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Indledning

Nar du leser dette hefte, er det sikkert fordi, du er paregrende til en
person, der har en demenssygdom og som har brug for din hjalp. Du er
maske agtefelle/samlever, voksent barn eller barnebarn. Du kan ogsa
vaere en person uden for familiens kreds, fx en ven, bekendt eller nabo.

I dette hafte kan du finde information om, hvordan du som parerende
bedst kan hjzlpe din neermeste med demens igennem en indlaeggelse
pa sygehuset. Du far gode rad til, hvordan I sammen kan forberede jer
pa en indlaeggelse, inden det bliver aktuelt, hvordan du bedst kan stat-
te og hjelpe under indlaeggelsen, og hvad du skal veere opmarksom pa
i forbindelse med udskrivelse og opfalgning.

At veere pargrende til et menneske med demens, som er indlagt, kan
veare en stor belastning. Dette hafte handler derfor ogsa om, hvordan
du som péargrende kan vaere opmarksom pa dig selv og dine egne be-
hov, sé du kan bevare overskuddet til at hjeelpe din neermeste og opsoge
hjalp og vejledning.

Mange mennesker med demens vil pa et eller andet tidspunkt f& behov
for at blive indlagt pa sygehuset. Det skyldes delvist, at mange er eldre
og har risiko for at blive alvorligt syge. Derudover har undersogelser
vist, at mennesker med demens hyppigere end andre har kroniske fy-
siske sygdomme, fx diabetes eller hjertesygdomme, som kan betyde, at
de har brug for en indleggelse.



Det er neasten aldrig demenssygdommen i sig selv, der er grunden til
en indlzeggelse. Arsagen kan i stedet vare en planlagt operation eller
undersggelse samt akut opstaet sygdom.

Uanset arsag kan medet med sygehuset vere en skremmende og
stressende oplevelse for mennesker med demens. De kan blive madt af
mange forskellige sundhedsprofessionelle, som alle har spergsmal, der
kan veere svare at forholde sig til og svare pé, nar man fx har proble-
mer med at fastholde opmarksomheden, mangler sprog og overblik og
har hukommelsesproblemer. Samtidig er sygehusets fysiske rammer
ikke altid indrettet hensigtsmaessigt til mennesker med demens. Det er
ofte et forvirrende og stgjende miljo med mange nye og ukendte sanse-
indtryk. Det kan gore personen med demens desorienteret og utryg.

Der er heldigvis meget, du som pargrende kan gore for, at en eventuel
indlaeggelse bliver sa tryg og sikker som mulig.



For en indlaeggelse pa sygehuset

Selvom det ikke her og nu er aktuelt med en planlagt eller akut indlaeg-
gelse, kan du som pargrende sammen med din naermeste gore meget,
sa I er klar, hvis det skulle blive ngdvendig. P4 den made undgar I
stress og uro i en maske presset situation op til en indleggelse.

Adgang til digital post og sundhed.dk

Hvis personen med demens far sin post digitalt, er det en god idé pa
forhdnd at drefte, om du som pargrende skal have leeseadgang, hvis
du ikke allerede har det. P4 den méde, kan du felge med i ambulante
tider og andre meddelelser, som sygehuset sender ud for eller efter en
indleggelse.

Du kan leese mere om adgang til en anden persons digitale post i heeftet
Nar du skal handle pa en anden persons vegne.

Du finder haftet under Vaerktgjskassen pa:
www.videnscenterfordemens.dk

Du kan laese mere om digital post pa:

www.alzheimer.dk/er-du-paaroerende/vigtige-overvejelser/
digital-post-og-selvbetjening/



Behandlingstestamente

Med et behandlingstestamente kan man sikre, at leegerne folger de
onsker, man har til behandling, hvis man ikke selv er i stand til at give
besked. Det gelder fx, hvis man har en demenssygdom. Et behand-
lingstestamente kan oprettes af enhver, der ikke er under vaergemal og
som har den retlige handleevne i behold.

I forbindelse med en indlaeggelse og eventuel alvorlig og livstruende
sygdom er det vigtigt, at du som pargrende ved, om der er oprettet
et behandlingstestamente, og hvad der star i det. PA den made kan
du veere med til at sikre, at leegerne folger de gnsker, der er angivet i
testamentet.

Et behandlingstestamente kan indeholde information om:

» At man ikke gnsker livsforlzengende behandling som uafvende-
ligt dgende patient.

» At man ikke gnsker at modtage livsforlaengende behandling,
hvis man som patient oplever sygdom, fremskreden alderdoms-
sveekkelse, ulykke, hjertestop o.l.

» At man ikke gnsker at modtage livsforlaengende behandling,
hvis sygdommen har medfert sa sveer invaliditet, at man varigt
vil veere ude af stand til at tage vare pa sig selv fysisk og mentalt.

» At man ikke gnsker at modtage behandling, hvis man kommer
i en situation, hvor behandlingen kan fgre til overlevelse, men
hvor de fysiske konsekvenser af sygdommen eller af behand-
lingen vurderes at vaere meget alvorlige og lidelsesfulde uden
mulighed for bedring eller lindring.



Alle fire situationer er bindende for sundhedspersonen. Det betyder,
at leegen skal respektere patientens gnske og undlade at indlede eller
fortsaette en behandling.

Hvad skal man have med pa sygehuset?

Uanset om indleeggelsen er planlagt eller skyldes akut opstaet sygdom,
kan du som pargrende forberede dig ved at have en raekke nedvendige
oplysninger opdateret og klar til at tage med ved en indleggelse.

