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Introduktion

Denne rapport er skrevet af forskere fra forsknings- og udviklingsprojektet Arktisk Aldring.
Kommuneqarfik Sermersooq har siden 2017 veret partner i projektet. Et af projektets formal er at
skabe et rum for samarbejde mellem forskere og kommuner om temaer inden for &ldreomradet, der
bade har en praktisk og forskningsmessig relevans.

I foraret 2018 udviste den administrative del af Forvaltningen for Velferd og Arbejdsmarked i
Kommuneqarfik Sermersooq interesse for at fa sterre viden om, hvordan parerende til personer med
demens oplever det at veere parerende. Denne interesse deltes af forskerne og foranledigede, at
Arktisk Aldring igangsatte en interviewundersegelse, som i efterdret 2018 blev udfert af
videnskabelig assistent Birthe Eriksen under vejledning af Arktisk Aldrings ledelse.

Denne rapport udger den endelige afrapportering pd undersogelsen til Kommuneqarfik Sermersooq
og samler bredt op pa den viden, som genereredes i interviewene fra 2018. Fremover kan data fra
interviewene indgd sammen med data fra andre underseggelser i forskningen og i videnskabelige
publikationer fra Arktisk Aldring.

12019 er data fra undersogelsen blevet videreformidlet pa videnskabelige konferencer 1 Grenland
og Norge. Data fra undersogelsen indgar ogsa i rapporten ’Opfelgning pa Demensplan 2013 —
Fokus pa Kommunalt Regi, Pérerende og Oplysning’ (Nertoft og Jensen 2020), som felger op pé
Demensplan 2013 og er baseret pad data fra hele landet. Den er afleveret til Departementet for

Sundhed og Departementet for Sociale Anliggender og Justitsomradet.

I denne rapport beskrives forst metoden for interviewundersogelsen. Derefter prasenteres
resultaterne af undersogelsen. Rapporten afsluttes med en gennemgang af generelle tendenser pa
tvaers af datamaterialet, og en oplistning af fokuspunkter, som kan bruges som inspiration til det

videre arbejde med parerende til personer med demens.

Metode

Datamaterialet til rapporten bestér af 13 interviews med 1 alt 14 pdrerende til personer med demens,

idet et af interviewene er med et seskendepar.



Interviewene er foretaget i sidste halvdel af 2018 i Nuuk. To af interviewene er foretaget over
telefon med udenbys parerende til Nuuk-borgere. Et interview er med en Nuuk-borger, der er
pararende til en borger med demens, som er bosat 1 en anden af kommunens byer. Denne rapport
indeholder derfor kun viden om pérerende bosat i, eller som har et familiemedlem, der er bosat i
Nuuk. Selvom datamaterialet i denne undersegelse primart handler om forhold i Nuuk, viser
Arktisk Aldrings datamateriale fra andre dele af landet, at de samme tendenser, som kan observeres
1 andre kommuner (Nortoft et al. 2019 og Nertoft og Jensen 2020).

Interviewene er foretaget pa dansk eller gronlandsk efter interviewpersonernes valg. Alle interviews
er lydoptaget og transskriberet, og de grenlandske interviews er blevet oversat til dansk.
Interviewene er semistrukturerede. De er foretaget med udgangspunkt i en interviewguide, der
sikrer, at alle interviews kommer ind pa de samme temaer. Samtidig tillader interviewformen, at de
interviewede kan tale om andre temaer, som optager dem, samt at emner kan omtales i den
rekkefolge, de naturligt opstér i samtalen (Spradley 1980)

Alle de interviewede har underskrevet en samtykkeerklaering og givet tilladelse til, at data anvendes
til forskning og formidling.

De 13 interviews er ikke et stort nok antal til, at data er statistisk signifikant. Datamaterialet er
derfor ikke nedvendigvis representativt for, hvad alle parerende til personer med demens oplever.
Datamaterialet er dog stort nok til at give et godt indblik i nogle af de relevante problematikker og
tematikker pa omradet.

