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Indledning

Som pargrende til et menneske med en demenssygdom er du ikke ale-
ne med dine oplevelser. Der er hundredtusindvis, ja, pa verdensplan
millioner af mennesker, der har lignende erfaringer. Og lige meget
hvor man lever, og hvem man er, opleves det ofte som en stor og van-
skelig livsudfordring at vaere pargrende.

Det fzelles og det specielle

Det er pa den baggrund, at man i dette haefte kan laese om nogle af de
typiske psykologiske udfordringer, som pargrende oplever. Alle pro-
blemomraderne er erfaringer, som pargrende til personer med demens
har oplevet, og som de har gnsket at give videre til andre pargrende. De
har sagt, at det nok er hardt at here og leese om, men at det ogsa er vi-
den, der er nyttig at have. Det gor det nemmere at forsta, hvad der sker
med personen med demens og med én selv. Og s kan man begynde at
gore noget ved det. Nogle af de parerendes erfaringer og gode rad er
videregivet med deres egne ord.

Lige s vigtigt som det kan vere at {3 indsigt i andre pargrendes erfa-
ringer — altsa de typiske og falles udfordringer — lige sa vigtigt er det
at huske p4, at enhver pargrende har sine egne sarlige udfordringer.

Det skyldes forst og fremmest, at demens er en sakaldt paraplybeteg-
nelse. Det vil sige, at der er mange forskellige demenssygdomme, som
hver isaer har deres serlige kendetegn. Derudover vil de psykologiske
udfordringer, som henholdsvis personen med demens og de pargrende



oplever, vaere pavirket af de utallige forskelle, der nu engang er pa os
mennesker. For eksempel vores alder, helbred, de livshistorier, vi har
bag os, og de livsvilkdr, vi har her og nu.

Derfor mé du som pargrende sortere i de emner, som dette heefte inde-
holder: Hvad er relevant for mig, og hvad kan jeg genkende fra mit liv?
Og pa hvilken made er de udfordringer, jeg laeser om, farvet af min og
min neertstdendes serlige livssituation?



Vi er alle parorende

Vi mennesker har mange falles livsvilkar. Et af de mest betydningsful-
de er, at vi alle er paregrende!

Her teenker de fleste nok umiddelbart pa familiemedlemmer — far, mor,
bern, sgskende, agtefelle eller samlever. En anden made at omtale
‘pargrende’ pa er at bruge betegnelsen ’de nertstaende’. Nar vi bruger
den benzvnelse, bliver kredsen typisk sterre. Sa taler vi om bade naere
familiemedlemmer og de mennesker, som vi i lgbet af livet har knyttet
os teet sammen med. Siledes kan ogsa fjernere familiemedlemmer, fx
niecer, feetre og kusiner, opleves som vores nartstaende. Tkke mindst
kan vores tetteste venner opleves som nartstaende.

Vi har med andre ord alle nogle mennesker i vores liv, som er vigtigere
end andre. Mennesker, som vi er mere ‘inde pa livet af’ end andre. Men-
nesker, som er serligt betydningsfulde, og som vi har knyttet folelses-
maessige band til. Vi er interesserede og engagerede i deres liv og skab-
ne. Hvis der sker dem noget — godt savel som darligt — pavirker det os.

Sa nar vores nartstadende bliver alvorligt syge, gar det os pa. Vi bliver
folelsesmaessigt bergrte. Vi kan ikke lade vere, for vi er jo inde pa livet
af hinanden. Nar vi er meget taet knyttede til hinanden, sa kan vores
neartstdendes lykke og ulykke give anledning til vores egen oplevelse af
lykke eller ulykkelighed. Sddan er det at veere menneske.



De gode stunder

Inden vi giver os i kast med at satte ord pa nogle af de svare udfor-
dringer, som pargrende til personer med demens kan opleve, er det
vigtigt ogsa at gore opmerksom pa, at ikke alt er morkt og tungt. Man-
ge familier oplever, at det trods sygdommen er muligt at opretholde
en god, aktiv og meningsfuld tilveerelse, selvom sygdommen vender
op og ned péa det hele.

Midt i alle treengslerne er der nogle, der bliver rystet taettere sammen.
Andre, bade personer med demens og de parerende, oplever, at syg-
dommen abner deres gjne for, hvilke ting der kan undvares. Og hvilke
ting det er vaerd at holde fast i og give mere plads i det daglige liv. Syg-
dommens morke skygger kan pa forunderlig vis ogsa kaste et nyt og
skarpt lys ind i tilveerelsen. En agtefalle til en mand med Alzheimers
sygdom har sagt det meget fint:

Alzheimer er flyttet ind i Jens og i hele familien. Sygdommen
kaster en skygge over alt, hvad vi foretager os. Eller den for-
storrer alting. Den gor nemlig ogsa, at vi bliver mere opmaesrk-
somme pa de gode gjeblikke. Det er, som om folelsesregistret
er meget nemmere at seette i sving. Jeg kommer let til at grae-
de, men samtidig saetter jeg ogsa mere pris pd de mange sma
lykkelige @jeblikke, som jeg maske far ikke helt opdagede eller
lagde meerke til.

De sméa varme hverdagsoplevelser, fx at sidde stille sammen, nyde na-
turen, fuglenes hoppen rundt pa fuglebrettet, blomsternes flor, den
gode frokost, solens varme, musikkens toner, at holde hand foran
fjernsynet, bgrnenes dans i vandpytten, bladenes svingom i vinden.
Netop den slags oplevelser, som er fri for krav og hektisk tummel, kan
personer med demens blive ved med at finde behag i. Og de parerende,
der folger med personen ind i en ny made at vaere i verden pa, kan fa
en stor gave foreret. En taknemmelighed over at fa abnet gjnene og
sindet for tilveerelsens 'mange sma lykkelige gjeblikke’.



Demenssygdommen indvirker pa mange planer

Demenssygdomme skyldes fysiske @ndringer i hjernen. En demens-
sygdom er siledes forst og fremmest en forandring af de bittesma
biologiske processer, som vores hjernefunktion bestar af. De smé for-
andringer i hjernen har imidlertid kolossal betydning for personens
psykiske liv. Derfor bruges ordet ’demens’, da det er et eeldgammelt
ord fra latin, der kan oversattes til 'vaek fra sindet’ eller "ude af sindet’.

Afhaengig af demenstypen vil de biologiske forandringer reducere ev-
nen til at huske, teenke, planlaegge, orientere sig i tid og sted og kommu-
nikere. Sddanne sveaekkelser pavirker personens handlinger og adferd
og naturligvis ogsd vedkommendes folelsesmaessige reaktionsmgnstre.

Selvom personens psyke er forandret af de rent biologiske forandring-
er, er personen stadigvak til stede. Bag sygdommen er der immer vaek
et menneske. Der er et menneske, der forsgger at forholde sig til sin



uonskede skaebne. Et menneske, der forsgger at handtere sin sorg,
sin frygt, sine folelser af nederlag. Og det skal klares i en dagligdag,
der bliver stadig vanskeligere at bega sig i.

