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Forord

Nar du leser dette hafte, er det sikkert fordi, du er parerende til
en person med en demenssygdom, som har brug for din hjaelp. Du
er maske aegtefelle/samlever, voksent barn eller barnebarn. Du kan
ogsa veere en person uden for familiens kreds, fx en ven, bekendt
eller nabo.

At blive pargrende til et menneske med demens kan for de fleste vere
som at traede ind i en ny verden. Man star ofte uforberedt den dag, hvor
man skal finde ud af, hvordan man bedst hjalper en nartstaende.

Heftet indeholder information om, hvordan du som péregrende kan
hjelpe, hvem der ellers kan hjalpe, og hvilke muligheder for statte og
hjeelp der er for mennesker med demenssygdom, der bor i eget hjem.
Heaftet handler ogsd om, hvor vigtigt det er, at du som parerende er
opmerksom pa dig selv og dine egne behov, og hvilken hjzlp du selv
kan fa.



Nar der opstar behov for hjaelp og statte

Som demenssygdommen skrider frem, vil der opsta behov for hjalp —
og med tiden vil behovet stige. Det kan blive nodvendigt at sage hjelp
hos professionelle, der har viden om symptomer, behandling og hvilke
muligheder, der er for hjalp og statte. Det vil ofte vaere en fordel at tage
kontakt til de professionelle sd tidligt i forlabet som muligt.

Hvornar er der brug for hjselp?

Der er ikke to mennesker med demens, der er ens, og der er heller ikke
to familier, der reagerer pa sygdommen pa samme made. Hvornar der
er brug for hjalp, og hvilken hjalp der er behov for, er individuelt. Gor
dig dine egne iagttagelser og overvejelser.

Der er ogsa forskel pa, om man som pargrende bor sammen med perso-
nen med demens, eller om personen bor alene.

En agtefalle eller samlever vil typisk overtage mange af de dagligdags
funktioner, som personen med demens ikke laengere kan varetage. Det
sker gradvist og dermed nzasten umerkeligt, og mange venter derfor
med at bede om hjelp, til de ikke kan magte det l&engere.

Bor personen med demens alene, er det som regel den nermeste fami-
lie, der opdager, at personen har brug for hjalp. Ud over uforklarlige
@ndringer i personens adferd og reaktioner, kan tegnene vere:

« manglende overholdelse af vigtige aftaler
» usikkerhed og forvirring i forhold til velkendte opgaver



+ glemsomhed

« problemer med personlig hygiejne
« faldende rengeringsniveau

« ophobning af vasketgj

« udbnet post/ubetalte regninger

« rykkerbreve for manglende indbetalinger
« darlig kost eller vaegttab

« foraldet mad, der ikke er smidt ud
« tab af tidligere interesser

« medicin, der ikke bliver taget

« uforklarlige ridser og buler pa bilen

Etiske overvejelser nar du skal hjeelpe

De fleste mennesker — ogséd personer med demens — gnsker at beva-
re deres selvbestemmelse og uathangighed laengst muligt. Nar du skal
hjalpe, sa prov forinden at afklare behovet for hjaelp og mulige lasning-
er sammen med den, du skal hjalpe, sa personen ikke foler sig tilsidesat
og uden indflydelse.

Som pargrende kan man opleve, at det er vanskeligt at tage hul pa en
samtale om sveare emner. Det er ikke rart at skulle fortelle om de be-
kymringer, man gor sig om sin nartstdendes svigtende helbred og tab
af feerdigheder.

Prov at undgé at vaere konfronterende og kritiserende. Det kan fa den,
du skal hjelpe, til at ga i forsvarsposition, sa du ikke opnéar det, som du
gnsker — nemlig at {4 lov til at hjalpe.

Vear opmerksom pa, at det kan vaere sveert at tage imod hjelp, da det
ofte medforer en erkendelse af, at man ikke leengere kan det samme som
for og maske er ved at miste grebet om sit liv. Denne erkendelse kan
medfere vrede eller tristhed, hvilket kan vaere arsag til, at dit tilbud om
hjealp bliver afvist. Reaktionen kan ogsé skyldes, at din neertstaende pa
grund af sygdommen har sveert ved at give udtryk for sine tanker, folel-
ser og behov og at erkende problemerne.



Loft i flok - hold et familiemode
Det er forskelligt, hvordan familier eller enkelte familiemedlemmer rea-
gerer, nar sygdom og sveekkelse bliver et vilkar, som man skal leve med.

Nar behovet for hjalp opstar, sa hold et familiemgde. Det er en etisk
overvejelse, om personen med demens skal deltage. For nogen vil det
vere naturligt at inddrage den nertstdende, mens andre har brug for
forst at fa en feelles forstaelse af situationen og de muligheder, den en-
kelte har for at hjalpe, for de inddrager den naertstaende.

Formalet med familiemodet er at afdekke behovet for hjelp og i
feellesskab fordele opgaverne ud fra hvem i familien, der har de bedste
muligheder. Det spiller ingen rolle, hvem i familien der tager initiativ
og indkalder til et familiemade. Det vigtigste er, at der er en *tovholder’,
som tager foringen.

Inden familien mgdes, kan det vaere en idé, at deltagerne hver iseer no-
terer deres bekymringer. I kan ogsd udforme en liste/dagsorden med de
udaekkede behov, som jeres neertstdende har, og pa madet aftale, hvem
der hjalper med hvad. Hvis ingen kan hjalpe, ma I aftale, hvad I sa gor
— er der fx hjaelp at hente fra andre end de naermeste?

Punkterne til magdet kan fx vaere:

» Kontaktperson i forhold til den offentlige myndighed

+ Hjzlp med gkonomien — betaling af regninger o.l.

» Hjelp med indkeb

« Aflastning, si far/mor kan fa en pause

« Hjelp til haven

« Kaob af fadselsdagsgaver og hjalp til at sende fodselsdagshilsner

« Korsel til diverse aktiviteter

» Deltagelse i leegebesog, hvis det eanskes

« Hjelp til at invitere bedsteveninden til middag, s det sikres, at
kontakten holdes vedlige

 Juridiske og ekonomiske overvejelser, herunder fx fremtidsfuld-
magter, forsimpling af gkonomien mv.



Vaer opmaerksom pa ...

Tal ikke hen over hovedet pa din naertstaende. Det er vigtigt
at inddrage personen. Anerkendelse og respekt for personens
gnsker og behov for hjeelp ber respekteres. Maske opfatter |
situationen forskelligt.

Er der tale om et par, hvor den ene er syg, si vaer ogsa opmarksom pa
den raske agtefelle/samlever. Nar man bor sammen med en person
med demens, er man 'pa’ de fleste af degnets 24 timer og kan derfor
have brug for omsorg og aflastning.

Har I pa dette tidspunkt endnu ikke talt med jeres nartstdende om be-
hovet for hjelp, sé find ud af, hvem af jer der skal tage samtalen. Veer
opmerksom pa de etiske overvejelser jf. ovenfor. Veer ogsa opmaerksom
pa, at det kraever fuldmagt eller veergebeskikkelse at kunne varetage
gkonomiske og personlige interesser.

Nar opgaverne er fordelt, sa tenk pa, at demenssymptomer er fordrsa-
get af en fremadskridende sygdom. Det kan betyde, at I jeevnligt ma tage
stilling til, om personen har behov for mere og anden hjelp end den, der
allerede er aftalt og iveerksat.

Hvem kan hjselpe?

Demens involverer mange parter. Ud over personen med demens og de
nermeste parerende vil en demensdiagnose, athangig af problemstil-
lingen, typisk ogsa involvere:

« Egen lege

«  Hukommelsesklinik

« Demenskoordinator

« Visitator

« Hjemmeplejepersonale



« Hjemmesygeplejerske

« Socialradgiver

» Speciallaeger (fx neurolog, psykiater eller geriater)
« Ergoterapeut

» Fysioterapeut

« Neuropsykolog

Egen laege

Den praktiserende laege (egen lege) har ofte et godt kendskab til din
neartstdendes helbred og situation og er nagleperson i samarbejdet. Det
anbefales, at leegen folger sygdomsforlobet med faste samtaler — ofte
med 6-12 maneders mellemrum. Formalet er at afklare om:

« personen og dennes familie skal henvises til kommunen for at
fa hjeelp (hvis de endnu ikke har kontakt hertil).

« medicinen skal a&ndres.

« der er dukket nye helbredsproblemer op.

Leaegebesoget kan foregd i hjemmet, hvis det er ngdvendigt, men ver
opmarksom p4, at man selv skal sgrge for at bestille tid til regelmaessige
undersogelser og samtaler (opfelgning).

