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Tre forslag der hjelper pargrende til mennesker med demens

Forslag 1. Hjeelp til og samarbejde med pargrende skal skrives ind i lovgivningen som en ”skal-
bestemmelse”.

2. Stop lovbestemt diskrimination af mennesker med demenssygdom — gor tilbud om
hjaelp til individuel transport obligatorisk.

3. Alle kommuner skal tilbyde aflgsning i hjemmet.

Baggrund Hver femte vaelger er i familie med, ven til eller bekendt med et menneske med en de-
menssygdom. Heraf er flere end 100.000 de primaere omsorgspargrende som voksne
bgrn, zegtefeller eller sgskende.! Alligevel optager pargrendes problemer sjeeldent medi-
erne, nar der tales folketingsvalg. "

Men pargrende star desvaerre ofte alene uden hjzelp eller stgtte og med manglende aner-
kendelse fra myndigheder og lovgivning. Det pavirker pargrende mentalt, socialt og fysisk
— for de flestes vedkommende negativt.™ De fgler sig bdde klemt og glemt.

Problem Relationen mellem personen med demenssygdom og dennes pargrende er afggrende for
et godt liv med demens. Samarbejde med pargrende er derfor ogsa helt afggrende for
kvaliteten af behandling, pleje og omsorg til mennesker med demenssygdom.

Med pargrenderollen fglger en omsorgsopgave. | starten kun lidt forskellig fra samlivet
uden demens, men efterhanden som demenssygdommen gar ned ad bakke, vokser om-
fanget fra fa timer om ugen til det meste af dggnet indtil personen med demenssygdom
ma flytte pa plejehjem."

De fleste pargrende magter ikke denne omsorgsopgave alene. De har brug for bade aner-
kendelse, hjeelp og for stgtte. Alle kommuner har derfor i et eller andet omfang tilbud til
pargrende til mennesker med demenssygdom, og mange har en demenskoordinator. Men
nar man spgrger pargrende selv, siger hver syvende, at de ikke har kendskab til en kom-
munale demenskoordinator, og hver fjerde, at kommunen slet ingen tilbud har eller, at de
kommunale tilbud er af ringe eller meget ringe relevans - og jo ringere relevans desto
stgrre er belastningen.”

I bade Norge og Sverige er samarbejdet med og stgtte til pargrende skrevet ind i lovgivnin-
gen som en forpligtelse. | Sverige direkte som en ”skal-bestemmelse”. ¥ | Danmark, der-
imod, er hjelp og stgtte til pargrende ifglge lovgivningen en mulighed — ikke et krav - dvs.
tilbud som kommunerne selv kan bestemme om, og hvordan de skal udfgres. Det betyder
i mange tilfeelde for lidt eller slet ingen ting.

De fleste omsorgsgivende pargrende er dgtre, sgnner eller svigerbgrn af personen med
demenssygdom. Hovedparten er under 50 ar. Mange har fuldtidsarbejde og egne bgrn at
passe, og flere end halvdelen bor slet ikke i samme kommune. Nar man spgrger dem, viser
det sig, at tre ud af fire ingen tilbud om hjeelp har faet — hverken af deres egen kommune
eller af kommunen, hvor personen med demenssygdom bor. V!




Mennesker med demenssygdom har som alle andre behov for at deltage i feellesskaber
udenfor eget hjem. Det vzere sig fritidsaktiviteter, besgg hos familie og venner eller andet
socialt samvaer. Har man et fysisk handikap er det lovbestemt, at kommunen skal hjzlpe
med transport mindst én gang om ugen - ud og hjem. Kan du pga. en demenssygdom ikke
selv kgre bil eller benytte offentlige transportmidler er der intet krav om hjeelp. Tilbage
star pargrende med opgaven. Bor du ikke i samme kommune som den pagaeldende, er det
ofte en umulighed. Resultatet er enten, at person med demens bliver hjemme og demens-
sygdommen derved potentielt forvaerres, fordi social aktivitet er med til at forsinke syg-
domsprogression, eller at pargrende presses ungdigt fordi de stilles overfor et ulgseligt di-
lemma.

Lovgivningen er staerkt diskriminerende overfor personer med demens. Men skiftende re-
geringer har ikke gnsket at andre loven. Senest har Social- og aldreministeren afvist at
gore noget ved problemet med den begrundelse, at mennesker med demenssygdom ikke
kan bruge de normale tilbud, men har brug for ekstra hjeelp til transport. ' | nogle kom-
muner, kan man dog godt finde ud af at hjeelpe mennesker med demenssygdom. Fx i Kg-
benhavn, hvor enhver kan sgge om tilskud til handicapkegrsel, hvis man er fyldt 18 ar og
har en demensdiagnose.

Ifglge serviceloven skal kommuner tilbyde aflastning eller aflgsning til pargrende til men-
nesker med en demenssygdom. De fleste kommuner tolker det som frit valg for kommu-
nen — ikke for de mennesker lovgivningen handler om. Kommunerne tilbyder aflastning og
ikke eller kun sjeeldent aflgsning. Men mange pargrende kan slet ikke ga fra hjemmet
uden, at der er en anden til at passe pa personen med demenssygdom. De har derfor bade
brug for aflastningstilbud og for aflgsning i hjemmet — ikke enten/eller.

Forslag

Pargrende er oftest den primaere omsorgsgiver og samtidig ngglen til forstaelse og kom-
munikation med personen med demenssygdom. Det geelder ogsa selvom personen med
demenssygdom er flyttet pa plejehjem eller skal behandles pa hospitalet. Derfor foreslar
Alzheimerforeningen

e at stgtte, hjeelp og samarbejde med pargrende — herunder tilbud
om demenskoordinator - skrives ind i lovgivningen som en ”skal-
bestemmelse” alle kommuner og regioner skal leve op til.

Loven om stgtte til individuel transport til mennesker med et handikap er diskrimine-
rende, da den forhindrer, at mennesker med demenssygdom kan fa hjaelp til at deltage i
livsvigtige sociale aktiviteter. Det gar ud over personen med demenssygdom og belaster
pargrende. Alzheimerforeningen opfordrer derfor politikerne til

e at sige stop for lovbestemt diskrimination af mennesker med de-
menssygdom og i stedet ggre tilbud om hjzelp til individuel trans-
port obligatorisk.

Pargrende har brug for aflgsning i hjemmet — et frirum, sa de trygt kan forlade deres hjem
for at ga forskellige serinder, mens en aflgser, som personen med demenssygdom er tryg
ved, er i hjemmet. Aflgsning bgr derfor vaere et tilbud alle pargrende kan fa. Alzheimerfor-
eningen foreslar derfor

e at alle kommuner skal tilbyde aflgsning i hjemmet til mennesker med demens-
sygdom og pargrende.
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