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Parorende til mennesker med demens

Parerende til mennesker med demens spiller en stor rolle i forhold til at
statte, hjeelpe og veere omsorgsgiver for personen med demens.

De neere pargrende er ofte aegtefeeller og/ eller voksne bgrn, men i nogle tilfeelde er det ogsa voksne sgskende,
venner eller andre naere relationer. De pargrende belastes ofte markant af de psykologiske, sociale og praktiske
udfordringer, det kan medfare at vaere pargrende til et menneske med demens, og denne belastning kan have store
konsekvenser for deres egen livskvalitet og helbred.

Barn og unge pargrende er som pargrende saerligt sérbare, og har derfor behov for saerlige indsatser og stotte. Her
kan du lzese om, hvordan pargrende til mennesker med demens belastes, og hvilke indsatser og former for statte de
kan tilbydes.

Psykologisk, social og fysisk belastning af parerende

At vaere pargrende til en person med demens kan vaere forbundet med en betydelig og langvarig belastning og
mange svare folelser. For mange begynder det allerede i det tidlige forlab, maske endda far diagnosen stilles. Her
oplever den pargrende tegn pa kognitiv svaekkelse og/ eller psykiske sendringer hos personen med demens, hvilket
har indflydelse pa familielivet, parforholdet, arbejdslivet m.v.

Du kan laese om 10 advarselstegn pa demens her

Hvis der endnu ikke er stillet en diagnose, kan usikkerheden og processen med at statte den syge i at fa stillet en
diagnose udgere en stor belastning. Ofte ma den pargrende patage sig en sveer rolle i at igangsaette og statte
udredningsforlgbet, og den syge har maske ikke selv fuld indsigt i symptomerne.

Nar diagnosen er stillet, begynder for mange et sveert forlgb med sorg, bekymring og overvejelser om fremtiden.
Mange pargrende beskriver det at vaere pargrende til et menneske med demens som en kontinuerlig sorgproces,
hvor man ma mestre og tilpasse sig mange tab undervejs.

Tiltagende kognitive vanskeligheder og psykiske symptomer hos personen med demens sendrer ogsa samvaer og
samspil i relationen. Dette farer til rollesendringer og forandring af dynamikken i relationen mellem pargrende og
personen med demens. | mange tilfaelde forer dette til frustration og konflikter.

Personen med demens har ikke de samme ressourcer til at mestre disse konflikter, og det lsegger yderligere pres pa
de pargrende. De skal lsere at mestre og stotte personen med demens pa nye mader i deres faelles relation.

Det sociale liv med venner og omgangskreds bliver ofte pavirket allerede tidligt i sygdomsforlgbet. Personen med
demens far vanskeligere ved selvstaendigt at deltage i aktiviteter udenfor hjemmet, mange opharer med at dyrke
interesser og fritidsaktiviteter, far svaerere ved selv at opsgge socialt samvaer udenfor hjemmet og deltage i starre
arrangementer.

Dette kan smitte af pa det faelles sociale liv. Der bliver mindre lyst og overskud til at deltage i selskabelige aktiviteter
og invitere andre hjem. Nogle oplever ogsa, at omgangskredsen falder fra, fordi der desveerre stadig er en hgj grad af
stigmatisering og bergringsangst overfor mennesker med demens. Den raske segtefeelle kan maske vaere urolig for at
lade personen med demens vaere alene i hjemmet og kommer derfor heller ikke sa ofte ud alene.

Du kan lzese mere om aktivitet og deltagelse i hverdagslivet her
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Det er dog ikke alene de psykologiske og sociale faktorer, der er belastende. Efterhanden som sygdommen udvikler
sig, bliver der i stigende grad behov for, at pargrende statter, og med tiden helt overtager, de funktioner i hverdagen,
som personen med demens tidligere klarede selv. Det kan vaere alt fra at huske medicin og andre vigtige ting i
hverdagen til at styre gkonomien, de mange praktiske ggremal i hjemmet osv.

Nar sygdommen er mere fremskreden, bliver den pargrendes situation ogsa praeget af, at personen med demens far
behov for mere omfattende omsorg og pleje pa alle tidspunkter af dggnet, fx hjselp til spisning, af- og paklaedning,
personlig hygiejne m.v. At klare alle disse praktiske opgaver er ikke blot psykisk, men ogsa fysisk belastende.

For personer med demens sker der ofte aendringer i adfeerd, temperament og dggnrytme, som kan vaere vanskeligt at
handtere, og som udger en svaer belastning. Den pargrende har ikke de samme forudsaetninger for at klare dette som
professionelle, og de er *pa” i degndrift.

Derudover fortsaetter og udvikles den falelsesmaessige belastning ogsa. | takt med at demenssygdommen skrider
frem, oplever pargrende ofte, at personlighedstraek og egenskaber &ndres i en grad, sa de har sveert ved at
genkende og relatere sig til personen pa samme made som tidligere. Det gor for mange rollen som pargrende endnu
vanskeligere.