Det er vigtigt at huske, at det er meget varierende tidsperioder, de interviewede parerende fortaller
om. For nogle pargrendes vedkommende er demens kommet ind i familiens hverdag for ca. 10 ar
siden, mens det for andres vedkommende forst er sket inden for det seneste ar (pa tidspunktet for
interviewet). Det vil sige, at de parerende derfor ikke nedvendigvis har haft de samme muligheder
for at fa f.eks. oplysning, radgivning og aflastning.

I rapporten har vi anvendt samlebetegnelsen "plejehjem’ for alderdomshjem, plejehjem,
demensafdeling og demenshjem. Det har vi gjort, fordi beboere med forskellige stadier af demens

kan findes 1 alle typer af plejeboliger.



Resultater

Parerendes afstand til personen med demens

Langt de fleste interviewede forteller, at deres parerende med demens bor i samme by som flere
naere familiemedlemmer. Nogle demensramte personer har mange familiemedlemmer i samme by,
hvoraf nogle fa er engagerede i1 den daglige omsorg og samver samt i beslutninger vedrerende
plejeforlebet. Ifolge interviewene udtaler 9 ud af de 13 parerende at deres familiemedlem med
demens har 2-3 parerende, som bor tet pd og engagerer sig. En person med demens har ingen

paregrende i samme by, og 3 har flere end 3 engagerede parerende i byen, hvor de bor.

Lokalsamfundets betydning

17 af interviewene forteller parerende, at de er blevet kontaktet af venner, bekendte og naboer, der
har set deres demensramte familiemedlem gé rundt pa méder eller steder, som ikke er normalt for
vedkommende. I de fleste situationer er det foregéet i starten af vedkommendes demensforlgb,
typisk inden flytning til plejehjem. Lokalsamfundet har reageret pa generel forvirring, for lidt
paklaedning 1 forhold til vejret og faerdsel pa uhensigtsmassige steder. I alle tilfzelde har de ringet til

den interviewede eller til andre pérerende.

Kontakt med sundhedsvasnet

Mange personer med demens fér ikke en specifik diagnose. Den kan vaere svar at stille. Samtidig er
befolkningens viden om demens generelt lav. Dette betyder, at nogle parerende kan have svart ved
at forsta en besked fra sundhedsvasnet om forleb og behandling af en specifik demenssygdom.

I denne undersggelse oplyser parerende i 5 interviews, at deres familiemedlem med demens ikke
har en specifik diagnose, eller at de som pérerende ikke kender til en eventuel diagnose.

Mange pérerende oplever, at det er svert og belastende at have kontakt med sundhedsveasnet. De
oplever ogsé, at de ikke bliver taget alvorligt, nar de henvender sig pd vegne af deres
familiemedlem med demens. Mange af de péarerendes frustrationer opstér serligt 1 opsporingsfasen,
hvor der endnu ikke er en diagnose, men hvor bdde den demensramtes nare familie og
lokalsamfundet kan iagttage adferds- og personlighedsandringer.

I'5 interviews forteller parerende om dérlige erfaringer og darlig kontakt med sundhedsvaesnet i



forbindelse med deres familiemedlems demenssygdom. Deres darlige oplevelser handler bade om
opsporing og diagnosticering og om darlig eller manglende overlevering mellem sundhedsvasen og
kommune.

I 2 interviews navnes det, at de parerende har vaeret meget tilfredse med kontakten og behandlingen

1 sundhedsvasnet, mens 6 interviews ikke kommer ind emnet.

Kontakt med kommunen

Nér de interviewede fortaeller om deres kontakt med kommunen, taler de typisk om kontakt med
mennesker ansat 1 administrationen. Det vil oftest vare sagsbehandlere pé socialomradet. De
parerende opfatter sdledes ikke institutioner som plejehjem eller funktioner som demenskoordinator
som "’kommunen’ selvom de herer under kommunen.