Hukommelsesklinik

Undersggelser for demens foregar i mange tilfaelde pa en hukommelses-
klinik/demensenhed i tilknytning til et sygehus. Nar udredningen er
gennemfort, fortsaetter de fleste patienter hos egen leege. Udredning og
behandling af demens organiseres forskelligt i de fem regioner. Dette er
beskrevet i regionernes forlgbsprogrammer.

Demenskoordinator

Kommunens demenskoordinator fungerer ofte som kontaktperson gen-
nem hele sygdomsforlgbet. Demenskoordinatoren vejleder om, hvor-
dan I kan leve med demens i hverdagen, om stattetilbud samt lokale
netvaerk.
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Tips til dig, der er pargrende

» Deltag i samtaler med laegen, visitatoren, demenskoordina-
toren m.fl.

» Lav pé forhand en liste over de emner, | gerne vil tale om.
»  Skriv vigtige oplysninger ned under samtalen.

»  Saml vigtige papirer og notater i en mappe, sa de er lette at
finde.

»  Brug en kalender til at notere aftaler med laegen mv.

»  Skriv et notat i kalenderen om, hvad | talte om, sa | har en
slags logbog.

Koordinatoren vejleder ogsa kommunens medarbejdere med kontakt til
personer med demens eller familien.

Hvis din neertstaende giver samtykke til det, kan demenskoordinato-
ren have kontakt til leegen eller hukommelsesklinikken.

En diagnose er ikke en betingelse for at f& kontakt med kommunens
demenskoordinator.

Visitator

Kommunens visitator til hjemmepleje kan oplyse om, hvilke mulighe-
der der er for praktisk bistand og hjalp til personlig pleje. Visitator kan
ogsa orientere om betingelserne for at fa en aldrebolig eller plejebolig.
Visitator samarbejder med demenskoordinatoren og kommunens
gvrige medarbejdere.

Hjemmesygeplejerske

Hjemmesygeplejersken kan hjelpe ved szrlige helbredsproblemer,
eller hvis personen har behov for hjalp til at tage den rigtige medicin
pa de rigtige tidspunkter.
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Samarbejde med kommunen

Nar behovet for hjeelp bliver s stort, at ens egen eller andre pargrendes
indsats ikke laengere er tilstrakkelig, skal man vaenne sig til at afgive
ansvaret og rollen. Man skal acceptere, at man ikke alene bestemmer,
hvilken hjelp der skal ydes og pa hvilken made. Man skal lare at sam-
arbejde med professionelle om at fa hjalpen til at fungere.

For en agtefalle eller samlever kan det veere svart at acceptere, at ens
hjem ogsé er andres arbejdsplads. Jo mere hjalp, der er behov for, jo
flere personer kommer i hjemmet. Der er paregrende, der beskriver
situationen som “at bo pd Hovedbanegéarden” eller "mit hjem er over-
taget af andre.” (Se ogsa side 37.)

For pargrende, der ikke bor sammen med personen med demens, kan
det vaere sveert at holde styr pa hjelpen og de mange hjalpere. Som
pargrende ringer man maske og sperger sin neertstaende, om hjemme-
hjeelpen har veeret der, og far til svar, at der ikke har varet nogen. Det
giver frustrationer og gnidninger i samarbejdet, men ofte skyldes det, at
personen med demens har glemt, at hjelpen har veret der.

Et godt samarbejde kraever gensidig tillid, respekt og dialog.

Du kan velge at forberede dig til meder med fagpersoner i kommunen,
sa du selv kan vere med til at saette dagsordenen. Taenk pa forhand
over, hvad du gerne vil opna? Det kan ogsa vare en god idé at afstemme
forventningerne. Hvad er behovet for hjelp, hvad gnsker du som pérg-
rende at gore, og hvad kan fx kommunen tilbyde i forhold til service-
niveau, love og regler? Orientér dig om de eksisterende serviceydelser,
fx servicedeklarationer i forhold til hjemmehjelp, pa kommunens
hjemmeside, og lees mere om, hvilke muligheder der eksisterer i hen-
hold til loven i det folgende.

12



-

"At fa hjeslp fra hjemmeplejen har betydet, at jeg nu i hajere
grad kan varetage mine egne behov for hvile og ro, mens min
mand far hjaelp til bad og pakleedning, og at jeg har en samtale-
partner, nar jeg har brug for at drafte min mands situation.”
(Pargrende til mand med demens)
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Hvilken hjzelp kan man fa?

Det kan vaere vanskeligt at finde ud af, hvilke muligheder der er for
hjelp, og hvor man skal henvende sig, nar det bliver aktuelt. Langt de
fleste ydelser sker efter ansggning.

Stette til voksne

Kommunen skal yde statte til voksne med nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller med sarlige sociale problemer, herunder mennesker
med demens. Formaélet er at sikre, at den enkelte far en sammenhang-
ende og helhedsorienteret indsats med servicetilbud, der er tilpasset den
enkeltes serlige behov og muligheder og med respekt for den enkeltes
integritet og verdighed. Formalet er derudover at sikre, at problemer-
ne ikke forvaerres, at den enkeltes sociale og personlige funktioner og
udviklingsmuligheder forbedres, samt at den enkeltes muligheder for
livsudfoldelse oges.

Kommunen skal undersegge, om der er pargrende eller andre, der kan
inddrages i varetagelsen af personens interesser, samt vare opmaerk-
som pa, om der er behov for at bede Familieretshuset om at beskikke en
veerge efter veergemalsloven.

Rad og vejledning

Kommunerne har en forpligtelse til at yde rddgivning, nar en borger
anmoder om det. Som borger har man ret til at fa rddgivning om sociale
problemer. Radgivningen kan best3 i:
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« En eller flere samtaler med borgeren om hjalp og lgsning af
praktiske problemer.
« Formidling af kontakt til andre myndigheder.

Rédgivning er en ydelse pa lige fod med andre ydelser efter service-
loven. Hvis kommunen afviser at yde radgivning, kan man klage over
afgorelsen. Se afsnittet "Klage i sociale sager” pa side 27.

Opsogende indsatser

Kommunen skal tilbyde opsggende indsatser over for aldre borgere,
hvor der vurderes at vaere et serligt forebyggelsespotentiale. Disse ind-
satser skal sikre tidlig identifikation af eventuelle fysiske, psykiske eller
sociale udfordringer. Opsggende indsatser er is@r rettet mod borgere,
der ikke allerede er i kontakt med kommunen, eller som kan vere i
risiko, fx nedsat funktionsniveau, ensomhed eller isolation.

Kommunen tilrettelaegger de opsegende indsatser pa baggrund af lo-
kale forhold og konkret viden om borgernes behov. Det kan blandt
andet ske ved at etablere kontakt til e&ldre, som ikke tidligere har be-
nyttet kommunale tilbud, og ved at samarbejde med relevante aktorer,
sasom frivillige organisationer og foreninger, for at na bredt ud og sikre
en helhedsorienteret indsats.

De opsggende indsatser skal gives med “forebyggende, rehabiliterende
og vedligeholdende sigte”, sa hjaelpen sigter pa i videst mulige omfang at
forbedre borgerens funktionsevneniveau, og hvor det ikke er muligt, at
fastholde det nuvarende funktionsevneniveau og forhindre yderligere
funktionstab. Hjaelpen skal ogsa vere helhedsorienteret og tage afsaet i
borgerens samlede livssituation.

Hjeelp til personlig pleje og praktiske opgaver i hjemmet

Ifolge Aldreloven kan man sege om at fa hjeelp i hjemmet. Hjaelpen
ydes som helhedspleje og gives med bl.a. et rehabiliterende og vedlige-
holdende sigte. Hjaelpen omfatter folgende:
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Personlig hjalp og pleje, hjalp eller stotte til nodvendige praktiske op-
gaver mm. i hjemmet samt genoptreaening af fysisk funktionsnedsattelse
forarsaget af sygdom, der ikke behandles i tilknytning til en sygehus-
indleggelse.

Den hjelp, der kan tilbydes, atheenger af en konkret og individuel vur-
dering af den enkelte borgers behov og ressourcer. ZAldreloven laegger
stor vaegt pa den aldres selvbestemmelsesret og den hjalp, der gives,
skal s& vidt muligt respektere tilkendegivelser fra borgeren om ensker
til fremtidig bolig, pleje og omsorg bade mundtlige og skriftlige (pleje-
testamente).

