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Radgivning, viden og stette til parerende

Pararende til personer med demens kan drage nytte af radgivning, viden
og stotte fra sundhedsprofessionelle og herigennem fa mulighed for
erfaringsudveksling med andre i samme situation. Her kan du lzese om,
hvilken viden vi i dag har om malgruppens behov.

Paragrende har behov for tilpas og malrettet radgivning og undervisning under hele sygdomsforlgbet. En tidlig
forebyggende indsats kan bevirke, at pararende bliver mindre belastede og bedre i stand til at handtere de
problemer, der opstar som folge af demenssygdommen.

Nar radgivning, undervisning og statte til parerende tilrettelaegges, er det ngdvendigt at tage hgjde for, at pargrende
har forskellige forudszetninger og behov.

Det er ogsa ngdvendigt at tage hensyn til, at behovene sendrer sig undervejs i sygdomsforlgbet. Det betyder, at der
lokalt m& etableres en vifte af forskellige tilbud til pargrende, fx med afsaet i Veerktgjskassen, s& den enkelte
pargrende kan fa det rette tilbud pa rette tidspunkt.

Behov for viden om mestringsstrategier og kommunikation

En reekke studier viser, at de pargrendes brug af mestringsstrategier formodentlig har stor indflydelse pa, hvordan de
oplever og handterer det at leve med en person med en demenssygdom. Studier og erfaringer om undervisning fra
bade England kaldet START (STrAtegies for RelaTives) og undervisningskoncepter i Danmark viser, at undervisning
med fokus pa kommunikation og mestring har positiv effekt pa pargrendes livskvalitets. Du kan lsese mere her de
undervisningskoncepter, som Veerktgjskassen har ladet sig i inspirere af til kurserne "Livet med demens”, "Livet med
demens i eget hjem” og "Livet med demens i plejebolig”.

Behov for tidlig psykosocial stotte

En tidlig, forebyggende indsats kan bevirke, at pargrende bliver mindre belastede og bedre i stand til at handtere de
problemer, der opstar som falge af demenssygdommen.

DAISY-undersogelsen

Det danske projekt DAISY (2003) har vist positive resultater for sdvel pargrende og mennesker med demens pa
baggrund af tidlig psykosocial statte (Buss et al 2012b). Projektet viste, at intervention i form af radgivning, aflastning
og malrettet statte til de pargrende kan have en forebyggende effekt. Resultaterne af DAISY-interventionen viste, at
de var bedre i stand til at klare hverdagen og handtere deres sociale relationer med starre overblik og
handlekompetence.

Ca. 80 pct. af de adspurgte pargrende i DAISY-undersagelsen gnsker personlig radgivning, mens 50 pct. svarede, at
de gnsker undervisning i mindre grupper, og ca. en tredjedel gnsker at deltage ved foredrag. R&dgivning, undervisning
og foredrag gnskes suppleret med skriftligt materiale samt film og hjemmesider.

DAISY-undersggelsen viste, at pargrende til personer med demens i tidlig fase af sygdommen har behov for viden
om:

= Sygdommens pavirkning pa daglige faerdigheder, kontakt til familie og venner samt aktivitet/fritid.

https://videnscenterfordemens.dk/da/raadgivning-viden-og-stoette-til-paaroerende 1/5



04/10/2024 R&dgivning, viden og stette til pdrerende

NATIONALT
VIDENSCENTER
FOR DEMENS
= Sorg/krise, egenomsorg, planleegning af fremtid, psykosocial stotte.
« Sociale og juridiske forhold.
- Diagnosen og konsekvenser af sygdommen.
- Demenssygdomme, arvelighed, medicinsk behandling samt om hjernens funktion, primaert hukommelsen.
= Pleje og omsorg for den demente samt information om psykisk a&ndring hos personen med demens.

« Juridiske muligheder og konsekvenser ved at tage stilling/undlade at tage stilling til fremtiden.

DAISY-undersggelsen viste ogsa, at pararende har et overraskende lille kendskab til lokalomradets serviceydelser, og
at de pararende, som havde kendskab, kun i nogen eller i lav grad benyttede sig i af tilbuddene. DAISY-
undersggelsen konkluderede:

«  Atder er stort behov for tilbud til nydiagnosticerede personer med demens og deres pargrende.

= Atinformation om hjalp og stgtteforanstaltninger bar formidles systematisk, fx i et samarbejde mellem
kommunerne og de regionale hukommelsesklinikker.

Spergeundersggelse

12017 blev en gruppe parerende tilknyttet Rigshospitalets Hukommelsesklinik spurgt om deres forventninger til og
udbytte af hukommelsesklinikkens undervisning for personer med demens og pargrende kort tid efter, at diagnosen
er stillet.

De pargrende havde fglgende forventninger til udbyttet af undervisningen:

- Atfa en storre forstaelse for sygdommen og for, hvordan parerende statter bedst.

« Vejledning om hverdagen med demens og de fglelsesmaessige udfordringer.