I5 af interviewene fortaeller de parerende om besverlig og utilfredsstillende kontakt med
kommunen i forbindelse med deres familiemedlems sagsbehandling. De darlige oplevelser handler
om, at de parerende ikke foler sig taget alvorligt, lang ventetid, fejl i sagsbehandling, lavt
informationsniveau, for darlig opfelgning fra kommunens side i igangvaerende sager og
mangelfulde eller fravaerende procedurer for den interne arbejdsgang i denne type af sager.

I de resterende 8 interviews navnes ’kommunen’ ikke specifikt.

Oplysning om demens

De pérerende navner, at de har faet information om demens flere steder. Disse omfatter
plejehjemmet, demenskoordinatoren, leegen og radioen.

[ 4 interviews bliver det naevnt, at de parerende selv har opsegt information. I 5 interviews navner
de parerende specifikt at de har faet information fra demenskoordinatoren, 1 5 interviews navnes
plejehjemmet som informationskilde, mens leegen navnes i 1 interview.

I 3 interviews navnes det, at de parerende er tilfredse med informationsmengden og indholdet. I 1
navnes det, at der mangler materiale pa grenlandsk.

I'5 interviews navner de pédrerende, at de finder informationen utilstreekkelig.

Der er en tendens til, at nogen af de parerende, som selv opseger information, ikke mener, at det er

deres opgave at finde frem til oplysninger om demenssygdomme og -forlgb. En enkelt parerende



navner, at det er vigtigt, at den brede befolkning far mere generel information om demens f.eks.

gennem radioen.

Demenscafé

Hver tredje sendag er der demenscafé 1 Nuuk, hvor parerende til personer med demens kan komme
og leere om demens og forskellige relaterede problemstillinger samt mede andre parerende.
Lokalavisen reklamerer for arrangementet.

I 3 interviews kender de parerende ikke til demenscaféen, mens det af 10 interviews fremgér, at de
pararende har hert eller laest om den. Mange af de interviewede parerende navner, at de er blevet
opmarksomme pa demenscaféen, fordi de har laest om det 1 lokalavisen.

I 6 interviews forteller de parerende, at de har vaeret til Demenscafé, heraf var 2 pirerende si
uheldige at mode op pa en dag, hvor det var aflyst. Vedkommende har ikke varet der siden. Reelt er
det sdledes blot 4 parerende, som har deltaget i en eller flere atholdte demenscaféarrangementer 1
Nuuk.

Flere af de parerende som ikke har deltaget, oplever, at det kan vere svart at prioritere tiltag som

Demenscafé i en travl hverdag, hvor de ogsa har arbejde og anden familie at passe.

Parerendes oplevelser med plejehjem

I alle de foretagne interviews forteller de parerende blandt andet om erfaringer og oplevelser med
flere af kommunens plejehjem.

I 5 interviews navner de péarerende, at de foler sig trygge ved, at personalet pa plejehjemmet holder
gje med deres familiemedlem og daeekker deres basale behov.

I 7 interviews navner de pérerende, at de er tilfredse med de fysiske rammer pd plejehjemmet.
Andre mener, at deres familiemedlems verelse er for smat, at der mangler god udsigt, og at der
mangler gode udenders arealer.

I 5 interviews navner de pérerende, at de er tilfredse med den pleje, som deres familiemedlem
modtager.

I 1 interviews na@vnes det specifikt at indflytningen pé plejehjemmet var en problematisk proces. 1
andre interviews bliver flytning til plejehjem generelt beskrevet som en forvirrende periode. Flere

pararende beklager sig ikke over indflytningen, men ensker sig en anden form for velkomst med



mere fastlagte procedurer for modtagelse, kommunikation og information til bade den nye beboer
og de pérerende.