Personlig hjelp og pleje kan fx omfatte hjaelp eller statte til bad, af- og pa-
klaedning samt personlig pleje. Hjaelp og statte til nedvendige praktiske
opgaver i hjemmet kan fx omfatte hjalp eller stotte til rengoring, skift af
sengetgj, at laegge taj sammen eller at f4 stillet varer pa plads. Den tilbud-
te hjelp tildeles i ét forlgb, hvor der er plads til leabende at justere i hjael-
pen uden at skulle forbi visitationen hver gang. Det vil sige, at hjelpen
kan justeres lgbende i dialog mellem medarbejderen, den enkelte borger
og dennes pargrende — bade i op- og nedadgaende retning — fra gang til
gang ud fra en faglig vurdering af borgerens aktuelle behov og ressourcer.

Genoptrening kan fx tilbydes til en borger, som er sveekket efter leenge-
re tids sengeleje i hjemmet pa grund af fx influenza eller efter et fald, og
hvor der er behov for at genvinde mistet eller reduceret funktionsevne.

Hjelpen skal tilretteleegges og udferes med afsat i en tilgang, der er
baseret pa tvaerfaglighed, kontinuitet, fleksibilitet og sammenheng i
hjaelpen med feerrest mulige forskellige udferende.

Hjaelpen kan ogsa omfatte levering af mad.

Du har ret til at deltage i visitationssamtaler som bisidder. Inden

hjemmebesgget finder sted, er det en god idé at overveje behovet for
hjaelp. Hvilke behov opstér i labet af dognet og pa hvilke tidspunkter?
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Hjelpen bevilges ud fra kommunens kvalitetsstandarder, som folger
ZEldreloven og skal understatte en helhedsorienteret indsats og borge-
rens medbestemmelse. Kvalitetsstandarderne har fokus pa kvalitet og
sammenheang i borgerforlgbene og laegger vaegt p4, at:

« skabe en felles faglig tilgang pa tvaers af faggrupper og gerne
mellem kommuner

« sikre systematik i opsporing af skrgbelige borgere

« understotte udarbejdelsen af helhedsplaner for borgere med
komplekse behov.

« styrke dokumentation, koordinering og tvarfagligt samarbejde.

Overvejelser nar man vil sikre et aktivt liv med demens

Nar man som professionel vil sikre, at en person med demens
kan leve et sa godt og aktivt liv som muligt p& egne presmisser,
vil man typisk stille felgende spargsmal:

» Hvad er vedkommendes aktuelle situation. Hvilke livs-
erfaringer har personen, og hvilke gnsker og veerdier har
betydning?

»  Hvilke begraensninger er der i forhold til at deltage i aktivite-
ter (fx transport, ledsagelse)?

»  Erder risiko for ugnskede eller skadelige konsekvenser
af en aktivitet (fx at personen bliver vaek, glemmer tiden,
glemmer at slukke komfuret)?

»  Kan kendte problemer forebygges (fx glemmer at lase
dgren)?

»  Hvad kan man ggre for at kompensere for nedsatte funk-
tioner, fx sveekket korttidshukommelse?

Familie og andre pargrende kan med fordel stille sig selv de
samme spargsmal.
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I et plejetestamente kan personen med demens tilkendegive gnsker for
den fremtidige pleje og omsorg, mens vedkommende endnu er i stand
til det. Plejetestamentet understotter en person med demens i at fa ind-
flydelse pa sit eget liv. Samtidig kan plejetestamentet hjaelpe medarbej-
dere til at give en vaerdig pleje, der sa vidt muligt er i overensstemmelse
med vedkommendes gnsker og den méde, personen med demens hidtil
har levet sit liv pa.

Plejetestamente kan ogsé medvirke til at aflaste de pargrende. Tilken-
degivelserne fra personen med demens kan séledes hjelpe og under-
stotte fx en agtefelle, nar han eller hun skal traffe forskellige og ofte
svaere valg pa vedkommendes vegne.

Tilkendegivelserne for fremtiden er vejledende, og kommunen har ikke
pligt til at folge tilkendegivelserne, men vil gore det sa vidt muligt.

Har man féet bevilget hjemmehjelp, kan man frit veelge mellem to
eller flere leveranderer, hvoraf den ene leverander kan vare kommu-
nen. Det er ogsd muligt at modtage et fritvalgsbevis, s& man selv kan
finde et CVR-registreret firma til at udfere den hjelp, som kommunen
har bevilget.

Ved midlertidigt ophold i en anden kommune, end den man bor i, fx
under et ferieophold, har man ogsa ret til at fa hjelp. Det er opholds-
kommunen, der bevilger hjelpen, og det sker ud fra kommunens servi-
ceniveau.

Man kan klage over kommunens afggrelse om hjemmehjelp.
Post til deren
Er man ikke selv i stand til at hente sin post i postkassen, kan man sgge

kommunen om at {3 bragt posten helt til deren. Det kan have betydning,
hvis man har en demenssygdom og glemmer at temme sin postkasse.
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Kommunens afggrelse bygger pa, at man i forvejen modtager hjelp i
henhold til &ldreloven, serviceloven eller sundhedsloven (hjemmepleje
eller hjemmesygepleje). At veere i stand til at hente sin post i postkassen
er ikke en specifik kunnen. Kan man ikke det, vil der vaere meget andet,
man har brug for hjelp til, og som man formentlig allerede er visiteret
til.

Post til deren er en personlig ret. Det har ingen betydning, om andre i
husstanden kan hente posten.

Hjeelpemidler, forbrugsgoder og boligeendringer

Et hjaelpemiddel er et produkt, der er fremstillet for at athjalpe
funktionstab som folge af varig sygdom. Det kan fx vare en kerestol.
Man kan fa hjelp til at anskaffe det bedst egnede og billigste hjalpe-
middel.

Forbrugsgoder er produkter, der forhandles bredt med henblik pa nor-
malt forbrug og med hele befolkningen som malgruppe. Forbrugsgoder
kan ogsa kompensere for den nedsatte funktionsevne. Der ydes ikke
stotte til forbrugsgoder, som indgér i seedvanligt indbo. Det gaelder fx
robotstgvsugere, mikrobglgeovne, vaskemaskiner o.l. Der ydes kun
hjeelp, hvis udgiften overstiger 500 kr. (bagatelgranse).

Man kan fa stette til boligeendringer, hvis man har en varig nedsat funk-
tionsevne. Andringen skal vaere nedvendig for at gore boligen bedre
egnet som opholdssted. Hjalpen kan ydes uanset boligtype, men ud-
giften skal sta i rimeligt forhold til de opndede brugsmaessige fordele.
Boligaendringer kan veere fjernelse af dertrin, opsatning af greb i bad og
ved indgang, installation af komfurvagt, natlys eller automatisk taend/
sluk funktion af lys pa badevarelse m.m.

Man kan klage over kommunens afgarelse.
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Annelise har problemer med at orientere sig i tid og sted. Hun
har derfor faet bevilget en elektronisk kalender, der tydeligt vi-
ser méaned, dag samt dato og arstal og om det er nat eller dag.

Hjaelpemidler malrettet mennesker med demens

Der finde mange hjelpemidler, som kan kompensere for de ferdig-
heder, der gradvist forsvinder ved demens. Hjalpemidlerne kan geore
det lettere at leve med glemsomhed eller svigtende stedsans og oriente-
ring. De kan ogsa skabe tryghed for bade personen med demens og de
pargrende, fx nir personen er alene hjemme.

Hvis du skriver 'demens’isggefunktionen i hjeelpemiddelbasen www.
hmi-basen.dk, fir du en oversigt over produktgrupper, produkt-
serier og forhandlere.

Husk at hjelpemidler altid skal udvalges og tilpasses individuelt. Tal
med demenskoordinatoren i kommunen om, hvilket hjelpemiddel der
kan hjelpe din neertstiende.

a N

Irene har altid veeret glad for at lave mad, men det sker, at hun
glemmer, at hun har taendt for komfuret. Af sikkerhedsmaessi-
ge grunde har hun derfor faet en el- og komfurvagt, som slukker
for kaffemaskinen og komfuret, hvis de bliver for varme eller
star for leenge teendt.

- /

Hvordan ansgger jeg om hjzlpemidler, forbrugsgoder og
boligeendringer?

Man sgger om hjaelpemidler, forbrugsgoder og boligendringer i kom-
munen. Man kan sege digitalt enten pa kommunens hjemmeside eller
pa www.borger.dk. Kan man ikke sgge digitalt, skal man sgge om und-
tagelse for digital ansggning i Borgerservice i kommunen. Hvis man er i
tvivl, kan man kontakte kommunen for at hore naermere.
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Aktivitetstilbud, dagcenter, daghjem og frivillige

Et dagcenter er et aktivitetstilbud i dagtimerne for hjemmeboende
pensionister, der har brug for stgtte. Formalet er at yde en forebyg-
gende og aktiverende indsats med udgangspunkt i en rehabiliterende
tankegang. I et dagcenter kan man deltage i forskellige aktiviteter, der
ydes med ngdvendig stotte.

