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At vaere parorende

Paragrende til personer med demens udger en blandet gruppe, der
varierer i alder, kan, etnicitet og tilknytning til arbejdsmarkedet. De
pavirkes af sygdomsforlgbet fysisk og psykisk i forskellig grad.

Pargrende varetager i mange tilfeelde hovedparten af omsorgen for hjemmeboende personer med demens. Dansk og
international forskning viser, at rollen som pargrende kan vaere bade fysisk og psykisk belastende.

Parerende kan ofte opleve:

o  Skyld og skam

- Sorg og tristhed

« Ensomhed

« Tab afidentitet og nzerhed

- Fornaegtelse

« Afmagt

. Darlig samvittighed

« /Endrede roller og relationer

«  Bekymringer for fremtiden

. Engleede ved at vaere pa giversiden i forhold til personen med demens
« Stolthed over at kunne varetage rollen som omsorgsgiver

- Positiv bekreeftelse og styrket selvfglelse som god omsorgsgiver.

Psykosocial belastning

Forskning viser, at det er mere psykisk belastende at yde omsorg for en person med demens end for et menneske
med udelukkende fysisk svaekkelse. | takt med sygdommens udvikling udviser de pargrende i stigende grad tegn pa
bekymringer, tristhed, belastningsreaktioner og stress. Egentlig depression forekommer 2-3 gange hyppigere end
normalt. Pargrende til mennesker med demens gar ofte til legen og tager mere receptpligtig medicin end normalt.
Der er ogsa gget risiko for at udvikle alvorlig somatisk sygdom, eventuelt med dgden til folge.

Demens rammer ikke bare den pargrende som enkeltperson, men relationen og samspillet mellem mennesker.
Undersggelser viser, at aegtefzller til personer med demens er i en sarbar position, nar det geelder tab og
belastninger. Det drejer sig om fysiske, psykiske og sociale belastninger over tid. For segtefeeller drejer det sig om
gradvis tab af meningsfuld interaktion, af forudsigelighed, kontinuitet, samhearighed, gensidighed, sammenhaeng,
feellesskab, netvaerk. Der vil dog vaerre individuelle forskelle med hensyn til tabsoplevelse ogi hvilken grad
demensudviklingen udger en trussel for agtefaelles egen tryghed og selvfalelse.

I en norsk undersggelse (Ingebretsen 2002) fremhaever agtefaellerne iszer tabet af personen med demens som
samtalepartner og tab af feellesskabet med deres partner og de feelles garemal. De oplever tab af “den person, som
jeg giftede mig med” og forandringer i relationen og forventningerne til hinanden.
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Studier viser, at alder, helbred, krav og stgtte fra omgivelserne, mestringsstrategier og relationen til og kvaliteten af
forholdet til den demensramte kan have betydning for, hvor “belastet” den pararende faler sig. Desuden har de
forskellige adfaerdssendringer betydning for belastningsgraden hos den pargrende. Adfserdsaendringer som
passivitet, aggressivitet, gentagne spargsmal og urininkontinens opleves sveert belastende.

I undersggelsen (Ingebretsen 2002) omkring segtefeelles handtering af at vaere pargrende til et menneske med
demens skelnes mellem fem kategorier af mestringsstrategier:

« Relationsorientereti forhold til segtefaellen

= Problemorientereti forhold til 2egtefaellen

»  Folelsesmaessigt orienteret mestring

« Problemorienteret mestring i forhold til egne behov
» Relationsorientereti forhold til andre.

Undersggelsen viste, at de fleste bruger varierede mestringsstrategier, men har hovedfokus pa segtefallens behov
og szerligt relationsorientering i forhold til zegtefeellen med demens.

| Veerktojskassens kurser og samtalegrupper er denne viden inddraget ved at have fokus pa, hvordan pargrende kan
stotte deres keere i hverdagen, styrke kommunikationen og samspillet agtefallerne imellem, og hvordan pargrende
kan fa en storre glaede i relationen og samvaeret med deres a&gtefaller med demens. Vaerktgjskassen kurser
henvender sigi hgjere grad til den relationsorienteret og problemorienteret mestringsstrategi, mens
samtalegrupperne mere tilgodeser pargrende, der anvender en overvejende fglelsesorienteret mestringsstrategi.

Forskellige falelser og reaktioner gennem sygdomsforlgbet

| starten af demensforlgbet er det ofte psykisk belastende at forholde sig til diagnosen, der pavirker hverdagslivet og
relationen. Flere og flere af de daglige opgaver pahviler den pargrende, seerligt aegtefeeller eller samlever, og det
traekker pa deres kraefter og overskud.

Senere i forlgbet kan pargrende blive fortviviede og skamfulde over, at personen med demens udviser anderledes
og maske upassende adfaerd. Det kan medfgre, at man isolerer sig fra venner og familie og efterlade den pargrende i
en stor ensomhedsfglelse. Samtidig er det vigtigt at understrege, hvor meget de fleste aegtefeeller tilstraeber at
opretholde forholdet, og at relationen fortsat betyder meget for dem.