[ 7 interviews navner de pérerende, at forholdene omkring personalet er problematiske. Serligt
mener de pdrerende, at stor personaleudskiftning og personalemangel er problematisk. De
beskriver, at der er for fA medarbejdere, og at de, der er pd arbejde, har for travlt. De parerende
mener, at den store udskiftning af personale medferer, at noget af ekspertisen og kendskabet til den
enkelte beboer forsvinder. De pérerende mener ogsa, at det er utrygt for dem og for beboerne pa
plejehjemmet hele tiden at skulle forholde sig til nye medarbejdere. Nogle af de interviewede
parerende naevner, at kontakten mellem personale og parerende er vanskelig og ubehagelig.

I 11 interviews udrykkes det, at der er for fa aktiviteter for og med beboere med demens. Nogle
navner, at der ikke skal ske for meget, men at der lige nu sker alt for lidt.

I 2 interviews na@vner de parerende, at de savner mere information om deres familiemedlems
hverdag pé plejehjemmet. De vil gerne vide, hvordan deres parerende har det, og hvad
vedkommende har lavet. 1 parerende bor langt vaek og efterlyser f.eks. et billede af varelset. Flere

navner kontaktbgger pa deres parerendes varelse, som personalet ikke skriver i.

Aktivitet

Mange af de interviewede parerende mener, at der er for fa aktiviteter pa plejehjemmene for
beboere med demens. I interviewene bliver de parerende spurgt om, hvilke aktiviteter de selv laver
med deres familiemedlem med demens.

I 8 interviews svarer de parerende enten ikke direkte péd spergsmaélet, eller de svarer, at de er pa
besog eller ringer/facetimer.

I'1 interview forklarer den pérerende, at vedkommendes demensramte familiemedlem er en
grontsag, som ingenting kan, hvorfor de ikke laver noget sammen.

I de sidste 4 interviews forholder de parerende sig til deres egen rolle og egne handlinger pa en
anden made. I disse interviews na@vner de parerende, at de foretager bevidste handlinger i samver
med deres familiemedlem som f.eks. beraring, fortellinger, at tale med accent fra den del af landet,
som deres familiemedlem kommer fra, at synge sammen eller for hinanden, at lytte til musik og at
tage sig af personlig pleje.

Mange af de interviewede parerende udtrykker, at det er svaert at veere sammen med deres

demensramte familiemedlem. De na@vner f.eks., at det er hardt ikke at blive genkendt, at det er



ulideligt at hore pd eller svare pa de samme ting igen og igen, og at det kan vare vanskeligt at lade
veere med at indga 1 diskussioner med deres familiemedlem om uenigheder om fakta.
Disse vanskeligheder far nogle parerende til at besoge deres familiemedlem sjaldnere og/eller 1

kortere tid ad gangen.

Kost

Mad er en vigtig del af bade sundhed og fysisk velbefindende, og det er ogsa vigtigt for oplevelsen
af hverdagslivet og livskvaliteten.

I 7 interviews fortaeller de parerende, at de og deres familiemedlem med demens er tilfredse med
den mad, som serveres pa plejehjemmene.

12 interviews forteller de parerende, at deres familiemedlem far sondemad, og de har derfor ingen
kommentarer til kvaliteten. I 1 interview ved den pérerende ikke noget om kosten.

I 3 interviews er de parerende mindre tilfredse med den kost, som bliver serveret pd plejehjemmet.
De navner f.eks., at kosten er naringsfattig, at der serveres for lidt gronlandsk proviant, at maden
ikke ser delikat ud, og at spisesituationerne ikke er hyggelige. De forsyner selv deres

familiemedlem pé plejehjemmet med gronlandsk proviant, fordi der ikke er nok af det pd menuen.