Det paradoksale er, at personen med demens skal bruge selvsamme
psykologiske evner, som er svaekket af sygdommen, til at mangvrere
med i sin nye livssituation. Det er valdigt forvirrende.

For den parerende er det ogsa ganske forvirrende. Man skal prove at
forsta og holde til det hele. Hvornar er den adferd, man ser, et rent
udtryk for sygdommens svaekkelse? Hvornér er det et naertstdende
menneske, der med de tilbageveerende evner og krafter reagerer pa
sin tilstand? Det hele er i det daglige pulserende liv blandet sammen,
sa hvordan skal man hitte rede i det hele? Man vil jo gerne forsta det,
der sker, sd man bedre bliver i stand til at gore noget ved det.
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’At gore noget ved det’ er netop det, man gnsker, nar livet er svart og
gor ondt. Der er ikke noget at sige til, at mange parerende forteller, at
de har haft glaede af at teenke over den visdom, der ligger i den sakald-
te sindsroben: “Giv mig sindsro til at acceptere de ting, jeg ikke kan
&ndre, mod til at &ndre de ting jeg kan, og visdom til at se forskellen.”

» Demens er en feellesbetegnelse for forskellige sygdomme, der
andrer hjernens biologi.

» De biologiske forandringer aendrer personens psykologiske
funktionsmade.

» Bag sygdommens svaekkelse er der stadig et menneske, der
prover at klare sig.

» Som pargrende er det vanskeligt at opna en Klar forstéelse af
de forandringer, man ser.

» Konsekvenserne af en demenssygdom kan veere forvirrende og
sveere at gennemskue.
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Den forste tid

Demenssygdomme udvikler sig ofte langsomt. I lang tid er bade per-
sonen med demens og de pargrende i tvivl om, hvad der er galt. Men
bekymringen er der ofte tidligt. Uroen og &ngstelsen vokser langsomt
og gradvist. Tit er det en serlig begivenhed, der dbner gjnene for, at
noget alvorligt er pa feerde. For eksempel kan personen pludselig ople-
ve ikke at kunne finde vej i ellers velkendte omgivelser. Eller han eller
hun begynder at foretage sig ting, gentagne gange, som er meget be-
synderlige.

Den forste tid

Mange pargrende oplever en periode med modstridende tanker og
folelser: Skal vi rette henvendelse til laegen eller se tiden an? Er det
alvorligt, eller gar det over igen? Nogle gange er den paregrende selv
modvillig mod at rette henvendelse til leegen, men ofte er det personen
med demens, som modsatter sig. Enten ved at sige det direkte eller
ved at kommunikere det indirekte, fx ved at blive tavs, glide af og tale
om noget andet. Beslutningen traekkes ud.

I de tilfaelde vil den péargrende opleve noget, der kan vise sig at blive et
menster for fremtiden. Af loyalitet over for personen lader man vare
med at tale med andre om problemerne. Ikke kun med leegen, men
ogsd med alle mulige andre. Det kan have en raekke negative konse-
kvenser, som kan straekke sig langt ind i fremtiden. Den problematik
vil vi komme naermere ind pa senere.
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I forste omgang er det dog vigtigt at kontakte leegen, s man kan afkla-
re, om problemerne skyldes en demenssygdom og i givet fald hvilken
type. Sa leenge man ikke har en diagnose, lever man med en nagen-
de og foruroligende uvished, som ikke levner mulighed for at komme
overens med den nye virkelighed. For man kender den jo ikke.

Nogle demenssygdomme udvikler sig ikke langsomt, men satter tvert-
imod ind som lyn fra en klar himmel, fx en blodprop i hjernen. Det er
en uventet og chokerende oplevelse, som ingen er forberedt pa. Ogsa i
de tilfzelde vil alle involverede i nogen tid veere i tvivl om, hvor alvorlige
forandringerne bliver. Her er en afklarende diagnose og en samtale med
leegen om, hvad man kan forvente af fremtiden, naturligvis lige s vigtig.

Reaktioner pa demensdiagnosen

Personen med demens og de pargrende kan reagere forskelligt pa at fa
demensdiagnosen. Mange pargrende bliver lettede — ogsé selv om de
er kede af det: ”Sa ved vi, hvad det handler om. S& forstar vi bedre. Og
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nu kan vi komme i gang med at tage vores forholdsregler,” har mange
sagt. Andre har til det sidste habet pa en anden besked og bliver veel-
digt forskrakkede.

Det er ikke ualmindeligt at reagere med en eller anden form for chok
i sddan en situation. Nogle bliver lamslaede, meget passive og lukker
naermest af til virkeligheden. Den realitet, som man ikke kan baere og
forstd, synes uvirkelig. Andre kan heller ikke rigtig begribe den skraem-
mende information, men reagerer maske med pafaldende ligegyldig-
hed og bliver usadvanligt aktive.

Néar den forste rystelse har lagt sig, vil mange begynde at reagere
mere omskifteligt. Nogle veksler kaotisk mellem fx fortvivlelse, for-
virring, vrede, apati, beneegtelse, bagatellisering, kropslige smerter og
sevnforandringer i de forste dage. Andre reagerer mere stilfeerdigt. Det
er alt sammen meget almindelige reaktioner, nar vi mennesker gen-
nemlever kritiske begivenheder i tilvaerelsen.

Den svaere accept

De intense folelsesmaessige reaktioner kan blive ved med at dukke op,
men vil som regel veere aftagende over tid. Et vigtigt vendepunkt, som
pé en og samme tid er smerteligt og forlosende, er den pargrendes om-
fattende accept af sygdommens dybtgdende indvirkning pa det frem-
tidige liv. For bade personen med demens, den péargrende og deres liv
sammen.

“Giv mig sindsro til at acceptere de ting, jeg ikke kan @&ndre,” lyder de
forste ord i ’sindsrobgnnen’. Som alt andet, der er beskrevet her, er det
nemmere sagt end gjort. Men netop det at opgive hab og gnsker om, at
alting kan blive som for, er den bitre medicin, vi mennesker nogle gan-
ge ma tage. Pa den anden side af denne accept kan nye realistiske hab
og onsker vokse frem. En pargrende, der sammen med sin syge mand
havde besluttet sig for at soge professionel hjalp, beskriver sin accept
som et afgerende gjeblik:
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En dag sagde terapeuten noget meget vigtigt til mig: "Det bliver
aldrig det samme som for. Ved du godt det? Din mand kan al-
drig blive den samme som for. Det er hardt, men sadan er det.”
Det stér for mig som den forlgsende saetning, som det gjeblik,
hvor jeg (ud over at bryde sammen i tarer) langsomt begyndte
at acceptere sygdommens indflydelse pa vores liv.?

Nogle gange har man brug for andres hjelp til at se de ting i gjnene,
man maske egentlig godt ved. Nogle gange sker det pludseligt, ligesom
nar den sidste drabe far baegeret til at flyde over. Andre gange sker den
nedvendige erkendelse langsomt og i sméa ryk. Det er i grunden ikke
sa vigtigt. Der er jo mange veje til det samme mal. Det afgorende er, at
man efter den dybe accept af de ting, der ikke kan &ndres, kan begynde
at bruge sin styrke til at mangvrere i virkeligheden, som den er.