Lees mere om det sammenhangende forlgb her

De helbredsmassige konsekvenser for pargrende

Det er generelt veldokumenteret i undersagelser, at naere pargrende til personer med demens oplever nedsat trivsel
og livskvalitet, har foraget risiko for bade psykiske og fysisk sygdom, hgjere dedelighed og tendens til et darligere
kognitivt funktionsniveau, og endda starre risiko for selv at udvikle demens.

Stress, angst og depression er hyppige symptomer hos mere end halvdelen af de naere pargrende.

Forskning peger pa, at forekomst af adfserdsmaessige og psykiatriske symptomer hos personen med demens har
signifikant betydning for i hvor hgj grad den pargrende foler sig belastet. Forhold hos den pargrende selv har dog ogsa
stor indflydelse. Fx er faktorer som hgj alder, lav indkomst og kvindeligt kon hos aegtefaeller til personer med demens
szerligt associeret med tab af livskvalitet og svaekket sundhed.

Belastningen af pararende er dog ikke nadvendigvis afhaengig af, om den pargrende selv varetager omsorg og pleje i
hjemmet. | et norsk studie fra 2014 fandt Ask m.fl. ud af, at parerende, hvis naere med demenssygdom var flyttet i
plejebolig, havde starre utilfredshed med tilveerelsen, sammenlignet med de, der boede sammen med personen
med demens.

Der er formentlig flere komplekse arsager til den svaekkede livskvalitet og risiko for sygdom m.v. hos pargrende, men
svaekket egenomsorg hos den pargrende er sandsynligvis en vigtig faktor. Den psykiske, sociale og fysiske belastning,
samt de mange timer det kraever at veere pargrende, svaekker ofte den pargrendes ressourcer til egenomsorg.

Det kan veere svaert at fa tid og overskud til egne lystbetonede og trivselsskabende aktiviteter, fx samvar med
andre, madlavning og hyggelige maltider, fritidsaktiviteter og motion. Det kan ogsa vaere en udfordring at fa tid og
overskud til at gare noget ved egne symptomer pa helbredsmaessige udfordringer.

Indsatser for pararende

Hos pargrende opstar der ofte spargsmal som: Hvordan lever man bedst muligt med demenssygdom? Hvordan far
man hverdagen til at fungere? Og hvordan ser fremtiden ud?

Pargrende til personer med demens kan derfor drage nytte af viden, radgivning, statte og erfaringsudveksling med
andre i samme situation. Det er dog vigtigt at vaere opmaerksom pa, at pararende har forskellige forudsaetninger og
mestringsstrategier, og at den enkeltes behov ofte andrer sig undervejs i sygdomsforlgbet. Derfor bgr der vaere
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opmaerksom pa at matche individuelle behov og at etablere en vifte af forskellige indsatser indenfor undervisning,
radgivning og stotte til pargrende.

Clemmensen m.fl. (2020) har udviklet spgrgeskema The Dementia Carer Assessment of support Needs Tool
(DeCANT), der giver fagpersoner mulighed for at lave en struktureret vurdering af behov for hjelp og statte hos
pargrende til en person med demens.

Eksempler pa indsatser til parerende:

Telefon- og online radgivning

Telefon- og online radgivning er en udbredt, let tilgaengelig og fleksibel made at tilbyde radgivning og stotte til
pargrende. | Danmark varetages radgivningen af pargrende til mennesker med demens af kommunale
demenskoordinatorer og organisationer, fx Alzheimerforeningens radgivning Demenslinien og Aldresagens
telefonradgivning.

Aflastning

Personen med demens og pargrende har stort behov for tilbud udenfor hjemmet, hvor personen har positive
oplevelser med meningsfulde aktiviteter, og er i et miljg, som matcher vedkommendes behov og
funktionsniveau. Tilbud udenfor hjemmet giver den pargrende aflastning, og er et ofte tiltraeengt pusterum fra
rollen og de mange opgaver som nar pargrende.

Personen med demens kan fx have faste dage, hvor de kommer i et aktivitets- og radgivningscenter for
mennesker med demens, et kommunalt dagcenter, eller de kan komme pa dggnophold uden for hjiemmeti en
kortere periode. Aflastningen kan ogsa veere i hjemmet, hvor fagpersoner, eller i nogle tilfselde frivillige,
kommer i hjemmet og laver aktiviteter ssmmen med personen med demens, eller statter med praktisk hjzelp.

| forbindelse med Den Nationale Demenshandlingsplan er der ivaerksat flere initiativer for atimgdekomme
behovene hos pargrende. Erfaringerne herfra er beskrevet i to rapporter: “Erfaringer og inspirationer til
aktiviteter pa Radgivnings- og aktivitetscentre for mennesker med demens og deres pargrende” og "Erfaringer
med nye og fleksible indsatser til pararende”, som findes pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside.
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Foredrag og kurser

Pargrende og mennesker med demens har sjeldent seerlig viden om demens. Der er derfor et generelt behov
for let tilgaengelig information om demenssygdomme, symptomer, behandling, fremme af livskvalitet og
sundhed, muligheder for hjselp og aflastning, juridiske problemstillinger m.v., sa de er bedst muligt klaedt pa til
at mestre livet med demens.