Parerendeforening

I interviewene blev der spurgt til gavnligheden af og behovet for en parerendeforening. I 11
interviews svarer de parerende, at det ville veere godt med en pdrerendeforening. De navner
folgende fordele ved en forening: et sted med radd og oplysning, en mulighed for at medes med
andre parerende, et sted at rekruttere frivillige til arrangementer og et talerer for bade mennesker
med demens og deres pérerende i kontakten med kommune, plejehjem og sundhedsvaesen.

De fleste af de interviewede pdrerende mener, at en forening vil vere sarligt gavnlig i starten af et
demensforleb. I 2 interviews mener de parerende, at en forening kan vere gavnlig for andre end
dem selv. De fleste af de interviewede parerende navner, at en parerendeforening kun kan fungere,
hvis der er nogle ressourcesterke mennesker, som starter foreningen og holder den i gang. Ingen af
de adspurgte mener, at de selv kan bidrage med noget s@rligt i en sddan forening.

I de sidste 2 interviews udtrykkes ingen holdning til en parerendeforening.



Generelle tendenser

Generelle udfordringer for de pargrende

Generelt oplever de interviewede parerende udfordringer med kommunikation pé flere niveauer. [
nogle tilfaelde er det kommunikationen mellem de parerende og kommunen eller sundhedsvasnet,
som opleves som problematisk. I andre tilfeelde er det kommunikationen mellem kommunen og
sundhedsvaesnet. Og i visse tilfelde er det den interne kommunikation mellem medarbejdere 1
samme kommunale afdeling/institution eller mellem forskellige kommunale afdelinger, der opleves
som problematisk.

Interviewene peger pa, at informationsniveauet om demens generelt er meget lavt i befolkningen.
Den begraensede viden om demenssygdomme og symptomer har stor betydning for demensforlgb.
Det pavirker opsporing af demens, handling og behandling ved diagnosticering samt plejen af
personer med forskellige typer af demens.

Interviewene viser, at informationsniveauet er hojt hos nogle parerende og lavt hos andre, hvilket
medferer meget uens behandling i plejesystemet. Der er ogsa stor forskel pd oplevelsen af at vere
parerende alt efter de parerendes ressourcer. En del parerende bruger meget tid og energi pa at fa
den rette behandling og pleje til deres parerende. Ikke alle parerende er 1 besiddelse af de
ressourcer.

Interviewene viser, at parerende oplever store forskelle i plejemedarbejderes viden om og
kompetencer inden for demenspleje og omsorg.

Interviewene viser ogsa, at der er uoverensstemmende forventninger mellem kommune og
parerende 1 mange demensforleb. Det betyder, at mange parerende maske har urealistiske
forventninger til hvad kommunen kan og skal gere i forskellige situationer. Dette kombineret med
fejlbehaeftet sagsbehandling og uklar kombination gger de parerendes frustrationer og

uoverensstemmelser.

Udfordringer for og ressourcer blandt pargrende til hjemmeboende personer med

demens

De fleste personer med demens bor i eget hjem 1 starten af deres demensforleb. Mange flytter pa

plejehjem i den sidste del af deres liv med demens. Interviewmaterialet viser, at der er serlige
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overordnede problematikker, der gor sig geeldende for de parerende til hjemmeboende personer

med demens.

Udfordringer

De pérerende oplever opsporing af demens som et stort problem. Pararende beskriver, at de selv, og
dele af det kommunale personale, ikke kender nok til symptomer pa demens. De pdrerende
beskriver ogsd, at hverken de eller sagsbehandlere generelt ved nok om procedurer og arbejdsgange
i forbindelse med opsporing og indsats i forhold til tidlig demens.

De parerende beskriver, at nar forst der er en mistanke om tidligt demens, er selve
diagnosticeringen svaer og langsommelig. Den foregér i sundhedsvesnet, men de pirerende oplever,
at der ikke er ekspertise omkring demens alle steder i sundhedsvesnet, hvorfor nogle mennesker
meget sent far en egentlig diagnose, selvom de og deres pirerende har henvendt sig med mistanke
flere gange over lengere tid.