I en pargrendegruppe, hvor spergsmaélet om accept var til debat, for-
talte en kvinde, hvordan hun reagerede, da hendes mand blev diagno-
sticeret med en demenssygdom. Hun tabte modet og forsggte radvildt
at fortreenge virkeligheden og undertrykke sine folelser. Det forste ar
indbefattede hendes reaktionsmade for meget alkohol og for meget
beroligende medicin. Hun laeste et citat op for de andre parerende:

Nar vi steder pa rigtige tragedier i livet, kan vi reagere pa to
mader - enten ved at miste hdbet og patage os selvdestruk-
tive vaner eller ved at bruge udfordringen til at finde vores indre
styrke.’

Hun syntes, det beskrev hendes snerklede vej mod en konstruktiv
héndtering af sin sorg pa en meget preecis made. Det tog sin tid, men
hun havde fundet sine skjulte ressourcer, og nu var hun endda medar-
ranger af aktiviteter for mennesker med demens og deres pargrende i
neromradet.

15



»

»

»

»

»

Mange pargrende gar i lang tid i foruroligende uvished om, hvad
der er galt.

Henvendelse til lzegen bremses ofte af modstridende tanker og
folelser.

Det er hardt og smertefuldt at fa& demensdiagnosen, men ogsa
afklarende.

En ting er at modtage information. En anden ting er accept.
Sidstnaevnte kan tage lang tid.

Nogle reaktionsmader er forstaelige, men alligevel uhensigts-
maessige.

Pargrende vil, over tid, opdage deres skjulte ressourcer.
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De mange udfordringer

Maske er det bedst at tilstd, at man ikke kan forstd, hvordan det er at
leve med en alvorlig demenssygdom, hvis man ikke har provet det.
Hvilke personlige erfaringer kan vi traekke pa for at leve os ind i virke-
ligheden for det menneske, der har problemer med at huske, hvad der
skete for kort tid siden? Hvordan kan vi forsta, hvad det vil sige, at ens
verden bliver mere og mere uforstielig, at selv dagligdagens goremal
ender i frustrerende nederlag, at evnen til at teenke klart langsomt gar
tabt, samtidig med at det gradvist bliver sveerere at finde ord og fortelle,
hvad der ligger én pa sinde?

At leve taet pa det uforstaelige og skreemmende

Pargrende til mennesker med demens stér over for den umulige opga-
ve at forsta alt dette og ma ngjes med at konstatere, at det ma vaere en
sorgfuld, skreemmende og staerkt forvirrende oplevelse.

P& grund af de folelsesmeessige band til personen marker den pare-
rende ogsa sygdommens konsekvenser i sit eget sjeleliv. De pargrende
bliver konfronteret med personens bedrgvelse, fortvivlelse, vrede og

frustration.

En pargrende beskriver, hvordan man uvagerligt bliver pavirket:
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Fars frustrationer sad uden pé tejet, og de var ikke til at ryste
af. Vilgb tor for ting, vi kunne sige. Og som tiden gik, begyndte
frustrationerne langsomt, men sikkert at vandre. Via ord, blikke,
bergringer. Fra far og over til 0s. Vi blev ved med at mislykkes i
kampen for at f& ro pd. Som det havde vaeret tilfeeldet s& man-
ge gange far. Mit ben begyndte at trippe. Op, ned. Alt, der var
fars, blev vores.*

Man skal blande sig - men hvordan?

Uanset hvordan personen med demens reagerer, og hvordan man som
parerende selv bliver pavirket, sa vil man typisk opleve, at en hel reekke
vanskelige opgaver skal lgses, sarligt hvis man bor sammen med per-
sonen med demens.

Raske agtefaeller og samlevere skal stotte personen i dagligdagen, ska-
be overblik over dagen, tilrettelegge alt muligt fra morgen til aften —
maske natten med. Uanset om man selv mister modet eller ej, skal man
vaere handlekraftig, lave aftaler, i stigende grad serge for mad, opryd-
ning, indkeb og mange andre ting.

Den pargrende skal hele tiden minde om og huske p4, kontrollere og
passe pa, vaere pa forkant, satte i gang og *tage over’, nar tingene ikke
fungerer eller gar i std. Man skal i det hele taget ’blande sig’ i mangt
og meget. Personen med demens har behov for indblandingen, men
samtidig bergrer denne indgriben et meget gmt punkt for neesten alle
syge mennesker: Den sterke frustration over at vaere athaengig af an-
dre, sorgen over at miste selvstendighed og frihed til at gare tingene
selv, ydmygelsen ved ikke at kunne selv.

Den pargrende skal ogsa forsege at finde den rette made at hjaelpe og
kommunikere pa, den rette made og den rette tid at give plads og vaere
stottende. Man skal undga at vere for omsorgsfuld og beskyttende, sa
man ikke bliver mgdt med vrede eller afvisning. Det er en neesten umu-
lig balancegang. For hvordan tager man over og tilbyder sin hjalp, og
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hvordan kommunikerer man pa ’den rette made’, s& man stadig viser
personen respekt og undgar at behandle vedkommende som et hjelpe-
lgst barn? En pargrende forteller:

Svarene pa spergsmal som: Hvad forventes der af mig? Hvor
langt skal jeg ga for at hjselpe? Hvad er den bedste hjaelp? Hvor
gér greensen mellem at raekke hédnden ud og at tage styringen?
Hvornar jeg ved, at jeg gar det rigtige, afhaenger jo af, hvem den
syge er, hvem den pérgrende er, hvor i sygdomsforlgbet man er?
Og selv da star svarene ikke klart.

Hvorndr ved jeg egentlig, at det, jeg gor, er det rigtige? Maske
er det bare sadan, det er? At man som pargrende til en person
med demens laver fejl som udgangspunkt. Behandler den syge
forkert, gar de gale ting. Og sa kan man vaere heldig indimellem
at gore noget rigtigt. Det er nok bare de parerendes forbandel-
se, fordi vi samtidig er tvunget til at gore noget. Ogsa selvom vi
ikke, ndr alt kommer til alt, ved, om det, vi gor, er godt eller skidt.®
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Nye roller over for hinanden

Uanset om man er barn, egtefelle eller pd anden made nertstaende,
vil den relation, man havde engang, @&ndre sig — til stor frustration for
alle parter. Relationen bliver nu et samspil mellem en, der giver om-
sorg, og en, der modtager omsorg. Det gor det vanskeligt at bevare et
ligeveerdigt forhold.

I denne balancegang skal man finde sit stasted, samtidig med at man
indimellem er traet og udmattet og har mange og muligvis modsatrette-
de folelser. Born, unge og voksne bern oplever for eksempel sorg over
at have mistet den foralder, man havde engang. Det kan vaere forvir-
rede og ubehageligt, at man som barn indimellem skal indtage en be-
stemmende og dirigerende rolle over sin far eller mor.