Medicinoversigt

En opdateret medicinliste kan vere god at have med, ndr man bliver
indlagt pa sygehuset. P4 sundhed.dk kan du finde medicinkortet til
personen med demens. Personalet pa sygehuset kan ogsa finde op-
lysninger om medicin i den elektroniske patientjournal, men der kan
vaere endringer, som endnu ikke fremgar, og som du som pargrende
kender til. T sa fald er det vigtigt, at du giver sddanne oplysninger
videre ved en indleggelse.



Kontaktoplysninger til kommunal hjemmepleje eller plejecenter
Hvis det er muligt, kan I have en liste liggende parat med opdaterede
telefonnumre til kontaktpersoner i den kommunale hjemmepleje eller
pa plejecenteret, som du kan tage med ved en indlaeggelse. Den kan
supplere de oplysninger, som personalet pa sygehuset har i den elek-
troniske patientjournal.

"Hvem er jeg’-skema

I et 'Hvem er jeg’-skema har du mulighed for at give oplysninger til
personalet pa sygehuset om, hvem personen, som skal indlaegges, er.
Oplysningerne kan give personalet indsigt i mennesket bag demens-
sygdommen, sa de bedre kan opbygge en tillidsfuld og god relation.
Oplysninger kan omhandle personens liv, vaner, interesser, praeferen-
cer og samtale-emner, som personen holder sarligt af. Med sddanne
oplysninger far personalet mulighed for at gore pleje og behandling
mere tryg, individuel og maélrettet efter personens behov.

Pa www.videnscenterfordemens.dk kan du downloade et 'Hvem
er jeg’-skema, som er serligt udviklet til at blive anvendt ved en
indlaeggelse.

Det kan gore en stor forskel, at personalet pa sygehuset fx ved, at din
naermeste:

« Har vaeret vant til at sta tidligt op pa grund af sit arbejde.
« Altid har géet meget op i, at frisuren sidder pent.
« Kan lide en god kop kaffe.

« Interesserer sig for litteratur eller sport.

Hvad skal man ogsa medbringe?

Udover at pakke praktiske ting, som toiletsager og skiftetgj, kan det
ogsa veere en god idé at medbringe en varm trgje og gode skridsikre
morgensko, hvis man har det.
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Hvis du har mulighed for det, s medbring drikkevarer og snacks. Vealg
noget, som personen med demens holder sarlig meget af. P4 danske
sygehuse far man bade mad og drikke, men maske ikke lige det, man
kan lide. At spise lidt leekkert kan bade vaere nedvendigt, fordi man er
sulten og terstig, men kan ogsa virke beroligende og vare en hyggelig
stund, nar tiden foles lang.

Genstande, som giver ro og tryghed

Det kan give ro og tryghed at medbringe ting hjemmefra, som perso-
nen med demens kender og holder af. Du kan overveje at medbringe
nogle fa genstande, som kan minde om det hjemlige og kendte, og som
kan bruges som udgangspunkt for en snak, til at fordrive tiden med og
fa tankerne vak fra alt det, som kan skabe uro og utryghed.
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Af hygiejnearsager og af hensyn til smitterisiko har sygehusene regler
for, hvad man ma bringe ind pa sygehuset. Reglerne varierer, men som
regel ma man gerne medbringe enkelte genstande, som kan opbevares
teet pa patienten, fx sta pa sengebordet eller hanges op ved sengen.
Sperg personalet pa sygehuset, hvis du er i tvivl.

Det er meget individuelt, hvad den enkelte holder af og forbinder
med tryghed, ro og hyggeligt tidsfordriv. Overvej derfor, hvad perso-
nen kan overskue og overkomme, alt afhengigt af hvor fremskreden
demenssygdommen er, og hvor pavirket personen er af sin sygdom.

Her er inspiration til, hvad du kan medbringe:

« Telefon og oplader

« Billeder af personer eller genstande, som vedkommende holder af
« Fotoalbum

« Tegninger fra bornebgrnene

« Bgger om emner, der interesserer personen

« Blade og aviser

« Personlig musikplayliste pa telefon eller tablet (husk heretelefoner)
« DAP-Radio eller CD-afspiller

 Strikketgj eller haekletgj

« Kortspil eller puslespil

» Kryds og tveers eller Suduko

o En buket blomster fra haven

Hjeelpemidler til overblik og struktur

Dagligdagen pa sygehuset er pA mange mader anderledes end den
derhjemme. Tidsmassige holdepunkter, som fx hvornar man skal
vagne, spise og sove kan vere helt forskellige fra det, man ken-
der. Det gor det ekstra sveert for mennesker med demens at holde
styr pa en daglig struktur. Samtidigt sker der mange andre ting,
som ikke plejer at ske. Maske skal man til rontgen eller underse-
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gelse pad et bestemt tidspunkt. Alt efter graden af demens kan det
vaere svaert at bevare overblikket, huske beskeder og tidspunk-
ter. Som pargrende har du viden om, hvad din narmeste er vant til
at gare hjemme for at bevare overblik og skabe struktur over dagen.
Hyvis det er muligt, er det derfor en god idé at bruge nogle af de samme
metoder og redskaber pa sygehuset.