Mange pérerende foler sig derfor alene i for lang tid med for stort et ansvar. Mange pérerende
mangler information om mulighederne for stette og om mulige forleb f.eks. hjemmehjzlp,
aflastning og plejebolig.

Paregrende oplever manglende kontinuitet blandt personalet og oplever af og til, at hjemmehjelp og
andre ydelser som f. eks. visitation til en plejebolig ikke foregar pa en respektfuld made. Nogle
pararende bliver aggressive, fordi de feler afmagt og oplever frustrationer i forbindelse med deres

syge familiemedlems forlgb.

Ressourcer

Mange pérerende er meget engagerede og omsorgsfulde og lgser mange daglige opgaver relateret til
deres familiemedlem med demens. Nogle bor sammen med deres demensramte familiemedlem i
leengere tid. Nogle parerende tager sig af personlig hygiejne og husligt arbejde, nogle hjelper med
juridiske og ekonomiske spergsmaél, og de fleste er involveret 1 kontakt med kommunen.

Nogle pérerende er opfindsomme i forhold til praktiske lasninger, som hjalper personen med
demens i hverdagen i eget hjem. Saddanne lgsninger kan f.eks. vere forsterrede telefonnumre til
neglepersoner, billeder af ting og personer, som hanges op relevante steder, sa det er let for den
dementramte at finde det, de skal bruge, selvom de ikke kan huske. Nogle taler med dialekt, som er
velkendt for personen med demens. Desuden er mange parerende opmarksomme pa, hvad deres
familiemedlem med demens plejede at kunne lide at spise og lave. De bruger den viden i deres egen

omgang med den demensramte og videreformidler den til relevant plejepersonale.
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Interviewene viser ogsa, at lokalsamfundet er en ressource i relation til demens. Folk holder gje
med hinanden og giver besked til relevante parerende, nar de observerer, at personer med demens

befinder sig i utrygge eller farlige situationer.

Udfordringer for og ressourcer blandt pargrende til plejehjemsbeboere med demens

De fleste personer med demens bor pé institution i slutningen af deres demensforleb.
Interviewmaterialet viser, at der er s@rlige overordnede problematikker, der gor sig geldende for

parerende til plejehjemsbeboere med demens.

Udfordringer

Som navnt er der mange udfordringer omkring kommunikation mellem beboere, pirerende og
personale. Nogle gange skyldes udfordringerne uvidenhed, nogle gange skyldes det frustrationer og
svaere folelser. Nogle gange skyldes det manglende procedurer, for hvem der skal vide hvad, og
hvordan og hvorndr information skal videregives.

De parerende oplever, at der er stor variation i personalets kompetencer — bdde erfarings- og
vidensmaessigt. De oplever ogsé stor variation i personalets motivation og engagement i arbejdet.
Det giver ifolge de parerende en meget uens pleje og gor hele oplevelsen af plejehjemmet meget
personafthengig.

Nogle paregrende papeger problemer med den personlige hygiejne blandt beboerne med demens. De
oplever at deres familiemedlems tidligere niveau for hygiejne ikke bliver opretholdt. Dette skyldes
ofte modverge hos personen med demens mod at f& hjelp til dette.

De fleste adspurgte parerende oplever, at der er for lidt aktivitet for beboerne pa plejehjemmet.
Flere parerende oplever, at den information, de giver til plejepersonalet om mennesket med demens,
ikke bliver brugt eller videregivet. Nogle parerende vil gerne bidrage med noget pa plejehjemmet,
men bliver ikke spurgt og holder sig derfor tilbage.

Nogle pérerende har det s& svert med at omgés deres familiemedlem med demens, at de holder op
med at komme pa besog pé plejehjemmet. Andre overgiver ansvaret fuldt og helt til personalet,
fordi de synes, at det er folelsesmaessigt hardt at se sit familiemedlem forandre sig.