For agtefallen betyder rolleendringerne, at man skal leve sammen
pé en ny made. Hvordan skal man bevare kearlighedsforholdet, og
hvordan handterer man forandringerne i det erotiske samliv? Et sam-
liv med et andet menneske beror i udstrakt grad pa vaner. Man har
hen ad vejen, méske uden at taenke synderligt over det, faet tingene til
at glide pa bedste beskub. Man har fundet en melodi i samlivet, som
begge parter ubevidst danser efter. Nu bliver det vanemaessige liv ud-
fordret, og den parerende skal tilleere sig nye samlivsmenstre.

Stridigheder og uoverensstemmelser opstar

Man skal finde mod og energi til mange forandringsprocesser pa samme
tid, som héabet og de felles dromme om fremtiden langsomt smuldrer
og forandrer sig. Der er ikke noget at sige til, at det praktisk talt er
uundgéeligt, at konfliktniveauet stiger. Folelsen af afmagt, forvirring
og tvivl kan have mange forskellige folelsesmessige udtryk. Frustra-
tion, vrede, irritation, vrissenhed og skaenderier kan nemt komme til
at fylde en hel del. Bade hos den syge og den paregrende.

Begge parter er samtidig eller pa skift kede af det. Traette og udmatte-
de. Sindene kommer i kog, og bagefter, nar sindsbevagelserne har lagt

sig, kan begge parter have darlig samvittighed og blive kede af det.
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Forskellig forstaelse blandt de parorende

Mange pargrende, der bor sammen med en person med demens, vil
yderligere have den udfordring, at der blandt familiemedlemmer, ven-
ner og bekendte vil veere forskellig opfattelse af, hvor alvorlige syg-
dommens konsekvenser er. Forskellige erfaringer og vurderinger vil
medfore forskellige holdninger til, hvilke initiativer og forholdsregler
der er ngdvendige at tage. Og sé stiger risikoen for, at der opstar kon-
flikter blandt de mennesker, der omgiver personen med demens.

Barnene sagde ofte til mig, at jeg overdrev situationen. De men-
te slet ikke, at det stod s& galt til med deres mor, som jeg gav
udtryk for. Men de s& hende ogsa kun i de situationer, hvor hun
virkelig tog sig sammen. Det er det, der er s underligt med den
sygdom. Nogle gange virkede hun helt normal og frisk, nar vi var
sammen med andre. Og s& klaskede hun helt sammen, nar vi
blev alene. Men nu siger bgrnene heldigvis, at de godt kan se,
at de tog fejl. Og at det pd mange mader har veeret meget vaer-
re, end det de sagde dengang. Det er jeg glad for. Det er, som
om det frikender mig fra at lyve. Det har jeg aldrig gjort i denne
sammenhaeng.®

Der kan veere mange grunde til, at en situation vurderes forskelligt.
Bade personen med demens, agtefallen, bern, onkler, tanter og end-
da professionelle omsorgspersoner, der kommer i hjemmet, kan drage
forskellige konklusioner.

Nar man bliver vidne til meget maerkelig adfserd

Nogle mennesker med demens vil indimellem udvise en adferd, som
er meget besynderlig. Nogle far maerkelige forestillinger og ser ting, der
ikke er der. Nogle bliver passive og initiativlese, andre oprerte og strid-
bare. Andre bliver ligeglade med og ude af stand til at tage vare pa egen
renlighed. Nogle mister hemningerne, bade i adfeerd og sprogbrug,
eller evnen til at satte sig i de parerendes sted (manglende empati).

21



Den slags konsekvenser kan vare de allersvareste at hédndtere for de
parerende. Det geelder ikke mindst, nar den &ndrede adferd forekom-
mer ude blandt andre. I de situationer kan man som pargrende vare
optaget af at beskytte personen med demens mod sig selv. Mod de an-
dres kritiske blikke. Og man kan selv fale, at optrinnet er pinagtigt.

Det kan godt veere, at det ikke var pinligt at have en syg far, men
det, min syge far gjorde og sagde, var ind imellem virkelig pinligt.
Det synes jegihvert fald. Og hvis det ikke var pinligt, var risikoen
for, at det skulle blive det, altid hgj. Nar vi var ude i forskellige
sammenhange, kunne jeg ikke lade vaere med at taenke pa,
hvad de andre teenkte om far.

Utrygheden over, at far kunne komme til at sige noget, andre vil-
le opfatte som maerkeligt, tosset eller ligefrem st@gdende, fyldte
enormt meget hos mig. Jeg var tit i hgjeste alarmberedskab.
Det var en kamp for at slukke, hvad jeg s& som ulmende ilde-
brande, der kunne risikere at give far alvorlige og smertefulde
forbresndinger. Jeg ville for alt i verden undga, at far fik vreviet
lidt for meget, nar jeg var med ham ude i sociale sammenhazn-
ge. Det (min reaktion, red.) var instinktivt ikke noget, jeg selv
kunne styre.”

Nar den meget markelige adferd griber om sig, vil mange pareren-
de, der indtil da har forsegt at klare tingene selv, ofte henvende sig til
leegen eller andre myndighedspersoner. Om ikke for, sa vil det ofte nu
opleves som om, bageret er fuldt. Det hele bliver uhandterligt, og det
er bedst for alle parter at bede om hjelp.

Svingninger i humor og modstandskraft

Livet som pargrende til et menneske med en demenssygdom kan vere
meget svert. Nogle gange synes man, det gar udmeerket. Man kan have
en fornemmelse af at have fod pa det meste. Man handler og tilret-
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telaegger sig ud af problemerne. I nogle perioder er man ikke sa fo-
lelsesmeessigt bergrt, men er i stand til at forholde sig afklaret og at
tilpasse sig den nye virkelighed. Man kan vare optaget af andre ting i

tilvaerelsen.

I andre perioder er man sterkt folelsesmaessigt berort. Medfolelse
med personen, sorgfyldte tanker, frustration og magteslashed, frygt
for fremtiden, forvirring og tristhed fylder sindet. I de perioder kan det
hele virke uoverskueligt. En gennemgribende traethed overmander én,
og man ved ikke, hvad man skal gribe og gore i.

Det er helt almindeligt — naermest uundgaeligt — at opleve sddanne
svingninger i sit sjaleliv. Det er veldigt opslidende, men det kan ikke
desto mindre vere lindrende at taenke p4, at det er en reaktionsmade,
som alle pargrende kender til. Nar situationen virker allermest hablgs,
er det vigtigt at huske sig selv pa, at den negative sindsstemning som
regel vil &ndre sig over tid.
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Hvis man over en laengere periode, uger og maneder, er kort fast og
ikke synes, at tingene forandrer sig til det bedre, skal man dog soge
stotte og hjalp.

En hjalpende hand kan man méske fa hos familiemedlemmer, ven-
ner og bekendte, en god nabo, en demenskoordinator i den kommune,
man bor i. Man kan ogsa opsege sin praktiserende lage eller eventuelt
en psykolog. Ingen kan lgse problemerne fuldsteendig, men til gengeeld
er der altid hjalp og lindring at finde.

» Pargrende skal stotte, skabe overblik, veere handlekraftige,
tilretteleegge, veere forudseende.

» Man skal minde om, kontrollere, saette i gang, 'tage over’,
‘blande sig’.

» Man skal finde 'den rigtige made’ at hjeelpe og kommunikere pa.