Hanne har faet plads pd et daghjem to dage om ugen, s& hun
far mulighed for egne aktiviteter. Samtidig far segtefaellen tid til
sig selv og sine egne interesser. Det er aftalt, at antallet af dage
kan stige i takt med, at Hanne bliver darligere.

Daghjemmet er for borgere med udtalt fysisk og/eller psykisk handicap,
som kraever hjelp af personalet. Pa daghjem tilbydes der samver og
forskellige former for aktiviteter. Der findes daghjem specielt méalret-
tet borgere med demens. Sivel dagcenter som daghjem kan desuden
fungere som aflastning for pargrende, der har brug for stotte og aflast-
ning i hverdagen.

Det kreever visitation at fa plads i dagcenter og daghjem. Kontakt
visitator i kommunen, hvor din naertstdende bor.

Husk ogsa at fortseette med at gore ting sammen, ligesom I tidligere har
gjort, og at mede andre i samme situation og skabe nye kontakter.

Hvilke hjelpemidler findes der?

Hjeelpemiddelbasen p& www.hmi-basen.dk indeholder oplysninger
om mere end 68.000 hjaelpemidler. Der findes 0gsa beskrivelse og
billeder af det enkelte hjeelpemiddel. Det er Socialstyrelsen, der er
ansvarlig for hjeelpemiddelbasens indhold, der Igbende udbygges
0g opdateres.
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Der er organisationer, der tilbyder aktiviteter for personen med demens
alene og for mennesker med demens og deres pargrende. Aktiviteterne
er mange, fx motion, gature (ogsa med kerestol), dans, musik og sang.
Det kan ogsa vare en mulighed at deltage i en demenscafe, i “candle
light dinners” (middage for mennesker med demens og deres pareren-
de ofte med statte af frivillige) og i hgjskoleophold for mennesker med
demens og deres pargrende.

Man kan ogsd fa en besggsven, en plejehjemsven eller en besagsven
med hund. En gd-med-ven kan fx gd med til fritidsinteresser (fx motion,
ga- ellerlgbeture) eller pa indkeb.

Sperg demenskoordinatoren i kommunen, hvor din nartstdende bor,
hvilke tilbud der er. Sparg ogsa, hvad det koster at deltage i dagcenter/
daghjem, og om muligheden for kersel.

Transport

Det er vigtigt at fortsaette de aktiviteter, som man hidtil har haft — ogsa
nar man har faet en demensdiagnose. Det forudsatter dog ofte, at man
kan transportere sig fra sit hjem og andre steder hen, typisk i egen bil
eller med offentlig transport.

a N

Preben elsker at tage pa stadion og se fodbold, men har svaert
ved at tage alene afsted. Derfor fglges han nu altid med en ven,
der kan kgre dem i bil.
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Som péargrende kan du hjalpe din neertstdende til at forblive aktiv ved
at hjeelpe med transport. Det behgver ikke ngdvendigvis vere dig, der
korer eller ledsager personen hver gang. Undersag, om der er offentlige
transportmidler, om der er en deltager pa motionsholdet, der kan tage
din naertstaende med, eller om der er andre i familien, der kan hjelpe.
Undersog ogsa, om der er hjelp af fa fra frivillige, fx en demensven
(Alzheimerforeningen) eller en gi-med-ven (Zldre Sagen).

Hvis din neertstdende plejede at bruge bilen i hverdagen, fx til indkeb el-
ler besag hos fodterapeut o.1., s& overvej, om du kan hjzlpe ved at bestil-
le varer via internettet, at ga pa indkeb sammen eller ved at undersoge,
om der fx er fodterapeuter og frisgrer, der yder behandling i eget hjem.
Spoerg evt. hjemmeplejen i kommunen.

Bor man isoleret i forhold til offentlig transport, indkeb og aktiviteter,
kan det vaere ngdvendigt at overveje et boligskift, s man kan forblive
aktiv og selvhjulpen leengst muligt.

Korekort

Demenssygdomme péavirker evnen til at kare bil. Der er ikke faste regler
for, hvornar man skal holde op med at kere, men for nogen er kere-
evnen allerede pavirket tidligt i sygdomsforlgbet. Ved moderat til svaer
demens bgr man helt stoppe. Spearg evt. leegen til rads.

I nogle familier er korekortet et sveert emne og arsag til konflikt. Det
kan skyldes uenighed om, hvorvidt personen med demens er i stand til
at kore eller ej. De forskellige familiemedlemmer ser ganske enkelt ikke
det samme og har maske ikke den samme forstaelse for situationen.

I langt de fleste tilfaelde, vaelger personen med demens selv at stoppe
med at kere bil. Der er dog nogle, der fortseetter med at keore uanset,
hvad andre siger. Manglende sygdomserkendelse kan betyde, at perso-
nen selv tror, at han/hun kan kere bil, ogsa selv om vedkommende pa
det tidspunkt reelt er til stor fare for bade sig selv og andre. Det kan
derfor veere meget svart at overbevise personen om det modsatte.
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Vaer opmaerksom pa ...
Er du utryg ved at kare med din naertstdende, sa sig fral

Laegeligt korselsforbud

Hvis en laege bliver opmaerksom pa, at en patient udsatter andres liv
eller helbred for fare ved at kere bil, er laegen forpligtet til at udstede
et laegeligt karselsforbud. Det er den laege, der i sin faglige virksomhed
vurderer, at patienten ikke kan kere bil pa betryggende vis, der har
handlepligten, uanset om lagen er personens egen laege eller sygehus-
laege.

Laegen skal informere personen om, at vedkommende skal indstille
sin bilkersel, hvad arsagen er, og hvor leenge forbuddet gaelder. Lee-
gen skal ogsa forteelle, hvornar kerselsforbuddet skal revurderes, eller
om forbuddet er permanent. Korselsforbuddet skal fores ind i patient-
journalen.

Hvis leegen vurderer, at personen ikke er indstillet pa at overholde det
leegelige korselsforbud eller konstaterer, at det bliver brudt, skal han/
hun som udgangspunkt indberette det til Styrelsen for Patientsikkerhed
efter indhentelse af personens samtykke. Indberetningen kan godt ske
uden samtykke, men det kraever, at der reelt er fare for andres liv eller
helbred.

Laegen kan kontakte politiet, hvis han/hun vurderer, at det er ngdven-
digt at gribe ind akut.

Korsel til laege, speciallzege, sygehus og genoptraening

Man skal som udgangspunkt selv sagrge for og betale for transport i for-
bindelse med besog hos lege, specialleege, ved sygehusbehandling samt
genoptraening. I nogle tilfeelde kan der ydes transport eller godtgerelse
for transport (befordring/befordringsgodtgerelse).
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Hvis ledsagelse er ngdvendig pa grund af personens alder og helbreds-
tilstand, ydes karsel eller korselsgodtgarelse til ledsageren, hvis perso-
nen opfylder betingelserne for transport eller transportgodtgerelse.

Man kan klage over en afggrelse om kersel til Styrelsen for Patientklager.

Korsel til laege og speciallaege

Kommunen yder korsel eller kerselsgodtgerelse, nar man skal til laege
og specialleege (efter leegehenvisning). Man skal vere i sygesikrings-
gruppe 1 og opfylde et eller flere af disse krav:

« Tilstanden kreaver transport med ambulance eller sygekeretaj
til akut skadebehandling.

« Man skal til speciallzege, som er mere end 50 km fra ens bopel.

« Man er pensionist.

Der er mulighed for transport til speciallaege uden leegehenvisning, fx
behandling hos gjenlaege og ere-naese-halsleege. Det kraever, at man
valger den specialleege, der har konsultation narmest ved bopelen,
medmindre den pagaldende laege er forhindret. Kontakt kommunen,
inden kerslen finder sted.

Korsel til sygehus
Skal man pa sygehuset, kan man fa korsel eller karselsgodtgerelse, hvis
man opfylder et eller flere af disse kriterier:

« Tilstanden kraver transport med ambulance eller sygekeretgj.
« Man bor mere end 50 km fra hospitalet.

« Man modtager social pension.

« Man er ikke i stand til at tage med offentlige transportmidler.
« Man er indlagt pa sygehuset, men skal hjem midlertidigt.

« Man skal til videre ambulant behandling pa sygehuset.