Til inspiration er her eksempler pa hjelpemidler, som kan statte per-
sonen i at orientere sig, bevare overblikket og skabe struktur under
indleeggelsen:

« Briller og hgreapparat

« Ur pa sengebord eller armbéndsur

» Notesblok eller kalender til beskeder

» Post-its til vigtige beskeder

« Kalender pa telefon eller tablet

+ Blok med de to eller tre vigtigste telefonnumre til parerende i stor
og tydelig skrift

Her er forslag til en samlet pakkeliste i forbindelse med en indlaeggelse:

« Medicinoversigt

» Kontaktoplysninger til kommunal hjemmepleje eller plejecenter

» ’Hvem er jeg’-skema

« Toiletsager

« Ekstra skiftetgj og varm trgje

«  Skridsikre morgensko

« Drikkevarer og snacks, som personen holder af

« Nogle fa genstande, som kan give personen ro og tryghed, fx bille-
der af naere parerende

« Hjalpemidler, som hjeelper med at bevare overblikket og holde
struktur pa dagen, fx et ur

Du skal vaere opmearksom pa4, at sygehusets forsikring som hovedregel
ikke daekker personlige genstande, som bortkommer under en indlaeg-
gelse. Sa undlad at medbringe kostbare genstande.
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Under en indleggelse

Der er forskel pa, hvor stor viden personalet pa sygehus har om
demens. Det athanger af, hvilken afdeling man bliver indlagt pa. De fle-
ste fagpersoner vil have basal viden om demenssygdomme. Som péarg-
rende kan du derfor gore meget for at hjeelpe personen, som er indlagt,
med at udtrykke gnsker og behov over for personalet i forhold til be-
handling og pleje under indlaeggelsen. Pa den made kan du samarbejde
med personalet om at gore indlaeggelsen sa tryg og sikker som muligt.

Samarbejde med personalet

Med din viden om din narmeste, og hvad der plejer at hjelpe vedkom-
mende til at kunne forsta og fokusere i en samtale, kan du gere meget
for, at han eller hun bliver inddraget mest muligt i beslutninger om be-
handling og pleje. Du kan ogsa klaede personalet pa, si de kan skabe de
bedste forudsaetninger for, at din naermeste kan forsta, hvad der sker,
samarbejde om behandling og pleje samt overskue konsekvenserne af
eventuelle valg eller fravalg af behandling.

Med din viden om, hvad der hjelper personen til at holde fokus og
koncentration, kan du fx fortalle personalet om nogle af de hensyn,
som er gode at tage i kommunikationen med en person med demens:

« Sorg for, at samtalen foregar et sa roligt sted, som muligt.

+ F& gjenkontakt med personen med demens, inden samtalen
begynder.

« Brug personens navn for at sikre opmarksomhed.

« Brug et tydeligt kropssprog. Vis, hvad der skal forega.
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« Vear rolig og talmodig. Saette tempoet ned, og begrans antallet af
sporgsmal til et eller to.
» Vear konkret. Stil ja- eller nej-sporgsmal.

At afgive information som péargrende

Pa de fleste sygehuse i Danmark er stuegangen, som mange kender
den fra tidligere, @endret vasentligt. Det kan veare, at der automatisk
kommer en laege og sygeplejerske, som du kan dele dine oplysninger
med, men det er ikke altid tilfaeldet. Derimod har patienten en kontakt-
sygeplejerske og ogsa en behandlingsansvarlig leege. Nar personen
med demens bliver indlagt, er det en god idé at sperge om navnet pa
kontaktsygeplejersken og den behandlingsansvarlige leege og bede om
et tidspunkt for en samtale. Du ma gerne understrege, at det er vigtigt,
at du deltager i alle vaesentlige samtaler, da personen, som er indlagt,
kan have svert ved at svare pa spergsmal alene. Den forste samtale vil
oftest kunne gennemfores tidligt i indlaeggelsesforlgbet.
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Som naermeste paregrende kan det vere sveert at vide, hvor meget eller
lidt man skal udveksle informationer med personalet. Generelt er det
godt at huske p4, at du — fordi du kender personen med demens — har
vigtig viden, som kan hjazlpe personalet pa sygehuset med at handtere
indlaeggelsen. Derfor er det i orden at give personalet oplysninger, sa
de hurtigt kan iverksette den rigtige behandling.

Personalet er sikkert opmaerksom pa at inddrage personen med de-
mens sd meget som muligt. Hvis du fornemmer, at personen ikke kan
forholde sig til en samtale med personalet og bliver urolig og utryg, er
det en god idé at bede leeger og sygeplejersker om at tale med dig alene,
hvis du har patientrettighed til at give informeret samtykke, er verge
eller fremtidsfuldmeegtig. Nar personen far overskud til det, kan du sa
vurdere, hvordan og hvornéar du skal give oplysninger videre.

Folgende emner er vigtige for personalet:

Information om, at din nzermeste har en demenssygdom

Det er meget vigtigt, at personalet hurtigst muligt bliver opmerksom
p4, at din neermeste har en demenssygdom eller er under udredning
for demens. Nar de ved det, kan de indrette indlaeggelsesforlgbet efter
demenssygdommen og tage hgjde for de udfordringer, som personen
med demens har, fx urealistiske forestillinger om egen funktionsevne.
Sperg derfor ind til, om personalet er klar over, at personen har de-
mens, og informer dem ved behov.

Hvem i familien har adgang til digital post, og hvem skal kontaktes?
Hvis du har laeseadgang til personens digitale post, sundhed.dk eller
Min Sundhedsplatform, er det en god idé at informere personalet om
det. Oplys ogsd, hvilken pargrende der skal kontaktes af sygehuset og
som videregiver besked til andre i familien.

Hvad er der sket op til indlaeggelsen?

Fortel alt, hvad du ved om, hvordan din naermeste har haft det i tiden
op til indleggelsen. Dine observationer er vigtige, fordi de kan sige
noget om, hvad der er galt. Har personen fx skullet lade vandet mange
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flere gange end ellers, eller har du haft indtryk af, at han eller hun har
haft smerter? Alle dine observationer af det, som er anderledes, er vig-
tige. Hvis du ved det, kan du ogsa genfortelle, hvad den laege, som stod
for indlaeggelsen, har sagt. Selvom sygehuset har faet besked om arsa-
gen til indleeggelsen, kan du méske uddybe med flere oplysninger.

Hvordan klarer personen med demens sig i det daglige?