» Man far nye roller over for hinanden, nye mader at se pa hinan-
den og vaere sammen pa.

» Magteslgshed og treethed skaber grobund for skaenderier samt
sma og store konflikter.

» Paregrende skal handtere forskellige forstaelser og holdninger til
personen med demens.

» Hvis personens adfeerd bliver meget maerkelig og anderledes,
bliver det folelsesmaessigt udfordrende for de parerende.

» Sindsstemninger og oplevelsen af styrke og overskud kan
svinge meget.
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Abenhed og svaere beslutninger

Abenhed over for andre mennesker

Det er tidligere naevnt, at mange pargrende er tavse om deres bekym-
ringer i starten af sygdomsforlgbet. For manges vedkommende med-
forer det endda, at de undlader at henvende sig til laegen. Tavsheden
skyldes almindeligvis hensynet til den syge, der direkte eller indirekte
giver udtryk for et enske om at holde problemerne inden for husets fire
vaegge.

Personen med demens er maske bange for at blive konfronteret med
sandheden om sin sygdom. Nogle fortaller, at de ogsa er bange for
omverdenens reaktioner, hvis det kommer frem, hvad der er galt. De
frygter, at andre mennesker vil se skevt til dem, eller at de vil falde i
agtelse i andres gjne. "Man hanger ikke sit beskidte vasketgj offentligt
til skue,” formulerer en person med demens det.

Loyalitet og trofasthed er vigtige byggesten i nare relationer, og der
er ikke noget at sige til, at mange pargrende efterkommer et gnske om
diskretion. I sidste ende er det vel netop en egenskab ved familielivet
og mange néere relationer, at man lukker omverdenen ude, nar meget
alvorlige og pinagtige problemer skal hindteres.

Nar man oplever ekstraordinaere vanskeligheder i tilvaerelsen, har en
sadan indesluttethed dog ofte uheldige konsekvenser. Lukketheden
kan medfere, at parerende ender med at blive ungdvendigt alene med
deres bekymringer og problemer. Fremfor at fa lejlighed til at lufte sin
nervgsitet med andre og fa klarhed over situationen ender de med en
tung folelse af ensomhed.
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Nar dbenhed resulterer i skuffelser

Problemet er, at &benhed ikke altid giver positive oplevelser. Nar man,
sarbar og tyndhudet, endelig tager mod til sig og forteller andre om
sine bekymringer, kan man risikere at blive skuffet.

Skuffelsen kan skyldes mange ting. Den, man abner sig over for, har
for eksempel ikke tid til at hore alt det, man gerne vil tale om. Nogle
begynder hurtigt at tale om deres egne problemer. Andre kommer lyn-
hurtigt, méske i den bedste mening, med gode rad, man alligevel ikke
kan bruge til noget. Hvis man taler med neere familiemedlemmer, som
har deres egne meninger om situationen, kan man ogsa opleve, at de
ikke anerkender ens opfattelse og vurdering af situationen. I stedet for
at fa luft for sine frustrationer ender man med en belastende uenighed.

Andre menneskers uro og manglende forstaelse

Der er nok serligt to overordnede grunde til, at &benheden ikke altid
giver det resultat, man havde onsket sig. For det forste stir man i en
livssituation, som mange mennesker er bange for selv at komme til at
opleve. De bryder sig ikke om at komme sadan en livsskaebne for naer.
Det er skremmende bare at tale om det, og de ved ikke, hvad de skal
sige. Maske er de bange for at komme til at sige noget forkert, sa de
skynder sig gerne vaek — hvis ikke fysisk, sa ved at tale om noget andet.

For det andet er det ganske enkelt vanskeligt for mennesker, der ikke
selv har provet at have demenssygdom taet inde pa livet, helt at forsta,
hvad det indeberer, hvor gennemgribende en omveltning af tilvarel-
sen det er, hvor dybt folelsesmaessigt pavirket man bliver, og hvor ind-
gribende det kan veere i ens daglige praktiske liv. 24 timer i dognet. Det
skyldes ikke ond vilje eller ligegyldighed. Der er bare nogle situationer,
man kun forstar, nar man har oplevet dem pé egen krop. Derfor kan
man sta tilbage med en oplevelse af ikke rigtig at blive hort og forstaet.
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» Personen med demens kan veere bange og bekymret for at
vaere dben om problemerne.

» Hensynet til personen med demens kan vaere grund til pararen-
des tavshed.

» Pargrendes tillukkethed kan medfaere en oplevelse af ensomhed.

» Darlige erfaringer med &benhjertighed kan virke heemmende for
fremtidig &benhed.

» Der kan vaere mange grunde til, at man bliver skuffet, nar man
taler dbent med andre.

» Mange vil gerne lytte og forstd, men har sveert ved at gore det.

Det vanskeligste emne i den abne snak

En ting er at tale med andre mennesker om de udfordringer, man op-
lever i rollen som pargrende. Noget andet er at veere aben i samvaret
med personen med demens.

Evnen til at tale og forsta det talte ord er en egenskab, som mange men-
nesker med demens helt eller delvist mister. Nogle bevarer delvist ev-
nen til at tale, skont det volder dem besvar. Andre kan ikke leengere fa
tanke og ord til at arbejde sammen, nar de skal udtrykke sig, men for-
star nogenlunde, hvad der bliver sagt. Med lidt hjelp og pa gode dage.

Den reducerede evne til at forstd og gere sig forstaelig er en ubarm-
hjertig konsekvens af en demenssygdom. Ved nogle typer af demens er
problemerne med at kommunikere ikke s& omfattende i starten af syg-
domsforlgbet. I de tilfaelde giver det den parerende og personen mulig-
hed for at fa talt sammen, mens tid er. Men ogsa her er det lettere sagt
end gjort: Der er mange grunde til, at man undgar den direkte og abne
samtale om de vanskeligheder, som sygdommen vil afstedkomme.
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Stort set alle pargrende forteller, at spargsmaélet om fremtidig indflyt-
ning pa plejehjem er et af de mest gmtélelige og felsomme emner, som
det er hensigtsmaessigt at tale om i god tid. Skent naesten alle har taenkt
tanken, lige siden ordet demens blev neevnt for forste gang, er der i
mange familier udbredt tavshed om denne mulige fremtidsudsigt. Lad
os her tale abent og direkte om de mange grunde, der er til, at det for-
holder sig sadan.

Abenhed kan gore ondt - pa alle parter

Den helt enkle og letforstelige grund er naturligvis, at det gor ondt!
Det gor ondt pé én selv at starte samtalen om fremtidig indflytning pa
plejehjem. Bare tanken om det gor ondt. Og man ved ogsa, at det gor
ondt pa personen med demens, nar emnet bringes op. Man er selvfol-
gelig ganske enkelt bange for at gore bade sig selv og den anden ked af
det. Det hele er slemt nok, s& man er bekymret for at veere den, der gor
ondt veerre.