Kontakt sygehusafdelingen eller sygehusets kerselskontor, inden kors-
len finder sted. De kan vejlede, ogsa hvis man benytter sig af frit og ud-
videt frit sygehusvalg.
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Korsel til genoptraening efter indlaeggelse

Bliver man udskrevet fra sygehuset med en genoptraeningsplan, kan
man fa kersel eller udgifterne til korsel betalt til og fra genoptranings-
stedet. Kontakt kommunen, inden korslen finder sted.

Handicapkersel

Kommunen skal tilbyde individuel transport til svert bevaegelses-
hammede. Det er normalt et krav, at man er sa darligt gdende, at man
har et ganghjalpemiddel, fx en rollator eller karestol, der er bevilget
af kommunen. Med handicapkersel kan man kere til fritidsformal, be-
seg hos venner og familie, indkeb og kulturelle aktiviteter.

Man visiteres til handicapkersel af sin bopalskommune. Man har ret
til 104 enkeltture pr. &r. Der kan vaere mulighed for tilkeb af yderligere
ture. Sperg kommunen om muligheden for at tage ledsager og hjalpe-
midler med, og husk at sige, hvis der er behov for trappelift. Man betaler
selv for kerslen.

Hvis kommunen giver afslag pd handicapkersel, er der ingen klage-
mulighed.

Flextur

Flextur er et supplement til den kollektive trafik, der kan benyttes af
alle efter bestilling. Ordningen omfatter kersel fra adresse til adresse i
de kommuner, der er tilsluttet trafikselskabernes frivillige ordning. Laes
om Flextur pa trafikselskabernes hjemmeside.

Tilskud til individuel korsel

Kommunen kan yde hjalp til individuel befordring efter servicelovens §
117. Det er dog op til kommunen, om den vil bevilge hjalp, og hvordan
transporten skal foregd. Man kan ikke klage over kommunens afgarelse.

Ledsagekort

Har man et handicap, der gor, at man ikke kan faerdes alene, kan man
fa et ledsagerkort. Kortet dokumenterer kortindehaverens behov for at
have en ledsager med i fx bus, tog, metro, teatret og pA museum.
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Grundprincipper for transportstette til mennesker med demens
Mennesker med demens kan have sveert ved at benytte offentlig
transport pga. orienteringsbesveer, usikkerhed eller nedsatte kognitive
funktioner. Kommunen kan yde tilskud eller tilbyde karselsordninger,
men er ikke forpligtet til seerlige demensordninger. Transport til men-
nesker med demens beror ofte pa kommunens konkrete skan (se-
niorhaandbogen.dk). Det betyder, at tilbuddene varierer fra kommune
til kommune.

Kortet udstedes til den, der har behov for ledsagelse. Der er ingen regel
om, at ledsageren skal have en vis alder. Det kommer an pa, om ledsa-
geren er parat til at tage det ansvar, der felger med opgaven. Ordningen
administreres af Danske Handicaporganisationer. Du kan finde et an-
segningsskema pa www.handicap.dk.

Behovet for ledsagekort skal dokumenteres ved laegeerklaering eller ved,
at man i forvejen er visiteret til en af folgende ydelser:

« Botilbud

« Parkeringskort for personer med handikap

« Personlig hjelperordning eller en kommunal ledsagerordning

« Stotte til keb af bil i henhold til serviceloven

+ Individuelle handikapkersel for svaert bevaegelseshemmede,
som trafikselskaberne skal etablere som fritidskersel

« Medlem af Dansk Blindesamfund

Man skal medsende bevillingsskrivelse, ndr man ansoger.
Ledsagekortet koster kr. 200,- og er gyldigt i tre ar. Herefter skal det for-
nyes ved fremsendelse af et nyt ansggningsskema. P4 www.handicap.dk
kan du leese mere om, hvor ledsagekortet kan bruges.

Far man afslag pa ledsagekort, kan man sende en klage til Danske

Handicaporganisationer. Herefter vil en uvildig instans behandle klagen.
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Klage i sociale sager

Langt de fleste sager vedregrende den sociale lovgivning kan ankes til
Ankestyrelsen. Har man faet en afggrelse, vil der vare vedlagt en klage-
vejledning med tidsfrister og krav til klagen.

Man kan klage ved at sende et brev, en mail eller ringe til den myndig-
hed, der har truffet afgarelsen. Der er ingen seerlige krav til udformning-
en af klagen. Der er heller ingen krav om, at den skal begrundes. Det er
dog en god idé at forteelle, hvad man er utilfreds med. Myndigheden skal
nemlig have mulighed for at genvurdere sagen, for den sender klagen
videre til Ankestyrelsen.

Hvis myndigheden fastholder afgarelsen, bliver klagen og sagens akter
sendt til Ankestyrelsen. Det sker senest fire uger efter, at myndigheden
har faet klagen. Hvis myndigheden @&ndrer afgerelsen, far man en ny.

Fa en skriftlig afgerelse

Det er altid en god idé at fa en skriftlig afgarelse. Dels er der mulighed
for at leese afgorelsen flere gange for bedre at forsta indholdet, dels er
det muligt at tale med andre om den.

I de fleste tilfzelde far parterne i en sag i den offentlige forvaltning skrift-
lig meddelelse om sagens afgorelse. Hvis afgerelsen er givet mundtligt,
kan man altid efterfolgende forlange at fa en skriftlig afgorelse med be-
grundelse. Det skal ske inden 14 dage efter, at man har modtaget afgo-
relsen mundtligt.

Afggrelsens skal indeholde:

+ Begrundelse

« Redegarelse for oplysninger om sagens faktiske omstaendigheder
« Henvisning til retsregler (love og paragraffer)

+ Klagevejledning
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Sundhedsloven

Sundhedsloven regulerer, hvem der har ansvaret for behandling, fore-
byggelse og sundhedsfremme i det danske sundhedsvasen. Det drejer
sig bl.a. om patienters retsstilling, hjemmesygepleje, omsorgstandpleje,
tvangsbehandling og brug af alarm- og pejlesystemer samt tilbage-
holdelse/tilbageforelse af en patient under indlaeggelse.

Patienters retsstilling ved undersogelse og behandling

Reglerne om patienters retsstilling i forbindelse med undersogelse og
behandling findes i Sundhedsloven. Forméalet med reglerne er at sik-
re den enkelte patients retssikkerhed i forbindelse med undersogelse,
behandling og pleje inden for sundhedsvesenet. Det betyder, at pa-
tientens informerede samtykke skal indhentes, inden man igangsatter
eller &ndrer planen for en undersggelse og behandling.

Arne er hos laegen. Han skal have behandling for sukkersyge.
Han er tidligt i sit demensforlgb. Arme forstar, hvad laegen siger,
nar hun taler langsomt og under hensyntagen til Ares demens-
sygdom. Arne kan selv give et informeret samtykke.

Et informeret samtykke er et samtykke, der bliver givet pa baggrund af
fyldestgorende information fra sundhedspersonen. Informationen skal
bl.a. omfatte oplysninger om relevante forebyggelses-, behandlings- og
plejemuligheder. Personen skal ogsa oplyses om det forventede resul-
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tat af behandlingen, om eventuelle komplikationer og bivirkninger og
om konsekvenser af, at der evt. ikke iveerkseettes en behandling. Sam-
tykket er kun gyldigt, hvis det er afgivet frivilligt. Er det afgivet under
uacceptabelt pres, tvang eller fortielse af sandheden, gaelder det ikke.
Et informeret samtykke kan vere skriftligt, mundtligt eller efter om-
steendighederne stiltiende.

Som patient har man ret til at frabede sig information, ligesom man
pa ethvert tidspunkt kan tilbagekalde sit samtykke. Reglerne gaelder
ogsa patienter/beboere pa plejehjem og i plejebolig i forbindelse med
sundhedsfaglig pleje og behandling.

I vejledningen til loven "Vejledning om patienters/beboeres retsstil-
ling pa plejehjem og i plejebolig” er der lagt sarlig veegt pa reglernes
betydning i relation til pargrendes involvering i beboerens pleje og
behandling bl.a.:

« Samtykke til behandling

» Livstestamenter

« Aktindsigt i helbredsoplysninger

« Tavshedspligt

« Samtykke til videregivelse af oplysninger

Du kan finde vejledningen pa www.retsinformation.dk.

Hvis man er utilfreds med den sundhedsfaglige behandling, eller hvis
man har faet afslag pa aktindsigt o.l., kan man klage til Styrelsen for
Patientklager (www.stpk.dk).