Fortel, hvordan du oplever, at personen med demens klarer sig i dag-
ligdagen. Hvad kan personen selv klare og ikke klare, og er der sket
endringer op til indlaeggelsen? Hvor meget hjalp synes du, at perso-
nen har brug for bade fra dig og fra den kommunale hjemmepleje?
Personalet har delvist oplysninger om disse forhold gennem et falles
elektroniske system, men det giver oftest et helhedsindtryk at tale med
dig og personen med demens om det. Giv gerne personalet en opda-
teret liste over telefonnumre til hjemmeplejen, hvis du har sddan en.
Fortael ogsa personalet, hvis din nermeste er gangbesvaret eller har
problemer med hgrelse eller syn og bruger briller eller hgreapparat.

Vaner og personlige praeferencer

Fortael om personens degnrytme, hvad vedkommende holder af og
ikke holder af. Hvad der gor ham eller hende tryg eller utryg. Aflever
evt. 'Hvem er jeg'-skemaet, som er beskrevet her i heftet, eller andre
former for skriftligt materiale, der fortaeller om personens liv og vaner.

Det kan vare, at du har erfaring fra tidligere indleeggelser og ved, at
der var problemer med, at personen gik fra afdelingen, at personen
havde tendens til at falde eller blev mere forvirret og urolig end ellers.
I sa fald er det vigtigt, at du giver den viden videre til personalet, sa de
sa vidt muligt kan forebygge, at det sker igen.

At fa information som pargrende

Som péargrende har du mulighed for at danne dig det overblik over
personens indlaeggelsesforlab, som vedkommende maéske ikke selv
er i stand til pa grund af sin demenssygdom. Afhangig af graden af
demenssygdommen kan du og personen tale om, hvad der skal ske og
hvorfor — pa en rolig og overskuelig made. Det kraver imidlertid, at du
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far lebende information fra laeger og sygeplejersker. Sperg derfor altid,
hvis du er i tvivl. Du skal ikke forvente, at personalet altid informerer
dig automatisk. Ogsé her er det en god idé at bede om en samtale med
kontaktsygeplejersken eller laegen. Folgende information er vigtige:

Planlagte undersggelser

Det er en god idé at bede personalet informere dig om, hvilke under-
segelser der er planlagt og hvornar. Afhengig af dine muligheder, og
hvordan situationen er for personen, som er indlagt, kan du stette
vedkommende ved at folge med til undersogelser. Det kan ogsa vere,
at personen har brug for at fa stettet sin hukommelse ved, at du skri-
ver ned i en kalender eller pd en blok, hvornar han eller hun skal til
undersggelse og hvorfor.

ZEndringer i medicin

Du kan altid bede om at fa besked, hvis personen pabegynder ny me-
dicin. Det er selvfolgeligt ikke dig, der har ansvaret for, om der skal
gives en serlig type medicin, men dine observationer og dit kendskab
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til personen kan give sygeplejersker og laeger et godt grundlag for at
vurdere virkning og bivirkning af en ny behandling. Som péarerende vil
du ofte hurtigt kunne se og maerke, hvis en ny medicin giver ugnskede
bivirkninger, fx i form af slavhed eller gget forvirring, eller hvis den
virker godt, s personen far det bedre ved fx at have feerre smerter.

Planer i forbindelse med udskrivelse

Gor fra starten personalet opmerksom p4a, at du gerne vil informeres
i god tid fer udskrivelsen, og at du gnsker at deltage i udskrivelses-
samtaler eller -mgder. Du kan leese mere om dette under afsnit-
tet 'Udskrivelse og opfelgning’.

Gensidige forventninger

Veer klar og tydelig om, hvad du forventer af personalet, og hvad de kan
forvente af dig. Sa undgar I misforstielser. Du har méske arbejde eller
familie, som skal passes, og derfor brug for at vide i god tid, hvornar
der er vigtige samtaler eller undersogelser, som du kan deltage i. Det
kan ogséa veare, I har haft en hard tid op til indlaeggelsen, og at du har
behov for at fa lidt ro. Sa kan personalet undga at forstyrre dig unedigt.

Hvis du har overskud og energi til det og mener, at det vil veere en
hjalp og statte for personen med demens, kan du hgre om muligheder-
ne for at overnatte pa sygehuset. Pa flere sygehuse er det en mulighed.
Du skal dog altid vurdere, hvorvidt du har krafter og lyst til det, eller
om det er bedre, at du far en uforstyrret nattesovn hjemme, si du kan
veare frisk neeste dag. Du kan ogsa forhere dig om mulighederne for at
fa eller kobe mad og drikke. Reglerne kan vere meget forskellige fra
sygehus til sygehus.

Sadan stetter du din neermeste under en indlaeggelse

Nar en person med demens er syg og bliver indlagt, vil det ofte inde-
bare, at personen ikke helt er sig selv, og at de kognitive funktioner er
pavirkede. Du ma derfor forvente, at personens evne til at klare sig selv
og forsta og forholde sig til omgivelserne kan vere darligere end ellers.
Forseg at indrette den méde, I er sammen pa, efter det.
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Kommunikation

Maske udtrattes vedkommende hurtigere og téler kun korte samtaler.
Det kan vaere en stor trost og statte, at du bare er der og holder i hand,
uden at I behgver at tale sammen.

Her er nogle gode rad:

 Stil ikke for mange spergsmal, men ver afventende.
« Talikorte og precise setninger.

« Tal ikke for leenge.

» Seat farten ned, nar du taler, og hold pauser.

« Tal om noget, som er velkendt for din naermeste.

Du kan leese mere i haeftet Nar kommunikationen svigter
— Inspiration og gode rdd til parerende til mennesker med demens.