28



At bringe spgrgsmalet om behovet for flytning til plejehjem op er in-
direkte at gore opmerksom pa4, at det ikke bliver bedre, men forment-
lig veerre i fremtiden. Dermed kommer man nedtvungent til at pege
pa en af de kendsgerninger, der er mest sorgfuld og skreemmende for
personen med demens. En 67-arig mand, der blev diagnosticeret med
Alzheimers sygdom som 64-arig, men som indimellem stadig har sine
klare tanker og tale, har modigt og hjerteskaerende sagt:

Det er tungt at g& med sddan en sygdom. Jeg har indset for
laenge, laenge siden, at det bare er et speargsmal om tid, inden
jeg ikke kan fungere laengere. Jeg taenker meget pa det. Hvad
kan jeg beholde af tanker og forstaelse i forhold til andre men-
nesker? Jeg har god indsigt i, hvad sygdommen indebaerer. Der
er meget sorg i dette. Jeg ved ikke, hvor laenge jeg kan tage del
i mine barnebarns liv.2

Hindringer for abenhed

Det er ikke alle personer med demens, der kan udtrykke sig sa klart,
som denne mand. Heller ikke i starten af sygdomsforlgbet. Det er hel-
ler ikke alle, der magter at overskue deres egen sygdom og fremtid pa
den made. Sygdommen formindsker ofte i sig selv personens sygdoms-
indsigt og bevirker, at personen ikke har samme opfattelse af realite-
terne som de pargrende (vrangforestillinger).

Dernest er der mange personer med demens, der mere eller mindre
bevidst forsvarer sig mod tanken om, at det bliver varre, og at flytning
til plejehjem kan blive nadvendigt. De gnsker ikke at teenke pa det. De
bagatelliserer hellere vanskelighederne, fordi de ikke kan holde det ud.
I det omfang, de overhovedet kan taenke sé langt og sa klart, er der
noget i dem — en form for selvforsvar — der nagter at tale om, at de
kan blive nedt til at flytte hjemmefra.
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Hvis personen med demens har det som beskrevet, er det uhyre van-
skeligt for de parerende at dreje samtalen hen pa behovet for en frem-
tidig plejehjemsflytning. I de tilfeelde har mange erfaret, at en konflikt
bryder ud. Det kan blive starten pa et skeenderi. Nogle reagerer med
vrede og aggression, og i vaerste fald kan personen i desperation ankla-
ge de pargrende for 'bare at veere ude pé at blive af med vedkommende’.

I de tilfeelde far personen, i al sin afmagt, igen magt over situationen.
Den pérgrende har i forvejen dérlig samvittighed over at vaere nod-
saget til at bringe sporgsmaélet om plejehjemsflytning pa banen og
foler sig nu for alvor magteslos.

Personlige monstre og overbevisninger kan stille sig i vejen

Der kan vare mange forhindringer, nidr man skal tale om prekare
emner. Her er naevnt nogle, som mange kan nikke genkendende til.
Derudover er det jo ogsd saddan, at vi mennesker er skruet meget for-
skelligt ssmmen. Nogle af os taler relativt nemt og ubesvaret om folel-
sesmaessigt vanskelige ting. Andre er slet ikke vant til den slags og har
maske en livslang tilbgjelighed til at feje ubehagelige emner ind under
gulvteppet. Nogle har overvundet mange af tilvaerelsen provelser ved
at ga let hen over dem, nedtone folelserne og hibe p4, at tingene lgser
sig selv. Hvis enten den pargrende eller personen med demens har det
bedst med at undgé intense og anspandte folelser, bliver det naturlig-
vis ekstra vanskeligt f& 4bnet en nedvendig samtale om plejehjemsflyt-
ning i fremtiden.

Nogle typer ellers god og virkningsfuld livsfilosofi synes at modsi-
ge opfordringen til at tale &bent om fremtidige problemer. Vi tager
problemerne i den raekkefolge, de kommer,” er der mange, der siger.
”Lad os ikke tage sorgerne pa forskud” eller "husk nu at leve i nuet og
nyde de gode gjeblikke.” Og ja, det er alt sammen godt og fornuftigt.
Desvaerre kan alle tilveerelsens udfordringer ikke klares pa denne
vis. Nogle gange er det ngdvendigt at bide i det sure &ble og komme
problemerne i forkgbet.
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»

»

»

»

»

»

»

Det er vigtigt at fa talt sammen, mens tid er.

Spergsmalet om plejehjemsflytning er et af de mest emtalelige
og fglsomme emner.

For personen med demens er samtalen om plejehjem en kon-
frontation med en frygtet fremtid.

Afvisning af samtale om plejehjem kan skyldes reduceret
sygdomsindsigt hos personen med demens.

Afvisning af samtale om plejehjem kan yderligere skyldes et
psykologisk forsvar.

En dben snak om fremtidig plejehjemsflytning kan medfere
konflikter.

Nogle mennesker er ikke vant til at tale dbent om vanskelige
ting - det kan ggre samtalen endnu sveerere.

Hvorndr er det rigtige tidspunkt for den vanskelige samtale? Der
eringen facitliste!
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Abenhedens fordele

I nogle familier beslutter man sig for at veere meget abne og direkte om
sygdommen over for omverdenen. Abenhed kan medfere skuffelser,
men det modsatte er ogsa tilfeldet. Agtefellen til en mand med de-
mens, der nu er dod, legger vaegt pa de gode oplevelser ved dbenheden:

Veer dben om sygdommen. Det bringer det bedste frem i folk.
Lev livet - glem ikke gjeblikkene. Og til alle: Tag kontakt til hjeel-
peapparatet i kommunen, for | traenger til det, sa de er klar over,
at behovet for hjzelp vil komme.®

Som citatet viser, anbefaler kvinden endda, at man skal kontakte kom-
munens medarbejdere, inden man har brug for hjelp. I hdb om at tin-
gene sa ruller lidt hurtigere, nar behovet opstar. Det er ikke en darlig
idé.

Sli tonen an og veer pa forkant

Hvis man er aben over for andre pargrende, venner og bekendte, giver
det ogsa mulighed for at fortelle, at man selv satter pris pa &benhed.
Benytter man computer, kan den forste meddelelse spredes til mange
pa én gang. Sa far folk lidt tid til at sunde sig, inden man meder dem
ansigt til ansigt. Og man kan ogsa minde dem om, at man sa vidt mu-
ligt bare gerne vil behandles som altid.
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Et agtepar sendte denne mail ud til venner og bekendte:

Kaere venner

Som mange af jer ved, har Lene i nogen tid dgjet med hukom-
melsesproblemer. Hun har derfor gaet til undersegelser, som

i dag er afsluttet med en diagnose. Lene har faet Alzheimers
sygdom.

For os geelder det nu mere end nogensinde om at leve i nuet og
fylde det med gode oplevelser. | kan hjalpe 0s ved at behandle
0s, som | plejer, for husk, vi er jo ikke anderledes i dag og i mor-
gen, end vi var i gar.

Keerlig hilsen Lene & Thomas?®

Det usynlige kommer frem ilyset

Vi mennesker har ofte en overdreven tiltro til, at andre mennesker
kender vores gnsker og behov. “Det skulle vel ikke vaere ngdvendigt at
sige det,” taeenker vi, nar meget vigtige tanker fylder os. Men det er det.
Vores indre liv er usynligt og skjult for andre. Nar de andre, selv vores
nermeste, forsgger at gaette sig frem, kan de nemt tage fejl. Hvis vi
derimod selv setter ord pa vores vigtige ensker og tanker, kan vi sikre
0s, at vi bedre forstar hinanden.