Varigt inhabil/stedfortreedende samtykke til behandling

Hvis man varigt mangler evnen til at handle fornuftsmeessigt og til at
tage vare pa sine egne interesser, er man ikke i stand til at give informe-
ret samtykke. I de tilfeelde kan de naermeste pargrende give samtykke
pa patientens vegne. Narmeste pargrende er typisk en agtefalle eller
samlever, men kan ogsa vare bern, svigerborn eller sgskende. Det vig-
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tigste er, at patienten opfatter personen som den narmeste. En vaerge-
beskikkelse eller fuldmagt/fremtidsfuldmagt vedrerende personlige
forhold kan vaere med til at afklare, hvem der er naermeste parerende.

a N

Ellen er hos laegen. Hun har forhgjet blodtryk og skal i behand-
ling. Hun har svaer demens og kan ikke give sit samtykke til
behandling, fordi hun ikke forstar den information, som lsegen
giver. Datteren giver som naermeste parerende stedfortrae-
dende samtykke til behandling pd morens vegne.

- /

Hjemmesygepleje

Formalet med hjemmesygepleje er at forebygge sygdom, fremme sund-
hed, yde sygepleje og behandling. Hjemmesygepleje kan ydes i hjem-
met eller pa en sygeplejeklinik i kommunen.

Susannes datter har opdaget, at moren ikke tager sine piller, selv
om hun har lagt pillerne i dosseringsaesker. Hun kontakter der-
for hiemmesygeplejen i kommunen og beder om hjeelp til sdvel
medicindosering som til at sgrge for, at moren tager medicinen.

Hjemmesygepleje kan vaere hjelp til personlig pleje ved alvorlig syg-
dom, medicindosering, injektioner, sarpleje, smertebehandling, blod-
tryks- og blodsukkermaling, ere- og gjendrypning, pasning af blere-
kateter og stomi, forebyggelse af faldulykker o.l.

Hjemmesygepleje kraever henvisning fra egen laege, speciallaege, vagt-
lege eller sygehuset, men man kan ogsa selv ringe til kommunen for
at fa afklaret, om man kan fa hjemmesygepleje. Hiemmesygepleje ydes
efter behov og pa alle tidspunkter af degnet.
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Omsorgstandpleje/specialtandpleje

Kommunen skal tilbyde omsorgstandpleje og specialtandpleje. Om-
sorgstandplejen er maélrettet personer, der pa grund af nedsat forlig-
hed eller vidtgidende fysisk eller psykisk handicap kun vanskeligt kan
udnytte de almindelige tandplejetilbud. Specialtandplejen er malrettet
personer, som ikke kan udnytte de almindelige tandplejetilbud i om-
sorgstandplejen, fx personer med demens, psykisk sygdom eller udvik-
lingshaemning.

Man visiteres til omsorgstandpleje. Hvis man efter en tandlegefaglig
vurdering skennes at have behov for et specialiseret tandplejetilbud,
skal man visiteres til specialtandpleje.

Kommunen har pligt til at vejlede om, hvordan ordningerne er tilret-
telagt. Far man tilbudt omsorgstandpleje pa en offentlig klinik, kan
man velge i stedet at modtage tandplejetilbuddet hos en praktiserende
tandleege/klinisk tandtekniker. For nogen kan det vare en god idé at
vaelge en tandlaege, som man kender i forvejen, og som man er tryg ved.

Velger man tandpleje hos en privatpraktiserende tandlaege/klinisk
tandtekniker atholdes udgiften af kommunen. Pédbegyndelse af serlig
kostbare behandlinger skal dog godkendes af kommunen, inden de
sattes 1 gang.

Kommunen har pligt til at feerdiggere pabegyndte behandlinger. Flyt-
ter man til en anden kommune, er det den nye kommune, der skal feer-
diggore de behandlinger, man er startet pa, og viderefere tilbuddet om
omsorgstandpleje

Nar man modtager omsorgstandpleje eller specialtandpleje, kan kom-
munen beslutte, at man selv skal betale en del af udgiften. Egenbeta-
lingen kan maksimalt udgere et vist belgb arligt afheengig af, om der er
tale om omsorgstandpleje eller specialtandpleje.
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Man kan klage til Styrelsen for Patientklager over afslag pa omsorgs-
tandpleje, utilfredshed med omsorgstandplejen eller specialtandplejen
og ved uenighed om det belgb, man selv skal betale.

Magtanvendelse under indlseggelse

Personalet pa en somatisk sygehusafdeling kan beslutte at foretage ind-
greb i selvbestemmelsesretten over for patienter med demenssygdom,
der er midlertidigt eller varigt fornuftsinhabile. De tilladte former for
magtanvendelse fremgar af sundhedsloven.

Alarm- og pejlesystemer (GPS)

Sygehuspersonalet kan udstyre en patient med personlige alarm- og
pejlesystemer, fx en GPS, hvis patienten risikerer at komme til skade
ved at forlade sygehusafdelingen. Formaélet er at spore en patient,
der er forsvundet. Systemerne ma ikke anvendes til kontinuerlig
overvagning.

Beslutningen om at bruge alarm- og pejlesystemer (GPS) treeffes af den
ansvarlige overlege pa sygehusafdelingen. Inden skal legen indhente
samtykke fra patientens narmeste pargrende, vaerge eller fremtids-
fuldmeegtig, hvis vaergemalet eller fremtidsfuldmagten omfatter per-
sonlige forhold (herunder sundhedsforhold).

Tilbageholdelse/tilbageforsel

Sygehuspersonalet kan tilbageholde en patient, der er ved at forlade
sygehusafdelingen, og kan fore vedkommende tilbage til sygehus-
afdelingen, hvis der er risiko for, at personen kommer til skade ved at
forlade afdelingen.

Tilbageholdelse og tilbageforsel kan kun ske, nir patienten befinder
sig pa sygehusets omrade, og mé ikke gennemfores ved at fastspende
patienten. Tilbageholdelse eller tilbageforsel ma heller ikke medfore,
at patienten lases inde.
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Tvangsbehandling
Mennesker med demenssygdom kan have (eller fa) somatiske lidelser,
som de skal behandles for.

Laegen eller tandleegen kan tvangsbehandle, hvis:

+ detud fra en sundhedsfaglig vurdering vil fare til vaesentlig for-
ringelse af patientens helbred eller sundhedstilstand, hvis man
undlader at behandle patienten.

» behandlingen anses for nedvendig for at forhindre denne
vaesentlige forringelse.

« det efter en helhedsvurdering fremstar som den bedste lgsning
for patienten at gennemfore behandlingen.

For man treeffer en beslutning om tvangsbehandling, og inden tvangs-
behandling iveerkseettes, skal man have forsegt sig med tillidsskabende
tiltag. Man skal ogsa have forsggt at motivere patienten til at medvirke
frivilligt. Tvang skal veere den sidste udve;j.

Ved brug af tvang er det en forudsatning, at en vaerge, nermeste pa-
rorende eller en fremtidsfuldmeegtig har givet samtykke, eller at en
anden sundhedsperson med faglig indsigt pd omrédet eller Styrelsen
for Patientsikkerhed har givet sin tilslutning.

Den lege eller tandlaege, der har truffet beslutning om at anvende
tvang, har pligt til at vejlede de nermeste pargrende eller vaerge om
klagemulighederne. Laegen eller tandlaegen er desuden forpligtet til
at indberette anvendelsen af tvang i forbindelse med behandlingen til
Sundhedsstyrelsen.

En patient kan i et behandlingstestamente (se side 36) anfore, at det

ikke skal vaere muligt at anvende tvang i forbindelse med somatisk be-
handling (som anfert ovenfor).
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Klage over brud pa patientrettigheder

Man kan klage til Styrelsen for Patientklager, hvis man mener, at kom-
munen, sygehuset, Udbetaling Danmark eller regionen har tilsidesat
en eller flere af ens rettigheder som patient. P4 www.stpk.dk kan man
se, hvad man kan klage over.

Man skal klage digitalt. PA www.borger.dk er der et klageskema, hvor
man skal logge pa med MitID.

Klagefristen er senest fire uger efter, at man har modtaget afgorelsen
fra kommunen, regionen/sygehuset, Udbetaling Danmark eller Sund-
hedsstyrelsen.

Hvis man skal klage pa vegne af en anden myndig person, skal man
have en fuldmagt. Man logger pa det digitale klageskema med sin egen
MitID. Her bliver man bedt om at tilfgje fuldmagten (et dokument), for
man kan fortsaettes med at udfylde klageskemaet.

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 anfores,
hvorfor man ikke kan klage digitalt. Klageskemaet sendes med post til
Styrelsen for Patientklager, der afger, om man er fritaget for at sende
klagen digitalt.

Behandlingstestamenter (livstestamenter)

Det er muligt at oprette et behandlingstestamente, hvor man som pa-
tient har mulighed for at traeffe visse beslutninger om behandlingen,
hvis man ikke lengere er i stand til at udeve sin selvbestemmelsesret.
Det kan fx veere pa grund af fremskreden demens.