Du finder haftet under Varktgjskassen pa:
www.videnscenterfordemens.dk

Minimer ungdig stgj og forstyrrelser

Selvom det kan vere sveert pa sygehuset, kan du som pérgrende gore
en del for at skabe et sa roligt miljg som muligt. Du kan eventuelt spor-
ge personalet, om det er muligt at fa en enestue. Det vil ikke altid vaere
muligt, men du kan forklare, at det kan forebygge, at personen bliver
utryg, urolig, bange eller vred pa grund af alt for mange indtryk fra et
uoverskueligt miljo.

Du kan ogsa selv begranse indtryk. Det er maske ikke hensigtsmees-
sigt, at I kommer alt for mange parerende pa samme tid. Hellere for-
dele jer ud over dagene. Maske kan I aftale, at det kun er en eller to
pargrende, som personen kender bedst, der pa skift skal vaere pa besgg
i leengere tid, mens andre kan komme pa korte besag.

Sluk TV’et, hvis I ikke ser noget interessant sammen, og lad ikke en
radio kere hele tiden. Vealg i stedet musik, som I kan lytte til sammen

i en afmalt periode.
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Din neermeste kan godt have den tanke, at ndr man besgger nogen pa
sygehuset, sa skal man snakke sammen, men I kan begge have brug for
et hvil ind imellem. Hvis du kan se, at din naermeste bliver traet, kan
det vaere godt at forteelle, at det er helt i orden at hvile sig, og du kan
maske selv sette dig i en god stol ved sengen og hvile samtidigt.

Noget at lave sammen, nar tiden er lang

Tiden kan veare lang under en indleggelse, og det kan vare godt at
have noget, som I sammen kan fordrive tiden med, og som ikke stiller
for store krav til personen, som er indlagt. Laes eventuelt afsnittet om,
hvad man kan medbringe under indlaeggelsen. De aktiviteter, du val-
ger, skal altid vaere nogle, som personen med demens nemt kan klare,
sa det ikke bliver et nederlag. Prov dig lidt frem. Nogle gange kan det
veere fint, at du laver noget, og personen kigger pa. Det kan ogsa give
en hyggelig stund.

Til inspiration er her nogle aktiviteter, I kan lave sammen:

+ Hjzlpe med at leegge kabale eller spille spil
« Hjalpes ad om krydsord eller Sudoku

21



« Lagge puslespil

« Kigge i fotoalbum

« Hore musik eller synge sammen

+ SeTV ogtale om det, I ser

« Lase blade, avis og bager

« Skifte vand pa blomster sammen

« Lave handarbejde, strikke eller hakle
e Gaen tur (sperg personalet forst)

Mad og drikke

Nér man er syg og indlagt, kan det veere svert at spise og drikke det,
man har behov for. Man kan have kvalme og vere utilpas, og sygehus-
maden er méaske heller ikke den samme som derhjemme. For menne-
sker med demens er der ogsa andre udfordringer. Maden bliver maske
serveret pa et sengebord og skal indtages, mens man ligger i sengen,
sd man ikke genkender, at det er en spisesituation. Tallerken, kniv og
gaffel ligner méske ikke det, man kender hjemmefra, og maden kan
vaere pakket ind i emballage, som er svar at 4bne. Der kan vaere mange
andre genstande pa sengebordet, som forvirrer og gor det svert at
fokusere. Nar personalet sgrger for mad og drikke, kan du som parg-
rende hjalpe med, at personen far nok at spise og drikke.

Her er gode rad til at gore spisesituationen bedre:

+ Ryd op pa det bord, hvor maden serveres. Rod kan vare forvirren-
de og slore, at man skal spise.

« Hyvis det er muligt, kan hvidt porcelan, krus og tallerken sta pa et
farvet underlag, fx en farvet serviet for at skabe storre kontrast, sa
servicen ses tydeligere.

« Nar personen, som er indlagt, skal have noget at drikke, sa tag selv
en kop kaffe eller et glas vand og drik med.

+ Vi spiser mere, nar vi spiser sammen. Hvis det er muligt for dig, sa
tag lidt mad og spis med.

« Tilbyd foretrukne snacks.

« Giv enkle valgmuligheder, fx saft eller vand.
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Samtykke og jura under indlaeggelsen

Som beskrevet tidligere kan du som pargrende gore meget for, at din
naermeste foler sig inddraget i beslutninger om undersogelse og be-
handling. Hos nogle er demenssygdommen dog sa fremskreden, at det
kan vere ngdvendigt, at du handler pé vegne af personen med demens.
Her kan du laese om regler for samtykke, hvis dette er nadvendigt.

Informeret samtykke til undersegelse og behandling

Pa danske sygehuse arbejder alle ansatte efter regler beskrevet i Sund-
hedsloven, som omhandler patienters retsstilling i forbindelse med
undersogelse og behandling. Formalet med reglerne er at sikre den
enkelte persons retssikkerhed. I Sundhedsloven er det beskrevet, at
en persons informerede samtykke skal indhentes, inden man igang-
satter eller @ndrer planen for en undersoggelse og behandling.

Hvis personen med demens ikke selv kan tage beslutninger om
undersoagelse og behandling

Hvis personen med demens ikke selv er i stand til at give samtykke
til en undersggelse eller behandling, kan du som narmeste pargren-
de blive bedt om at tage beslutningen pa personens vegne. Afhaengigt
af situationen kan det vare nemt og ukompliceret eller stille dig i en
sver situation, som kraever mange overvejelser. Her mé du bruge dit
kendskab til personens vardier, gnsker og tidligere livsvalg. Det er
forskelligt, hvordan familier handterer det, men ofte vil det vare en
fordel at drofte det med andre familiemedlemmer, sa I kan veere felles
om beslutningen.
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Laes mere om informeret samtykke i haftet Livet med demens i eget
hjem.