I meget intense livssituationer kan man reducere risikoen for konflik-
ter ved at veere aben. Man kan undga, at de forskellige parter hver iser
gar alene med deres bekymringer og oplever en ungdvendig ensom-
hed. Gensidige misforstaelser og irritation kan veksles til frugtbart
samarbejde og gensidig hjalp.

Som tidligere neevnt er det ofte de pargrendes opgave at satte ting i
gang, tilretteleegge dagen, kontrollere, at alt er, som det skal vaere, og i
det hele taget blande sig i mangt og meget. Hvis man abent og direkte
taler med den syge om, at man godt kan forsta, at indblanding kan
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opleves irriterende og ydmygende, er man kommet et stykke vej. Pro-
blemet er ikke lgst, men er blevet mindre.

Man kan pa den baggrund fortseette med at sperge, hvad personen
synes er mest irriterende. Og man kan stilferdigt, men respektfuldt,
en gang imellem sige: ”Ja, jeg ved godt, du synes, det er trals, men
nu tjekker jeg lige det her, ordner dit og hjelper dig med dat.” Pa den
made bliver det usynlige og usagte forvandlet til en kendt problem-
stilling.

Familieradslagning og feelles losningsstrategier

Det sker tit, at man i familien og den naermeste omgangskreds kan have
endog meget forskellige opfattelser af, hvor slemt det er fat med per-
sonen med demens. Nar man har forskellige vurderinger af problemets
omfang, har man naturligvis forskellige holdninger til, hvordan pro-
blemerne skal héndteres og lgses. I de situationer har mange haft stor
gleede af at holde en ’familieradslagning’. Nar den slags forsgg pé at
finde feelles fodslag lykkes, er det som regel, fordi tre vigtige ting styrer
meningsudvekslingen.

For det forste taler man ud fra en respekt for, at der kan vare mange
folelser pa spil hos alle parter. Det veekker forsigtighed. For det andet
er den succesfulde samtale kendetegnet ved en nysgerrighed over for
andres erfaringer og tanker. Det betyder, man lytter ligesa meget, som
man selv taler. For det tredje er der en falles forstielse for, at den eller
de, der i dagligdagen, 24 timer i degnet, lever taet pa personen med
demens, er den/dem, der oplever de storste udfordringer. Lasnings-
forslag skal forst og fremmest tage hensyn til den eller disse personer.

Nar der er abenhed, kan man laegge planer for bade dagligdagen her
og nu samt for fremtiden. Man kan deles om diverse opgaver, afla-
ste hinanden og byde ind med det, man kan bidrage med. Man kan
hjelpes ad med at skelne mellem, hvad man godt kunne tenke sig,
og hvad der er realistisk. Man kan overveje, om tekniske hjaelpemid-
ler — specielle telefoner, fjernbetjeninger, GPS-systemer, huskesed-

34



ler, komfurkontrol, treedemaétter osv. — er relevante. Man kan med
andre ord lave gensidige aftaler og finde falles lasningsstrategier.
En agtemand fortaller om den hjalp, han far fra en neertstaende:

Det at f& psykisk, fysisk og moralsk statte er rigtig vigtigt. Nar
Annelise gar med Edel, ordner jeg vasketgj, handler eller gor af-
tensmaden Klar. Alle de ting, som er svaere at gare, nar Edel er
her. Men den moralske og psykiske stotte er ogsa vigtig, sa jeg
ikke bliver ensom. Derfor er jeg meget dben om sygdommen
over for naboer og venner, s& de bedre kan forsta mig.!*

At tale med ligestillede

Afhaengigt af hvem man abner sig over for, kan man opna noget for-
skelligt. Man kan tale lige ud af posen med personen med demens, med
sine bern, sin raske foralder, sine sgskende, venner, bekendte, andre
familiemedlemmer, professionelle social- og sundhedsarbejdere osv.
Derudover har rigtig mange pargrende ogsa serdeles gode erfaringer
med at tale sammen med andre parerende, fx i sdkaldte parerende-
grupper, som findes i mange kommuner.

I mange pargrendegrupper er der et varieret program. Man medes over
en kop kaffe, hgrer oplaeg fra forskellige eksperter, tager pa udflugter
og har i det hele taget mange forskellige aktiviteter. Aktiviteter er gode,
men det vigtigste er ofte samveret med ligestillede.

I en pargrendegruppe vil man som regel f4 en oplevelse af at mode
mennesker, der helt tydeligt er i samme bad’ som én selv. Nogle har
ngjagtig de samme oplevelser, udfordringer og folelser, som man selv
har. Andre star med andre problemer og teenker og foler derfor ganske
anderledes. Men selv i de situationer vil der veere noget, der binder
menneskene i gruppen sammen: De er pargrende og folelsesmassigt
forbundne til et menneske med en alvorlig sygdom. Der er ting, som
er svaere at begribe og satte ord pa, medmindre man selv har oplevet
dem. Nogle af de ting vil man i en pargrendegruppe fa en tavs for-
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nemmelse af, at man er feelles om. En diffus folelse af ensomhed bliver
oplest. Man er ikke alene.

Klarhed over egen situation, stotte og trost

Vi mennesker er meget forskellige. Nogle vil helst beaere deres sorger
alene. De lukker sig inde og afviser andre mennesker. Det kan der vaere
mange skjulte grunde til. Selv de kan dog made netop dét menneske, i
dén situation, der giver dem mod og lyst til at &bne sig.

“Det lettede,” siger vi ofte, nar vi har delt en hjertekval med en anden.
For de fleste medferer &benheden om sorger netop en oplevelse af ga-
pa-mod og en fornemmelse af ny energi til at klare det, der er svaert. I
abenheden kan man fa trest og stotte. Nogle gange far man hjelp til at
lase konkrete problemer, andre gange blot en fornemmelse af fornyet
luft, lys og distance til det morke, man har veret nedsunket i. Man vri-
ster sig fri af det snaeversyn, som bedrgvelsen tit fanger os mennesker i.
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Til syvende og sidst er der dog én gennemgaende ting, man far ud af
at tale abenhjertigt med andre. Lige meget hvem man taler med, og
hvad det konkrete udbytte er, bliver man ngdt til at finde den rigtige
formulering. Man ma finde de ord, som ger, at det andet menneske kan
forstd, hvad man mener.

Man ma finde de ord, der mest ngjagtigt afspejler eller beskriver den
maske uklare, uprecise eller dunkle fornemmelse, man selv har. Det
fortryllende ved at fortalle andre om, hvad der ligger én pa sinde, er,
at man selv opnér den storste klarhed. Den klarhed kan man bruge til
at finde frem til, hvad man skal gere for at lose udfordringerne bedst
muligt.

» Hvis man selv er &ben, kan man pavirke andre i en retning, man
gnsker.

» Abenhed giver sterre forstielse af hinanden og de ’skjulte
gnsker og tanker’.