«  Vejledning om kommunikation med personer med demens.

« Athave fokus pa ressourcer hos personer med demens - og at "navigere uden om hullerne”.
- At faviden om mulige adfaerdsandringer.

- Atfa viden om den aktuelle forskning om medicin.

De pargrende gnsker desuden at fa viden om, hvor man kan fa mere viden og stotte:

= Oplysning om kommunens hjalp og kontakt dertil.

= Oplysning om Alzheimerforeningens tilbud.

- Krisehjaelp nar diagnosen er stillet (yngre med demens).

«  Atoplyse om tilbud til unge pargrende.

De pargrende fandt det isaer vigtigt, at:

. Undervisningen foregar i et let forstaeligt sprog og med forklarende eksempler.
« Underviser er venlig, imgdekommende og naervaerende.

. Forhandsviden om demens bekraeftes - eller evt. korrigeres.

- Der er afsat tid til dialog ”i gjenhgjde”, og at det er muligt at stille spargsmal og fa svar.
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«  Yngre med demens omtales som en sarlig gruppe og belyses saerskilt - mere fokus pa et aktivt liv med demens
og motivation til selv at ggre en indsats.

= Detatvaere barn/ung pargrende til en person med demens ogsa bliver belyst.

- Fa mulighed for erfaringsudveksling med andre pargrende - opleve at vaere en blandt flere, fremfor at vaere
alene.

= Man far et overblik over sin egen situation og bliver klaedt pa til fremtiden.
= Der skal veere hjaelp til selvhjalp.
« Have et sted at hore til.

Veerktgjskassens foredragsraekke ” Diagnosen og tiden efter” og kurserne har inddraget denne viden i
tilrettelaeggelsen af kursernes indhold og undervisningsform.

Behov for viden om stettemuligheder og hjalp til svaere beslutninger

| 2008 viste undersggelsen “De pargrendes behov - nar demensen flytter ind”, at segtefaelle/samlever til en person
med demens har behov for:

«  Atkunne fortseette deres samliv med den aegtefeelle/samlever, der har demens, uden at det gar ud over den
pargrendes eget helbred.

» Hjeelp til at kunne identificere behov og bede om hjzlp.

= En ekstern autoritet (person udenfor familien) til at veere initiativtager og/ eller beslutningstager i svaere
situationer.

«  Viden om tilbud til pargrende til personer med demens.

Veerktgjskassens pargrendekurser og samtalegrupper for pargrende har bl.a. inddraget denne viden fra
undersggelsen i tilrettelaeggelse af samtalegruppernes indhold og form.

Behov ndr personen med demens bor pa plejehjem

En norsk undersggelse (Ingebretsen 2006) har koncentreret sig om behovene for stotte hos pararende, hvis
®gtefelle er flyttet pa plejehjem. Undersggelsen viser, at det ofte er en stor overgang at ga fra at vaere sammen som
par i det feelles hjem til at komme pa besgg pa et plejecenter. Det er dog meget forskelligt, hvordan pargrende
handterer overgangen. Nogle har brug for at komme dagligt og folge med i livet pa plejecenteret. For dem kan
besagene ogsa vaere en made at mestre sorgen pa og undga et tomrum og ensomhed.

Andre kan have behov for en distance i en periode. Undersggelsen viste, at spandinger og konflikter mellem
pargrende og plejecentret kan have deres udspring i pargrendes oplevelse af manglende imgdekommenhed og
forstaelse for deres situation fra plejecentrets side. En af konklusionerne i undersggelsen er, at for at forsta
reaktionerne hos pargrende til mennesker med demens er det vigtigt, at plejecentret er opmaerksom pa og viser
interesse for, hvordan den pargrende har oplevet og mestret sine tab igennem sygdomsforlgbet. Ligeledes har den
feelles historie, forholdets karakter og den pargrendes aktuelle situation betydning for, hvilken statte den pargrende
har brug for.

I Danmark har man set pa samarbejdet mellem pargrende og plejecentret. Manglende forventningsafstemning
mellem plejecentret og pargrende kan vaere grobund for konflikter og fa betydning for samarbejdet. Bade
plejecentret og parerende kan have forventninger, som er uudtalte eller svaere atimadekomme, og det kan give
anledning til spaendinger og konflikter mellem plejecentret og pargrende. Erfaringer og anbefalinger fra projekter, der
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omhandler pargrendesamarbejde, viser, at en tidlig indsats med fokus pa dialog, forventningsafstemning og tidlig
opbygning af et godt samarbejde mellem plejecentret og parerende kan vaere med til at forebygge konflikter.

Vaerktgjskassens pararendekursus “Livet med demens i plejebolig” og samtalegrupper for pararende har inddraget
denne viden i tilrettelaeggelsen af materialet. | afpravningsperioden af pargrendekurset ”Livet med demens i
plejebolig” gav det positive resultater for de pargrendes trivsel og deres besgg pa plejecentret.

Generel oplysning om demens til barn og unge

| 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
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