Du finder haftet under Vaerktgjskassen pa:
www.videnscenterfordemens.dk

Stedfortraedende samtykke til behandling af varigt inhabile
personer

Hvis det vurderes, at personen med demens mangler evnen til at hand-
le fornuftigt og ikke kan tage vare pa sine egne interesser pa grund af
en demenssygdom, er vedkommende ikke i stand til at give informeret
samtykke til en behandling. Det betyder, at personen er varigt inhabil.
Pa sygehuset er det leegen, der tager stilling til, om en person skennes
varigt inhabil. I de tilfzelde kan du eller en anden ner pargrende blive
spurgt, om I vil give samtykke pa personens vegne. Det kaldes et sted-
fortreedende samtykke. Typisk er det en agtefelle eller samlever, der
som narmeste pargrende giver samtykke pa personens vegne, men det
kan ogsa vere bern, svigerbern eller saskende. Hvis personen med de-
mens har en varge eller en fremtidsfuldmaegtig, er det denne person,
der giver samtykke til behandling, hvis vaergemalet eller fremtidsfuld-
magten omfatter personlige forhold.

Las mere om fremtidsfuldmagt og vaergemal i heftet Nar du skal
handle pa en anden persons vegne.

Du finder haftet under Varktgjskassen pa:
www.videnscenterfordemens.dk

Udveksling af information, nar en person skonnes varigt inhabil
Hvis en leege har vurderet, at personen med demens er varigt inhabil
pa grund af sin demenssygdom, har personalet pa sygehuset pligt til at
videregive veasentlige oplysninger om fx undersggelsesresultater eller
behandling til neermeste paregrende uden samtykke fra personen, hvis
det vurderes, at det er til personens bedste i den konkrete situation.
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Indleggelse og anvendelse af tvang

Sundhedsloven palegger sundhedspersonalet pa sygehuset at handle,
og i nogle tilfeelde anvende tvang, hvis der er fare for personens sikker-
hed eller for vaesentlig forringelse af helbredet, ogsa selvom vedkom-
mende modsatter sig det.

Tilbageholdelse/tilbageforsel

Under en indlaeggelse kan der opstd det problem, at din narmeste
forlader afdelingen i utide. Det kan der veere mange arsager til, fx at
vedkommende ikke kan finde vej, gar ud ad en forkert der og ikke kan
finde tilbage. Det kan ogsa vere, at vedkommende er utryg, bange og
overladt til sig selv og derfor forsgger at finde hjem pa egen hand.

Hvis din neermeste er ved at forlade afdelingen, kan personalet tilbage-
holde og fore vedkommende tilbage, hvis de skgnner, at der er risiko
for, at personen kommer til skade ved at forlade afdelingen.

Hvis du har oplevet, at det for er sket under en indleggelse, eller at det
er en kendt handlemade hos din narmeste, er det vigtigt, at du giver
denne oplysning videre til personalet. S& kan de forebygge det ved at
veare tettere omkring vedkommende og sorge for at skabe sa stor tryg-
hed og ro som muligt.
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Alarm- og pejlesystemer (GPS) under indlseggelse
Sygehuspersonalet kan udstyre personen med demens med alarm-
og pejlesystemer, hvis personen risikerer at komme til skade ved at
forlade afdelingen. I praksis er det de feerreste sygehuse i Danmark,
som har mulighed for at anvende GPS-systemer under en indlaggelse.
Hvis du og personen med demens far det tilbudt, vil det typisk vare
alarmsystemer i form af et armbénd eller andet, som aktiveres og alar-
merer, hvis personen forlader afdelingen. Beslutningen om at bruge
alarm- og pejlesystemer (GPS) treeffes af den ansvarlige overlaege pa
den sygehusafdeling, hvor personen med demens er indlagt. Inden da
skal leegen indhente samtykke fra dig som naermeste parerende,
veerge eller fremtidsfuldmaegtig.

Behandling af sygdom med tvang hos varigt inhabile personer
Hvis undersagelse eller behandling af en sygdom er nedvendig for,
at sygdommen ikke forveerres i veesentlig grad, kan den behandlende
leege beslutte at foretage indgreb i selvbestemmelsesretten over for
patienter, der er varigt inhabile. Det betyder i praksis, at behandlingen
gennemfores, selvom personen modsatter sig. Det kan fx veere tomning
af en overfyldt/spandt urinbleare eller behandling af et inficeret sar.

Brug af tvang til at gennemfore en behandling er altid sidste udve;j. I
folge lovgivningen er personalet forpligtet til at gore alt, hvad de kan,
for at skabe tillid og fa personen til medvirke frivilligt til behandlingen.
Anvendelsen af tvang skal veere mindst muligt indgribende, og den
skal sta i et rimeligt forhold til behovet for behandling. Sygdommen
skal altsa have en vis alvorlighedsgrad, og man skal vere sikker pa, at
en behandling vil hjalpe, for man vil overveje at behandle med tvang.

Pareorendes tilsagn til behandling af sygdom med tvang hos varigt
inhabile personer

I henhold til lovgivningen vil du som narmeste pargrende, verge eller
fremtidsfuldmagtig blive bedt om at give tilsagn til, at undersogelse
og behandling gennemferes med tvang. Du vil altid fa tilbudt en sam-
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tale med en laege, hvor du vil i en grundig redegorelse for situationen
og arsagerne til, at man anser det ngdvendigt at gennemfore behand-
lingen. Hvis det ikke er en meget akut situation, vil du have tid til at
forberede dig grundigt til samtalen. Skriv eventuelt dine spergsmal
ned. Det kan veere en god idé, at I er to parerende, der deltager i sam-
talen, sa I bagefter kan drefte det, I har hort.

Folgende sporgsmal kan vere relevante at fa svar pa:

« Hvad er forsggt for at skabe tillid og for at fa personen med de-
mens til frivilligt at medvirke til behandling?

« Hvilken risiko er der, hvis behandlingen ikke gennemfores?

