplivning, indlaeaggelse og smertelindring. Med laegens kendskab til
beboerens gnsker, er det nemmere at referere til aftaler og ensker ved dialog
med laegen, nar beboeren bliver darligere.

“Min sidste vilje” (www.livogdoed.dk/temaer/min-sidste-vilje) er et godt
redskab til at seette scenen for en samtale om gnsker til livets afslutning samt
at sikre, at man kommer omkring relevante emner. Det er dog vaesentligt at
veere opmaerksom pa, at "Min sidste vilje” ikke er et juridisk bindende doku-
ment, men udelukkende kan bruges som vejledning til afdaekning af gnsker.

Vigtige sporgsmal, der er gode at fa afklaret:

= Er der skrevet livstestamente for at undgéa udsigtslgs behandling?
= Er der taenkt pd, hvor den dgende gnsker at da?

= @nskes der livsforlaengende behandling?
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Plejen i den sidste tid

Nar medarbejderne konstaterer, at en beboers liv er ved at veere slut, er det
vigtigt at veere opmeaerksom pa beboerens gnsker til den givne behandling og
palliativ pleje, samt at fa de parerende informeret og inddraget. Palliation be-
tyder lindrende pleje, og kan udfgres pa mange forskellige mader som f.eks.
medicin, naervaer, bergring eller andelig omsorg.

Et vigtigt spergsmal, der skal tages stilling til, er livsforleengende behandling.
Det kan opsta situationer, hvor leegen, de pargrende og maske beboeren selv
kommer i tvivl. Det er derfor meget vigtigt pa forhand at have diskuteret det
igennem med en fagperson, som kan vejlede og rade ud fra mulige resultater
af behandlingen.

Beboerens gnsker har betydning for vurderingen af, om behandlingen skal
fortsaettes eller afbrydes. Hvis personen ikke selv kan tage stilling, ber med-
arbejderne i samarbejde med jer som pargrende finde frem til beboerens
livsvaerdier og gnsker. Det er meget vigtigt, at der tages ngje stilling til, om
en dgende skal indlaegges. Alle unadige hospitalsindlaeggelser ber undgas,
sa beboeren far mulighed for at dg i rolige, trygge og vante omgivelser. En
flytning kan betyde ungdig smerte og utryghed.

Det kan veere rigtigt sveert at som paregrende traeffe en beslutning om, at der
ikke skal ggres mere for ens naermeste. Tag derfor hjeelp af medarbejderne pa
plejehjemmet, som er vant til at pleje beboeren. Det vigtigste er, at jeres naer-
meste far den bedst mulige afslutning pa livet. Nar dgden er indtruffet, holder
mange plejehjem en hgjtidelighed, hvor de gvrige beboere kan sige farvel til
den dede, og hvor man fx synger en salme sammen med de pargrende.

Palliation: Lindring i den sidste fase

Flere af de danske plejehjem er begyndt at styrke deres palliative pleje. Det
drejer sig primaert om at sikre og opretholde beboerens livskvalitet til det
sidste og omfatter bl.a. kompetencer til fagligt at handtere, at en beboer er
taet pa deden. En anden vigtig kompetence, er evnen til at kunne tale med
beboere og pargrende om deres gnsker til livets afslutning. | Danmark defi-
nerer man officielt palliation i forlaengelse af den internationale verdenssund-
hedsorganisation, WHO:

Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og
familier, som star overfor de problemer, der er forbundet med livstruende
sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og
umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade
fysisk, psykisk, social og andelig art.

(Sundhedsstyrelsen 2011, s. 11, efter WHO, 2002)

http.//www.pavi.dk/borger/ompalliation/hvaderpalliation.aspx
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KONTAKTINFORMATIONER

Nationalt Videncenter for Demens
Hjemmeside: www.videnscenterfordemens.dk
Telefon (Hukommelsesklinikken): TIf.: 35 45 69 11 og 35 45 67 02

Alzheimerforeningen

Hjemmeside: www.alzheimer.dk

Telefon: 5850 5850 Abningstider:

Alle hverdage kl. 9.00 - 15.00 Torsdag kl. 9.00 - 18.00

Zldre Sagens radgivning

Hjemmeside: www.aeldresagen.dk/temaer/sider/demens.aspx
Telefon: 8030 1527 Abningstider:

Mandag til onsdag kl. 10 -14 Torsdag kl. 14 - 18 og fredag lukket.

Dine lokale kontaktinformationer

Din Kommune
KON DO S O, e
Telefonnummer:
Email:

Din klinik
Navn:
Kontakperson:
Adresse:
Telefonnummer:
Abningstider:

Andre
Navn:
Telefon:
Andet:

Navn:
Telefon:
Andet:

Navn:
Telefon:
Andet:

Navn:
Telefon:
Andet:
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