Behandlingstestamenter kan oprettes af enhver, der ikke er under vaer-
gemal og har den retlige handleevne i behold.
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Et behandlingstestamente kan indeholde:

« at man ikke gnsker livsforlengende behandling som uafvende-
ligt deende patient.

« at man ikke gnsker at modtage livsforlengende behandling,
hvis man som patient métte komme i en situation, hvor syg-
dom, fremskreden alderdomssvakkelse, ulykke, hjertestop o.l.
har medfert sé sver invaliditet, at man varigt vil veere ude af
stand til at tage vare pa sig selv fysisk og mentalt (vegetativ
tilstand)

« at man kan tilkendegive et gnske om, at man ikke gnsker at
modtage behandling, hvis den pageldende kommer i en situ-
ation, hvor behandlingen kan fore til overlevelse, men hvor de
fysiske konsekvenser af sygdommen eller af behandlingen vur-
deres at veere meget alvorlige og lidelsesfulde uden mulighed for
bedring eller lindring. I denne situation er man ikke uafvende-
ligt deende, og det er en udvidelse i forhold til livstestamentet.

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

Det er herudover muligt i behandlingstestamentet at fraveelge, at lov
om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile skal
finde anvendelse. Det skal sikre, at personer kan tilkendegive, at de
ikke gnsker, at lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af
varigt inhabile skal finde anvendelse i det tilfelde, at de pageldende
en dag selv vil blive anset for en varigt inhabil patient, fx pga. demens.

Det er muligt, at patienten i stedet kan tilkendegive, at beslutningen
om fravalg af behandling forudsatter de pargrendes, vaergens eller
fremtidsfuldmeegtigens accept. Det forudsetter, at vergemalet eller

fremtidsfuldmagten omfatter det personlige omrade.

Allerede oprettede livstestamenter vil fortsat vaere geldende.
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Nar hjemmet bliver en arbejdsplads

Det sker, at rammerne for privatlivet steder sammen med hjemme-
plejens gnske om et sikkert og sundt arbejdsmilje og muligheden for
at yde den bedste service. Det kan vare et dilemma ikke kun for dig og
din naertstdende, men ogsa for personalet. Husk, at dialog er vejen til
forstéelse.

"Konflikter kan forstds som uoverensstemmelser mellem to
eller flere parter, der fremkalder spaendinger i den enkelte.”
(Vibeke Vindelgv, professor i konfliktmaegling)

Hvis konflikten opstar

Konflikter og uoverensstemmelser kan vaere uoverskuelige og sveere at
lose, sa det er som udgangspunkt bedst, hvis de ikke opstar. Men sddan
er det sjeeldent — iseer nar man er i en folelsesmaessig sver situation.

Nar der opstar en konflikt mellem péargrende og plejepersonalet hand-
ler det ofte om, at de involverede parter har forskelligt udgangspunkt
og ikke taler 'samme sprog’. For begge er malet at skabe de bedste ram-
mer for omsorgen og plejen, men rammer, gnsker og vilkar kan vaere
forskellige.
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Er der tale om en beboer pa et plejecenter, har beboeren ’som den sva-
ge part’ typisk et atheengighedsforhold til savel sine pargrende som til
centrets medarbejdere. Det stiller store krav til bide de parerende og
plejepersonalets etik og veerdier.

Som pargrende er man ofte i en folelsesmassig belastet situation, og
man gnsker kun det allerbedste for sin neertstdende. Og hvem kan gore
det bedre end en selv? Man kan ogsa som pargrende fole, at man er
blevet overset som omsorgsgiver og person, eller at det, man har sagt
i en tilspidset situation, er blevet misforstdet. Men der kan ogsé vaere
tale om en reel kritik af den omsorg og pleje, der ydes.

Som plejepersonale arbejder man med udgangspunkt i et service-
niveau, der er givet af andre. Plejepersonalet handler ogsd ud fra
en faglig forstdelse i arbejdet, som er bestemt af verdier, normer,
historie mv.

Fire trin i en konstruktiv dialog

»  Fakta: Beskriv, hvad der er sket. Hold dig til sagen. Vaer
faktuel. Det er svaerere, end man tror, nar farst konflikten
ulmer.

»  Folelser: Fortael, hvad der er sket, og hvad det har gjort ved
dig. Fx "Jeg blev ked af, at ...", "Jeg er vred, fordi jeg bliver
bekymret for ..” eller "Jeg er irriteret over, at ..."

»  Behov: Fglelser udspringer af behov. Konkretiser, hvad dit
behov er. Fx "Jeg har behov for at vide, at ...”

»  Anmodninger: Foresla, hvordan problemet kan lgses, og
hvordan | konmer videre. Fx "Jeg kan forestille mig at ..."

Kilde:

Mashall B. Rosenberg, lkke voldelig kommunikation "Girafsprog’”.

Jon Andersen. Konfliktlasning og "girafsprog’/ikke voldelig kommunikation.

Kunsten at lgse konflikter. Redskaber og overvejelser. Center for konfliktigsning. Kompendium 200
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Fundamentet for et godt samarbejde er, at der er tillid mellem parg-
rende og plejepersonalet. Hertil kommer en vedvarende og anerkend-
ende dialog, hvor alle har mulighed for at komme til orde og oplever at
blive hort og taget alvorligt. Er relationen og tilliden forst etableret, er
det nemmere at tale om emner, som man kan vare uenige om.

Hvor tillid er fundamentet, er en gensidig forventningsafstemning
hjernestenen. Forventningsafstemning handler om, at begge parter
giver udtryk for, hvad de har behov for. Det giver mulighed for dialog
om, hvad der er muligt at realisere.

En god metode til at undga misforstéaelser er at veere opmerksom pa
sproget. Hvad er det, man siger, og hvordan siger man det? Det hand-
ler om at forblive pa ’egen banehalvdel’, men samtidigt at fa sagt det,
som er vigtigt og som kan vere vanskeligt at sige. Ofte indebaerer det
en kritik, eller at man har haft forventninger, der ikke er blevet indfriet.

Hvad kan du selv gore?

» Vis forstdelse for, at hiemmeplejen skal have ordentlige
arbejdsforhold og evt. bruge saerlige hjeelperedskaber, sa
de undgar nedslidning og arbejdsskader.

»  Husk, at personalet ikke er ude pa at genere. Deres hjeelp er
et tilbud, som du kan have positiv indflydelse pa.

» Veerimgdekommende og dben for dialog. Forseg at saette
ord pa dine bekymringer. Skriv dem ned, hvis du synes, det
hjeelper. Med dbenhed og positiv dialog er der starre chan-
cer for at finde en Igsning, der tilfredsstiller begge parter.

»  Sperg evt. andre om deres erfaringer. Vaer indstillet pa at
finde en Igsning, der er til gavn for begge parter.
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Glem ikke dig selv

At tage sig af et menneske med demens kan vare overvaldende,
udmattende og stressende.

I takt med at sygdommen skrider frem, mister personen ofte flere faer-
digheder. Det betyder, at du som pérgrende involveres i stadigt flere
opgaver. Bedst som du tror, at der er styr pa tingene, opstar der en ny
situation eller et nyt problem, du skal forholde dig til. Er du egtefalle/

samlever, kan det betyde, at du er 'pa’ 24 timer i degnet, og at du ma
tilsidesaette dig selv og dine egne interesser.

Er du et voksent barn, kan du vere i en situation, hvor der bliver truk-
ket i dig fra mange sider. Maske er du i arbejde og har egne bgrn og
maske bgrnebern, samtidig med, at du skal varetage omsorgs- og
plejeopgaver. Mange voksne barn foler sig klemt, fordi bade familien
og arbejdsmarkedet konkurrerer om deres tid.

I de folgende afsnit beskrives nogle af de muligheder for hjalp, der er
malrettet dig som parerende. Det er ikke en udtemmende beskrivelse.
Det vigtigste er, at du far kendskab til mulighederne, og kan sgge yder-
ligere oplysninger i din kommune.

Psykologhjeelp

Nar du er pargrende til en person med en alvorlig invaliderende sygdom,
har du ret til tilskud til behandling hos psykolog. Du skal have en hen-
visning fra din praktiserende laege. Der ydes tilskud til 12 behandlinger.
Regionsradet yder tilskud pa 60 %. Der er en egenbetaling pa 40 %.

40



Hvis du er folkepensionist eller fortidspensionist (tilkendt fortidspen-
sion for 1.3.2003), og du opfylder pensionslovens betingelser for hel-
bredstilleeg, kan du fa tilskud til egenbetalingen.