« Hvor gode er chancerne for, at personen med demens kommer sig,
hvis behandlingen gennemfores?

« Hvad er det konkret, personen med demens skal igennem? Hvor
mange undersogelser/operationer osv.?

« Hvad er risikoen/bivirkningerne ved behandling?

Behandlingstestamente og behandling af sygdom med tvang hos
varigt inhabile personer

Hvis personen med demens har et behandlingstestamente, kan det
vaere anfort, at personen fravealger, at lov om anvendelse af tvang
ved sygdom af varigt inhabile skal kunne anvendes. Et behandlings-
testamente sikrer, at en person pa forhdnd kan tilkendegive sit enske
om, at lov om anvendelse af tvang ved sygdom af varigt inhabile ikke
anvendes, hvis vedkommende en dag fx skulle fa en demenssygdom. I
behandlingstestamentet kan der ogsa st4, at fravalg af behandling for-
udsatter nermeste paregrendes, vaergens eller fremtidsfuldmaegtigens
accept.

Klagemuligheder

Den lege, som iverksatter behandling med tvang, skal informere dig
om klagemulighederne. Du og personen med demens kan klage til
Styrelsen for Patientklager, hvis I mener, at sygehuset har tilsidesat en
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eller flere af de rettigheder, man har som patient. P4 www.stpk.dk kan
du se, hvilke klagemuligheder, der findes.

Pa www.borger.dk finder du et klageskema. Du skal logge pa med dit
eget NemlID.

Man kan fritages for at bruge det digitale klageskema. I givet fald skal
man kontakte Styrelsen for Patientklager eller sygehusets patient-
vejleder og fa udleveret et papirskema.

I skemaet skal det anfares, hvorfor man ikke kan klage digitalt. Klage-

skemaet sendes med post til Styrelsen for Patientklager, der afgor, om
man er fritaget for at sende klagen digitalt.
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Udskrivelse og opfalgning

Uanset om en indlaeggelse er kort eller lang og uanset drsagen til den,
er der nogle generelle forhold ved udskrivelsen fra sygehuset, som er
gode at kende som pargrende.

Du har overblikket

Ofte er det dig som parerende, der méa prove at bevare overblikket og
huske aftaler i forbindelse med en udskrivelse. Personen med demens
kan vaere udmattet og maske ekstra pavirket pa hukommelse, overblik
og koncentration efter indlaggelsen.

Udskrivelsestidspunktet kan vaere uvist

Allerede ved de forste samtaler efter, at personen med demens er
blevet indlagt, kan du sperge til, hvor leenge indlaggelsen forventes at
vare. Det er ikke sikkert, at du kan fa et praecist svar, men maske kan
kontaktsygeplejerske eller den behandlende laege give et skon. Du skal
ikke automatisk forvente at blive informeret, men hellere selv vare
opsogende.

Du kan deltage i mgderne om udskrivelsen

Du skal huske at gore opmarksom p4a, at du ensker at deltage i de mo-
der, der afholdes i forbindelse med en udskrivelse og, at du gerne vil
informeres i god tid, nar en udskrivelse patenkes.
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Udskrivelsessamtalen afhsenger af efterfelgende behov

Hvis det har veeret en kort og ukompliceret indleggelse, der ikke krae-
ver @ndringer i stotte eller hjelp i hjemmet, vil I oftest f4 en samtale
med en laege eller sygeplejerske.

Hvis der derimod skal foretages veesentlige &ndringer i hjaelpen hjem-
me, eller hvis personen med demens skal have et midlertidigt degn-
ophold pé et plejecenter, vil der oftest blive atholdt en udskrivelses-
samtale med deltagelse af en kommunal medarbejder.

Sorg for at have vigtige oplysninger klar

Det er en god idé at fa de vigtigste oplysninger som medicinoversigt og
tider til opfolgende undersogelser pa papir. Sé er du sikker pa at have
dem ved handen i hjemmet.

Du kan overveje at tage folgende emner op til en udskrivelsessamtale:

« Er der noget i forbindelse med indlaeggelsesforlabet eller udskri-
velsen, som du og personen med demens ikke har faet svar pa?

« Er det relevant med en genoptraningsplan til kommunen?

+ Mener du, at der er hjelpemidler, som personen med demens skal
have installeret, inden vedkommende kan komme hjem?

« Er du enig i sygehusets vurdering af hvor meget og hvilken slags
hjelp, der er behov for efter udskrivelsen? Hvis nej, hvilken hjeelp
mener du, der er behov for?

« Er udskrivelsestidspunktet koordineret med dig, sa du kan tage
imod, nar personen kommer hjem. Hvis du ikke kan veere til stede
i hjemmet — er der da andre, der kan, fx hjemmeplejen?

« Hyvis din narmeste bor alene, hvem sgrger sa for, at der er fyldt op
med madvarer og forngdenheder i hjemmet. Er det dig, eller er det
hjemmeplejen?

+ Erder planlagt opfelgende undersogelser eller kontrol? I sa fald —
kan I {4 tid og sted pa skrift?

« Kan I fa en opdateret medicinliste pa skrift?

« Kan I fa kopi af udskrivelsesbrev pa skrift?
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Behov for opfelgning efter indlaeggelsen

I tilfeelde, hvor der er sket eendringer af din parerendes medicin under
indlaeggelsen, er det egen leege, der skal folge op pa dette. Der kan der-
for vaere behov for, at du efter udskrivelsen bestiller tid hos egen lege
til den medicinske opfelgning. I nogle tilfaelde kan der veere behov for
ambulant opfelgning pa hospitalet.