Nationalt Videnscenter for Demens har gode erfaringer med at tilpasse radgivning og undervisning til aktuelle
behov. | det tidlige stadie af demens kan der vaere store fordele ved at pargrende og personer med demens
deltager sammen i tilbud, fx foredrag og kurser. Her far man nemlig samme information, som man i
feellesskab kan bringe med hjem i dagligdagen.

| et sddan feelles tilbud kan deltagerne med fordel deles op undervejs i hhv. en gruppe for personer med
demens og en gruppe for pargrende. Det giver begge parter mulighed for at made og udveksle erfaringer med
ligesindede.

Nar personen har demens i moderat eller svaert stadie, og derfor ikke har ressourcer til atindga i et sddan
tilbud, tilbydes skreeddersyede kurser udelukkende til pargrende. Disse erfaringer og metoder er bl.a. etableret
i forskningsprojektet DA/ISY og viderefort i projekt Veerktojskassen - stotte til et liv med demens.

Laes mere om forskningsprojektet DA/SY her

Laes mere om Veaerktojskassen - stotte til et liv med demens her

Stotte- og samtalegrupper til parerende

Mange pargrende oplever stort udbytte af at deltage i stotte- og samtalegrupper for pararende. Her har de
mulighed for at mgde andre ligesindede, udveksle erfaringer og indga i et socialt feellesskab.

Grupperne kan med fordel ledes af professionelle med specifik viden om demens og pargrendestgtte. En
sadan fagperson kan ogsa bringe viden om demenssygdomme og inspiration til mestringsstrategier ind i
gruppen, fx gode rad til kommunikation med mennesker med demens.
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Individuelle tilbud

Gruppebaserede tilbud matcher ikke altid den pargrendes behov og ansker. Nogle pararende foretraekker
individuelle tiloud eller har maske af praktiske arsager ikke mulighed for at deltage i tilboud pa faste tidspunkter,
tilbud der kraever transport, eller maske de sveert ved at vaere vaek fra hjemmet.

Telefonradgivning vil imgdekomme behov hos nogle af disse pargrende. Besgg og samtale i hjemmet med
demenskoordinator er dog ogsa helt centrale for mange pargrende og er naturligvis i alle tilfselde vigtige som
supplement til de tilbud, der er beskrevet ovenfor.

Det er ogsa vigtigt at vaere opmaerksom pa, om pargrende er i en mere alvorlig belastning eller krise, fx har
udviklet en depression, som kraever professionel behandling. Sddanne reaktioner kan opsta i hele forlgbet
som pargrende - bade tidligt, som reaktioner pa at blive pargrende til en person med demens, men ogsa
senere i det langvarige sveere forlgb.

Pargrende har, i lighed med andre pargrende til personer ramt af en alvorligt invaliderende sygdom, ret til at fa
offentligt tilskud til behandling hos en psykolog. Det er alment praktiserende laege, der kan henvise til dette.

Indsatser til parerende kan give bedre mestring, livskvalitet og psykisk helbred

Effekten af parerendeindsatser er gennemgaet i flere oversigtsartikler artikler, som fremgar af litteraturlisten
herunder.

Lin m.fl. fandt ved gennemgang af forskningen, at en indsats som vedrarende telefonisk radgivning kan mindske
depressive symptomer hos pargrende.

Vandepitte m.fl. fandt, at dagtilbud til personer med demens kan reducere belastning af de pargrende signifikant.
Samtidig kom personerne med demens dog ogsa tidligere pa plejehjem. Tilboud om degnaflastning viste mere
blandede resultater, og i nogle tilfeelde havde det uhensigtsmaessige effekter i form af gget stress og belastning af de
pargrende umiddelbart efter aflastningsperioden.

Piersol m.fl. gennemgik en bred vifte af studier, hvor man undersggte effekten af forskellige indsatser malrettet
pargrende til mennesker med demens. De fandt flere signifikante effekter af indsatserne.

Fx kan gruppebaserede tilbud, hvor de pargrende bade far undervisning/viden om demens og mulighed for at lsere
metoder og mestringsstrategier, reducere de pargrendes oplevelse af belastning og forbedre deres livskvalitet,
selvtillid og tro pa egne mestringsevner. Indsatser, hvor de pargrende traenes i at kommunikere med personer med
demens, kan ogsa signifikant forbedre de pargrendes ressourcer til at mestre og til deres livskvalitet generelt.

Studier viste ogsa, at professionelt ledede stattegrupper, ager de pargrendes livskvalitet. Derudover viste deres
gennemgang af forskning ogsa, at egentlige psykologiske behandlingsmetoder, fx kognitiv terapi og mindfulness,
havde positive resultater i form af reduktion af angst, depression og stress.
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Kender du vores haefter til pargrende?

Her finder du en raekke haefter med inspiration og vejledning om blandt andet livet
med demens i egen bolig og i plejebolig, kommunikation og psykologiske udfordringer
og reaktioner.
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