Parerendegrupper

Mange kommuner og frivillige organisationer har et tilbud om del-
tagelse i en pargrendegruppe. Du kan henvende dig til den kommunale
demenskoordinator eller til de frivillige organisationer for at fa yder-
ligere oplysninger.

Omsorgsorlov (pasning af nsertstaende med handikap)
Omsorgsorlov er en mulighed for at blive ansat af kommunen til at
varetage pasnings- og omsorgsopgaver for en nartstdende i en perio-
de. Det kan vaere fordi, man vil overveje, om en flytning til plejebolig vil
vaere hensigtsmeessigt, eller fordi der er behov for at varetage opgaver,
der er uforeneligt med at passe et arbejde. Formalet kan ogsé vaere at
varetage sarlige opgaver, fx at deltage i behandlinger pé sygehus, samt
praktiske sociale stgttefunktioner.

Det er en betingelse, at du er tilknyttet arbejdsmarkedet (lenmodta-
ger, selvsteendig erhvervsdrivende, arbejdsledig). Kontanthjelpsmod-
tagere kan efter en konkret vurdering komme i betragtning, hvis kravet
om tilknytning til arbejdsmarkedet anses for opfyldt.

Du kan blive ansat i seks maneder med mulighed for forleengelse i op
til tre maneder. Hvis din naertstdende bor i plejebolig/pa plejehjem,

kan du ikke f4 omsorgsorlov.

Man har ret til orlov fra sit arbejde, nar man er ansat til at passe sin
nertstiende.
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Der er tre hovedbetingelser, som skal veere opfyldt:

« At alternativet til pasning i hjemmet er degnophold uden for
hjemmet, eller at plejebehovet svarer til et fuldtidsarbejde.

e Atder er enighed mellem parterne om etablering af pasnings-
forholdet.

« At kommunen vurderer, at der ikke er afgerende hensyn, der
taler imod, at det er dig der passer din nartstaende.

Nar plejebehovet vurderes, skal det, ud over praktisk hjalp og person-
lig pleje, indgé, om du som parerende ogsa deltager ved kontrol, be-
handling eller under indleggelser. Korsel skal ogsé indga. Det er séle-
des det samlede omfang af plejebehovet og de dertil knyttede opgaver,
der skal svare til et fuldtidsjob.

Nar du ansgger om omsorgsorlov, har kommunen pligt til at vejlede
dig om ordningen og foretage en helhedsorienteret vejledning. Det be-
tyder, at kommunen skal undersgge, om der er behov for anden hjelp,
fx praktisk bistand og personlige pleje, opgaver, der kraver to perso-
ner, aflgsning og aflastning, hjelpemidler o.1.

Kontakt visitator i kommunen, hvis du gnsker mere viden om omsorgs-
orlov. Man kan klage over kommunens afggrelse.

Plejevederlag

Som paregrende kan du sege om plejevederlag, hvis du vil passe en
nertstdende, der er deende, og som gnsker at do i eget hjem. Hvis
din naertstdende bor i plejebolig/pa plejehjem, kan du ikke fa pleje-
vederlag.

Du kan fa plejevederlag uanset, om du er i arbejde, ledig, studerende,
folkepensionist, fortidspensionist, kontanthjelpsmodtager eller hjem-
megaende. Du har ret til orlov fra dit arbejde, nar du passer en dgende
nertstdende og far udbetalt plejevederlag.
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Det er en betingelse, at en laege har fastslaet, at hospitalsbehandling
er udsigtsles, og at der er tale om en terminal patient. Det vil sige, at
prognosen er kort levetid (oftest to til seks méneder). Der er dog ikke
fastsat nogen bestemt tidsgreense for, hvor lenge der kan ydes hjalp.

Ansggning skal indgives til den kommune, som plejeforholdet gnskes
etableret i. Det kan vaere i den kommune, hvor din naertstaende bor,
eller i din egen kommune. Det er kommunen, der udbetaler plejeveder-
laget. Hvis arbejdsgiver yder fuld len til en ansat, mens vedkommende
passer en nartstdende, udbetales plejevederlaget til arbejdsgiveren.

Plejevederlag kan ikke udbetales ssmmen med en anden offentlig for-
sargelsesydelse, fx social pension, efterlon mv.

Ver opmarksom pa, at ydelser der forudsaetter, at man modtager of-
fentlig forsergelsesydelse, ogsa bortfalder. Hvis fx en folkepensionist
seger om plejevederlag, sa bortfalder evt. boligydelse, varmetilleg og
helbredstilleeg i den periode, hvor der udbetales plejevederlag. Der kan
i stedet soges om boligsikring. Er der en anden pensionist i husstan-
den, kan man fortsat fa boligydelse.

Ordningen stopper ikke, hvis personen indlaegges midlertidigt, eller
hvis der bliver behov for midlertidig aflastning. Kontakt visitator i
kommunen.

Man kan klage over kommunens afggrelse.

Terminaltilskud til medicin

Dgende patienter, som valger at tilbringe den sidste tid i eget hjem
eller pé et hospice, skal ikke stilles gkonomisk ringere end patienter,
der forbliver indlagt pa hospital. Derfor far de al medicin gratis, nar de
har en bevilling af terminaltilskud fra Leegemiddelstyrelsen. Terminal-
bevillingen deekker al medicin, som er ordineret af en leege pa recept,
uanset om der ellers er tilskud til medicinen eller ej.
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Leeger kan sgge om terminaltilskud. Bevillingen er tidsbegraenset til en
periode pé et ar. Der kan herefter sgges om fornyet bevilling.

Terminaltilskud daekker ikke udgifter til hjeelpemidler eller ernaerings-
produkter. Her kan man sgge om tilskud hos kommunen.

Selvom du som pargrende patager dig plejeopgaven af den deende, vil
der ofte vaere behov for, at kommunen tilbyder ekstra hjelp. Kommu-
nen skal derfor oplyse om mulighederne for at fa personlig og praktisk
hjelp, hjemmesygepleje, degnpleje, hjelpemidler, boligaendringer,
smertebehandling og aflastning.

Personlig udvalgt hjelper - hjemmehjaelp

Hvis din neertstaende er visiteret til et helhedsorienteret pleje- og om-
sorgsforlgb (hjemmehjelp), kan han/hun selv udpege en person til at
udfere opgaverne. Der er ikke krav til relationen. Den, der udpeges,
kan fx vaere en agtefzlle, datter eller ven.

Det er ikke et krav, at personen selv udpeger hjalperen. Er der be-
skikket en varge (personlige forhold), kan vergen udpege hjelperen
pa vegne af personen. Vargen kan godt pege pa sig selv. Det samme
galder, hvis man er fuldmeegtig (personlige forhold).

Lene arbejder fuld tid. Agtefaellens behov for hjeelp 24/7 har
medfort, at Lene har sveert ved at passe sit arbejde. Hun er der-
for gdet ned i tid, og er i stedet ansat af kommunen til at vare-
tage hjiemmeplejeopgaver, som Sgren er visiteret til.

Kommunen skal godkende hjalperen ved ordningens opstart. Ved an-
sattelsen skal kommunen indga en kontrakt med hjalperen om op-
gavernes omfang, indhold og leverancesikkerhed. Kommunen skal
lobende sikre sig, at hjelpen fortsat opfylder sit formél, herunder om
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borgeren far opfyldt sit behov for hjelp med de konkrete hjelpere,
samt om der er behov for at yde andre former for hjzlp.

Kontakt visitator i kommunen.

Man kan klage over kommunens afggrelse.

Aflastning/aflosning

Néar du passer en syg og svaekket neertstdende, kan du fa tilbud om
aflastning eller aflosning. Denne form for hjalp kan i mange tilfeelde
veere afgorende for, at den, du hjelper, kan blive boende hjemme.

Det er kommunen, der efter en konkret og individuel vurdering af be-
hovet, afger, om der kan blive tilbudt aflastning eller aflosning.

Aflastning sker som midlertidigt dag-, nat- eller degnophold i pleje-
hjem eller plejebolig. Varigheden athanger af formalet. Det kan fx
vaere under kortere ferieophold o.1.

Aflgsning gives i hjemmet, saeedvanligvis af en hjemmehjeelper. Varig-
heden kan variere, men typisk er der tale om timer.

Aflgsning i hjemmet er gratis, mens der skal betales for aflastnings-
ophold uden for hjemmet. Prisen varierer fra kommune til kommune,
men betalingen ma ikke vere hgjere end, at man fortsat kan betale
husleje og andre udgifter i forbindelse med at opretholde sin faste
bolig.

Kontakt visitator i kommunen.

Man kan klage over kommunens afggrelse.
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