Hvis din parerende har mistet feerdigheder og har behov for e&ndring af
hjaelpen fra kommunen, er det kommunens visitation og hjemmepleje,
der skal folge op pa dette, enten telefonisk eller via et hjemmebesog.
Der kan vere behov for, at du selv kontakter hjemmeplejen, hvis det
efter udskrivelsen viser sig, at din pargrende eller du selv har behov for
stotte til at f3 hverdagen til at fungere igen.



Pas pa dig selv

Det kan indimellem foles som en stor og tung opgave at veere pareren-
de til en person med demens, der er indlagt. Du bekymrer dig méaske
om, hvordan det skal ga, og hvornér personen bliver rask igen. Herud-
over kan der vare mange lgse ender, som du skal forsege at have styr
pa, da personen med demens ikke selv kan. Du kan maske have sveert
ved at finde ud af, om du tager for meget eller for lidt ansvar og som
beskrevet tidligere, kan du blive bedt om at tage store beslutninger pa
personens vegne. Du kan blive frustreret, nar du mgder mange forskel-
lige laeger og sygeplejersker, som ikke alle er lige opdaterede pa viden
om personen, sa du gang pa gang ma forklare de samme ting. Du kan
maske have svaert ved at koble fra, ndr du kommer hjem, og maske
spekulerer du sa meget, at du sover darligt. Det kan alt ssmmen gore
det svaert at bevare roen og det overskud, der er behov for i samveeret
med personen, som er indlagt.

Her folger nogle gode rad om, hvordan du kan passe pé dig selv samti-
dig med, at du passer pa personen teet pa dig.

Er der nogen, der kan hjaelpe?

Hvis det er muligt, kan det vare en god idé at samle alle de personer
i familien og netvarket, som kan give en hind med. Selvom I maske
kun er en eller to parerende, der er taet pa personen med demens, kan
andre godt hjalpe til. Det er en god idé at sige ja til al den hjalp, I kan
fa. Det kan vare en hjalp, at nogen kontakter myndigheder eller laver
lister over praktiske geremal, sa du kan bevare overblikket.
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Det kan maske lade sig gore, at nogen kerer dig til og fra sygehuset,
nar du har veret pa besog, s du sparer tid. Eller de kan lave et varmt
maltid mad til dig, nar du kommer hjem.

Et familiemedlem eller en ven, som personen med demens kender, kan
maske aflose dig pa sygehuset, sd du kan komme hjem og f& hvilet,
spist eller bare fa en pause for dig selv.

Det kan veere, at du kan lave en aftale med en om, at du altid kan ringe,
hvis du har behov for en snak.

Sperg et familiemedlem, som du og personen med demens har tillid
til, om vedkommende vil deltage sammen med dig i vigtige moder pa
sygehuset og fx bare lytte, s I er flere, der hgrer, hvad der bliver sagt,
og efterfolgende sammen kan drofte det.

Tal med personalet om dine oplevelser

Tal med personalet pa sygehuset om, hvordan du har det. De har som
oftest fuld forstéelse for, at det kan vaere en stor opgave at veere parg-
rende til en person med demens, som er indlagt. Fortel, hvad de kan
forvente af dig lige nu, ogsa nar du har brug for pauser fra at vare hos
personen, som er indlagt.

Du kan opleve, at personen med demens @&ndrer sig psykisk under sin
indlaeggelse. Mennesker med demens har en sarlig risiko for at blive
hjernemeessigt pavirket af fysisk sygdom, fx infektion. For i tiden kald-
te man det "at fa febervildelser”, men tilstanden kaldes ogséa for orga-
nisk delir. Delir kan gore, at personen med demens i en periode &n-
drer psyke, pludselig bliver meget vred og aggressiv, meget angst, far
forestillinger om at veere forfulgt, eller maske har sveert ved at kende
dig og tror, at du er en anden. Personen kan ogsa se syner. Tilstanden
fortager sig heldigvis altid i takt med, at den fysiske sygdom behand-
les, selvom det kan tage tid. Men det kan vaere meget skreemmende og
trist at opleve som parerende. Del dine oplevelser med personalet. De
ved, hvad det drejer sig om og kan hjalpe med rad og vejledning.
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Sperg, hvis der er noget, du er i tvivl om, eller sig til, hvis der er noget,
du er utryg ved i forbindelse med indlaeggelsen. Sig ogsa til, hvis du
oplever, at der ikke bliver taget hensyn til personens demenssygdom.
Personalet bliver kun klogere, hvis du pa en venlig made gor opmaerk-
som pa, at noget maske kan gores anderledes eller bedre. Personalet er
specialister i pleje og behandling, men du er specialist, nar det geelder
personen, som er indlagt.

Hent hjzelp og vejledning

Det sundhedsfaglige personale pa sygehuset er som regel de naermeste
til at oplyse og vejlede dig. Men hvis der er spgrgsmal, du har behov
for at fa yderligere droftet, er der i alle regioner ansat patientvejledere,
der har til opgave at hjaelpe patienter og parerende med sporgsméal om
sundhedsvasenet og hjelpe dem videre i deres forlgb.

Vejlederne ved, hvor man skal henvende sig, hvis man gerne vil have
en serlig form for hjelp, og de kan guide dig og personen med demens
pa rette vej i sundhedsvasenet.

Det er uforpligtende at tale med en patientvejleder — og du har ret til
at vaere helt anonym, hvis du fx har gnsker eller problemer, som ikke
umiddelbart kan lgses sammen med personalet pa hospitalet. Patient-
vejlederen har tavshedspligt og méa derfor ikke tale med andre om din
situation — med mindre du giver lov til det.

Far du brug for hjalp, skal du kontakte en patientvejleder i den region,
hvor du bor. Alle regioner har et patientkontor, hvor patientvejlederne

er ansat.

Du finder listen over patientvejledere her:
www.danskepatienter.dk/patienter-paaroerende/patientvejledere

34



Egne noter
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