Mange pérerende ved for lidt om demens og om symptomerne for forskellige demenssygdomme.
Det kan pévirke deres forventninger til, hvad personalet pa plejehjemmet kan gere i forhold til
beboernes livskvalitet og dagligdag.

En del parerende oplever problemer med samarbejdet mellem sundhedsvasen og plejehjem.

Sundhedsvasnet henviser ikke nedvendigvis til kontaktpersoner og information i kommunen, nar
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de har en patient med demens. Overgangen mellem f.eks. hospitalsindlaeggelse og
plejehjemsaflastning eller -indflytning opleves ogsa som problematisk af nogle parerende. Og der
kan vare uenighed om, hvilke personer der skal have information fra sundhedsvasnet om et

demensramt menneske, som bor pd plejehjem.

Ressourcer

De parerende oplever, at nogle ansatte pa plejehjem har en stor viden om demens og er meget
motiverede for at arbejde med beboere med demens. De har et overskud og en motivation, som
smitter af pd bade pleje, aktivitet og kommunikation med parerende.

De parerende oplever, at der mange steder er gode fysiske rammer indenders.

Nogle parerende er meget ressourcesterke og engagerede. Flere vil gerne bidrage til den
plejehjemsafdeling, hvor deres familiemedlem bor. Men de ved ikke, hvordan de skal tilbyde deres

engagement og motivation til at bidrage til andre beboere.
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Fokuspunkter

Det er vigtigt at huske, at de dérlige oplevelser, som parerende forteller om i interviewmaterialet, er

foregdet pa forskellige tidspunkter. Det betyder, at nogle af de italesatte problemer er i gang med at

blive last, og at demensplejen og -hindteringen har veret under lebende udvikling 1 de sidste 10 ar.

Det betyder dog ikke, at alle problemer er lost.

De folgende fokuspunkter er forslag til indsatsomrader i kommunalt regi.

Oplysning

Oplysning til den brede befolkning kan vare en national opgave, men der kan ogsa geres noget
lokalt. Interviewmaterialet til denne undersggelse viser f.eks., at mange parerende har leest om
Demenscafé¢ i lokalavisen. En méde at sprede oplysninger om demensomradet kunne derfor
vere gennem lokalavisen. Her kan man eksempelvis oplyse om symptomer pa demens og om
praktiske oplysninger som kontaktoplysninger til demenskoordinatoren. Det kan ogsa vere
andet gronlandsksproget materiale som kan findes bade online og som pamflet.

Aktiviteter og ressourcer

Manglende aktiviteter er den enkeltfaktor, som flest parerende i undersogelsen papeger. Fokus
pa passende aktiviteter, som bade personale og parerende kan satte i gang i samvaret med
personer med demens, vil vare gavnligt. Inddragelse af personaleideer og parerende kan méske
vare med til at pge aktivitetsniveauet og gleeden hos bade personer med demens, parerende og
personalet.

Informationsdeling

Mange pérerende har svaert ved at gennemskue processer og forleb omkring deres
familiemedlems sygdom. Her kan det maske vere en hjelp at udarbejde helt klare arbejdsgange
og anskueliggere dem for parerende i et let forstieligt format som eksempelvis pamfletter eller
plakater med billeder og kort tekst. Det kan vare formater, som viser eksempelvis forleb
omkring diagnosticering, visitation til hjemmehjelp, aflastning og plejehjemsplads eller selve
indflytningen pé plejehjem.

Overgange

Materialet viser, at overgange i mange tilfelde er uoverskuelige og forvirrende for parerende,
og ogsé for personer med demens. Forleb omkring demenssygdom vil nok altid vere
forvirrende og frustrerende, men klare arbejdsgange og tydelig kommunikation til alle
involverede aktorer, vil kunne medfere en forventningsafstemning og vished om, hvad der skal

eller kan foregd pa forskellige stadier 1 forlebet og derved lette overgangene.
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