Mange aegtefaeller straekker sig langt for at have personen med demens boende hjemme laengst muligt, hvorfor
szerligt tiden lige for indflytning pa plejehjem kan vaere ekstra fysisk og psykisk belastende.

For de fleste pararende er det en stor fglelsesmaessig belastning og omvaeltning, nar aegtefeellen/ samleveren flytter
i plejebolig. Studier viser, at der ved flytning til plejebolig kan opsta blandede falelser som ambivalens, skyld, tristhed,
sorg, folelse af at veere mislykket — men ogsa lettelse, fordi man far hjeelp til omsorgsopgaverne. Mange aegtefzller
oplever savn, sorg og foler sig ensomme og alene med deres tanker. Samtidig skal de forholde sig til en ny fremtid og
fa deres egen hverdag til at fungere pa en ny made efter en langvarig og slidsom periode.

Hvem er de parerende?

Pargrende til mennesker med demens teeller ikke kun segtefaeller, men ogsa voksne barn, barnebgrn, venner, naboer
og andre med en betydningsfuld relation til personen med demens.

FEgtefaller og samlevere

FAgtefeelle eller samlever er meget teet knyttet til personen med demens - folelsesmaessigt og fysisk - og maerker
derfor konsekvenserne af syg-dommen hele degnet. Dette kan medfare forrin-get helbred, social isolation, angst,
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depression, stress- og sorgreaktioner, gget forbrug af medicin osv.

Péargrende til yngre personer med demens

Yngre pargrende (segtefeelle/samlever) er ofte stadig pa arbejdsmarkedet og har hjemmeboende bgrn ved siden af
omsorgsopgaven. Denne gruppe kan derfor opleve sarlige psykiske belastninger. Familiens dynamik a&n-dres, da de
ud over at tage sig af personen med demens ogsa er alene om at tage sig af barn, der bor hjemme eller lige har
pabegyndt deres eget voksenliv.

Voksne born

Voksne barn er ofte mindre taet pd personen i fysisk forstand (geografisk), men ikke desto mindre meget involveret
psykisk. De har bade bekymringer og udfordringer i forhold til foreelderen med demens og til den anden forselder, der
er pavirket af at vaere primaer omsorgsperson. Nogle voksne barn har selv rollen som den primaere omsorgsgiver ved
siden af familie og job.

Udover psykiske belastninger giver dette ogsa ofte praktiske udfordringer i hverdagen i forhold til tid og ressourcer. De
oplever at miste en foraelder lidt efter lidt, og det kan vaere sveert at opleve, at man skal til at vaere foraeldre for sine
forzeldre.

Parerende med anden kulturel og sproglig baggrund end dansk

Dette er en voksende gruppe, der - ud over de samme belastninger som andre pargrende oplever - ogsa har
problemstillinger i forhold til tabu, stigma, sproglige barrierer og manglende viden om demens.

Lees mere om indsatser for pargrende med anden sproglig og kulturel baggrund

Barn og unge

Alzheimerforeningen estimerer, at 3-6.000 barn og unge i Danmark har en foreelder med en demenssygdom, og nye
familiemeanstre vil med stor sandsynlighed betyde, at antallet er stigende.

Der findes begraenset viden om livet som barn eller ung af en foreelder med demens. Forskningen viser dog
overordnet, at barnene og de unges liv er praeget af sorg, isolation, tabu og stor ansvarstagen. Sorgprocessen ved
demens kan vaere saerligt udfordrende for born og unge, der gennem nogle vigtige ar af deres liv, oplever et gradvist
tab af foraelderen. Samtidig frygter de fremtiden, hvor de ikke laengere vil have deres foraelder.

Bernebgrn til personer med demens

N&r en bedsteforaelder far demens, vil bgrnene undre sig og stille spargsmal. | de tilfselde, hvor familien er &ben om
sygdommen, vil barnebgrnene fortsat kunne have glaade af samvaer med deres bedsteforeeldre. Nogle bgrn oplever
dog, at demens er et tabu i familien, og at den gode tzette relation forsvinder. Det kan vaere sveert for et barn at
forsta, hvorfor bedsteforaelderen pludselig er mere fravaerende eller opfarer sig anderledes end tidligere.

Erfaringer viser, at barnebarn indirekte kan drage nytte af, at deres foreeldre og bedsteforaeldre deltager i
pargrendekurser eller -grupper, da det kan ruste familien til at hjselpe barnene med at forsta situationen.

Generel oplysning om demens til born og unge

I Aalborg Kommune har man udviklet undervisningsmateriale til folkeskoleelever. Materialet kaldes "Demens-
imens" og forklarer, hvad demens er i et sprog, som bgrnene kan forsta.

Se materialet her

Kilder
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