» Abenhed kan skabe samarbejde og gensidig hjselp i stedet for
konflikt og ensomhed.

» Abenhed kan ggre usagte problemstillinger synlige og kendte
for alle parter.

» "Familierddslagning” kan reducere uenigheder og give faelles for-
staelse.

» Abenhed kan skabe grobund for faelles realistisk planlaegning.

» Deltagelse i pargrendegruppe kan give ny viden og socialt sam-
vaer med ligestillede.

» Abenhed til andre kan skabe klarhed over egne falelser og tanker.
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Fordelene ved den abne snak om plejehjemmet

Der er som navnt mange grunde til, at det er vanskeligt at tale abent
om flytning til plejehjem. Hvis forhindringerne overvindes, kan man
fa sat ord pa det, som bade personen med demens og den pargrende
teenker pa med den storste bedrgvelse. Man kan satte ord pa alles fore-
stillinger om fremtiden.

Man kan std sammen om at forholde sig til det nedvendige. Man kan
tale om, hvilket plejehjem personen helst vil flytte hen til. Man kan
sammen tage ud og se forskellige muligheder, fornemme stemningen
og se pa omgivelserne. Man kan statte hinanden gennem sorgen over,
at det méa veere sidan. Man kan hjalpes ad med at veenne sig til tanken.
Man kan herefter, sammen, finde lyspunkterne i den form for fortsat
samliv.
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Til ovenstdende vil mange parerende sige, at Abenheden er forsegt,
uden at det lykkedes. Nogle kan ikke traenge igennem, andre har ikke
flere kreefter til forsoget. Her kan det méske vaere en hjelp at inddrage
andre mennesker. Nogle gange kan et andet familiemedlem, en naer
bekendt, en demenskoordinator, en sygeplejerske, hjemmehjeelper el-
ler laege veere med til at lofte byrden og bryde isen.

Andre pargrende forteller, at "vi har tidligere talt med personen om
plejehjemmet, men nu, hvor det bliver aktuelt, synes alt glemt igen.
Sa hvad skulle det nytte?” Her er det vigtigt at huske, at den tidligere
abenhed ikke er spildte krefter. For det forste kan man ufortredent
blive ved med at henvise til tidligere aftaler. Og bevare troen pa, at der
bag alle afvisningerne alligevel er et rum i personens sjeleliv, som godt
ved, hvad der tidligere er talt om. Sadan er det nemlig ofte.

P4 samme made ma de pargrende, der forst far talt om nedvendig-
heden af flytning pa plejehjem, nar sygdomsudviklingen har gjort det
meget svaert, alligevel sige tingene ligeud. Man ma bevare hibet om, at
noget vil finde vej til personens indre.

I sidste ende kan man som pérgrende ikke vide, om det, man selv har pa
sinde og gerne vil tale dbent og erligt om, vil blive modtaget af et andet
menneske. Men i ens eget indre regnskab kan det vere en lindrende
kendsgerning, at man har provet. Si ma man tage tingene derfra.

I det hele taget ma man som pargrende faestne lid til, hvad mange pa-
rorende har oplevet i forbindelse med, at deres kere er flyttet pa pleje-
hjem. Hvordan den svare flytning end er foregaet, vil de fleste opleve,
at plejehjemmet er et godt sted at vaere, nar nu sygdommen har gjort
en flytning nedvendig. Lad os her lade nogle parerende udtrykke den
fortrgstningsfulde tanke:
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»

»

»

»

At hun er faldet godt til pa plejehjemmet, omgivet af s& man-
ge dygtige og venlige medarbejdere, er naturligvis den vigtigste
faktor for, hvordan jeg selv befinder mig efter denne store om-
veeltning. Jeg kan da stadig veere trist ind imellem, og det kan
hun selvfalgelig ogsa. Men jeg kan helt aerligt sige, at vi begge to
har det meget bedre nu, end vi havde det de sidste ar, hvor hun
boede hjemme. Det er mere trygt og sikkert bade for hende og
0s andre.*?

For hver uge der gik, gik det langsomt op for mig, at plejehjem
ikke ngdvendigvis var noget, man skulle frygte. Plejehjemmet
er forst og fremmest noget andet: en stor hjeelp. Derfor vil jeg
gerne sig tak. Tak til plejepersonalet for at veere der, gare et godt
stykke arbejde og saette en aere i at vaere der for min mormor.*®

En &ben samtale om plejehjem kan hjselpe til at belyse det
emne, som alle taenker pa.

Abenheden gar det muligt at vaenne sig til tanken om, at det
kan blive ngdvendigt at flytte.

Abenheden gar det muligt at finde det plejehjem, man bedst
kan taenke sig at bo pa.

Det er godt for den pargrende at vide, at samtalen om pleje-
hjem har fundet sted.

Livet pd et plejehjem er langt bedre, end mange frygter — for
alle parter.
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At passe pa sig selv

“Husk nu at passe pa dig selv,” har mange pargrende hort til hudleshed
fra velmenende andre. Her skal vi ikke undlade at komme med samme
opfordring. Men det er — som alt andet i dette heefte — lettere sagt end
gjort. For hvordan far man plads til sig selv, ndr man som parerende
skal holde styr pa det meste, dag ud og dag ind og for nogle natten med?

Parerendes egne behov

Mange parerende vil ga langt og ofre deres eget velvere for den, de har
keer og neerer den storste medfolelse med. Hvordan skal man finde et
frirum, og hvordan skal man balancere sig frem, nar ens samvittighed
og folelse af forpligtelse straks giver sig til kende, nér man treeder ud af
omsorgsrollen blot et gjeblik? En ung parerende har skrevet:

Over for en ven har jeg engang beskrevet, hvordan jeg folte, at
al min tid blev beslaglagt, da jeg blev pargrende. Og for hvert
eneste minut, jeg tog tilbage for at ga i skole, passe arbejde,
se venner - leve mit liv med andre ord - blev jeg straffet med
piskeslag af den darlige samvittighed. En falelse som ofte kom
til udtryk som uro i kroppen.*4

Det er sveert at passe pa sig selv. Det er der mange grunde til, praktiske
som folelsesmeessige. Alle pargrende kan fortalle om det. Lad os her
slutte med nogle skrappe og direkte ord, der kan modsvare de mange
praktiske forhindringer, men mest af alle den strenge samvittighed:
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Som parerende har du pligt til at passe pa dig selv! Du skal forsege,
sd godt det nu er muligt at fa frirum, aflastning, gode oplevelser, liv-
givende gjeblikke og alt muligt andet godt ind i dit eget liv. Lidt har
ogsa ret. Du skal passe pa dig selv — ogsa af hensyn til personen med
demens. For alt, hvad der er godt for din egen krop og dit eget sjeleliv,
sikrer, at du kan blive ved med at veere en godgerende kraft for det
menneske, der lider under demenssygdommens barske konsekvenser.

» Praktiske forhindringer og samvittighed kan ggre egenomsorg
vanskelig.

» Som parerende skal du sa vidt muligt forsgge at passe pa dig
selv - ogsd af hensyn til personen med demens.
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