TEMA

|

Ju kan pblive
Syqg ar at veere
argrende

Alvorlig sygdom rammer ikke
kun den syge. De pargrende
bliver presset fysisk, psykisk og
socialt - mange ender med selv p
at blive syge. Men de pargrende
bliver glemt. Derfor kraever
foreninger for patienter og
pargrende handling nu. Marie

| Lenstrup er en af dem, som har
| betalt en hgj pris for at hjalpe

| sin syge mand.

| Af HANNE VINTHER MIKKELSEN
| soendag@soendag.dk
“ Foto: MEW og PANTHERMEDIA
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JEG KUNNE
IKKE MARKE MIG
SELV MERE

» merterne sad bdde i krop og sind.

) Skuldrene var adelagte af slid. Psy-
kisk var hun sd presset, at hun i en
. periode métte tage antidepressive
piller. Alligevel kunne Marie Len-
' strup ikke meerke sig selv mere.

*  -Jegfolte, jeg var nedt til at seette
m1g selv til side. Jeg havde kun fokus pa min
mands helbred. Derfor blev den antidepres-
sive medicin til sidst den krykke, der holdt mig
oprejst. Samtidig blevmin krop slidt op, ogjeg
fik ledbeteendelse, uden jeg selv bemeerkede
det, for det var for sent.

Med tiden begyndte Marie ogsa at troste-
spise.

- De mentale belastninger fik mig ogsa til
at tage kraftigt pa. Jeg havde ikke tid til selv-
omsorg, sa jeg forkaelede mig selv med noget
sedt hver aften, nar jeg endelig kunne szette
mig isofaen. Det forte til, at jeg tog 30 kilo pa.

I flere ar passede Marie sin mand, Jon, der
var diagnosticeret med Parkinson og demens.
Han dede i fordret 2017. Inden da stiftede Marie
Lenstrup foreningen Parerende i Danmark, for
hun manglede selv sadan et forum,

- Med foreningen er det mit onske, at alle
pédrerende fir en stemme, og atvisammen kan
veere med til at gore en forskel - bade politisk

og praktisk. Patientforeningerne er jo sati »




verden for patienternes skyld. Vi
har brug for, at der er nogen, som
taler de parerendes sag.

Marie ved, hvordan deter atblive
oversetiskyggen afden syge. Hun
betalte en hoj pris som parerende.

- Som pargrende teenker man, at
deter den syge, der har det veerst.
Vores folelser og problemer kom-
mer i anden raekke. Det er de faer-
reste, der forteeller, hvor ekstremt
kraevende det i virkeligheden er.
Men du star konstant i krydsfeltet
mellem udmattelse og keerlighed.

Sandkorn pa sandkorn

Maries mand, Jon, fik diagnosen
Parkinson og demens som 53-arig.
Dengangvar Marie forsti fyrrerne
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og folte, at hun havde masser af
kreefter til selv at klare plejen af
sin mand.

- Det var en beslutning, jeg tog
mere med hjertet end hjernen. Jeg
fortryder detikke, men vil ikke an-
befale andre at gore det samme.
Som sygdommen skrider frem, far
man lagt sandkorn pa sandkorn
af belastning pé sig. Det gar fint
i nogen tid. Men til sidst bliver de
mange sandkorn for tunge at beere.

Maries mand var en anerkendt
forsker, og Marie var selvsteendig i
forlagsbranchen. Dahan blevsyg,
lukkede hunssitfirma ogblevansat
som sin mands hjalper pd halv tid.

- Jeg ville have s& meget tid
med Jon som muligt, for jeg vid-

rorende er
man ved at
kaste op, nar
nogen igen
siger: "Husk
at passe pa

ste, han ville de fra mig. Men det
endte med, jegvar pa degnetrundt.
Jeg flintrede rundt og skulle klare
alt fra plejen af Jon, behandlings-
forleb, kontakt med kommune
og sygehus, og sa var der alt det
praktiskeihusholdningen, jeg var
blevet alene om.

Stress og afmagten over situatio-
nen sled hardt pa Marie.

-Jegvarialarmberedskab 24-7.
Efterhdnden kunne jeg ikke lade
Jon vere alene selv i kort tid. Jeg
fikingen sammenhangende spvn
om natten, fordi han kunne finde
pé at std op og vandre omkring.

- Jeg folte mig utilstreekkelig,
nar Jon ville have mig til at seette
mig ned og hygge sammen med




Marie Lenstrup,
57 -~

ningen ~
Pargrende i Danmark,
www.paaroer.dk. .
Passede sin nu afdode
Parkinson- og demens-

ramte mand i flere ar.
Forfatter til bogen

"At leve ved siden af

kronisk sygdom”.

Skriver lige nu pa

en bog om at overleve

som omsorgsperson.

Holder foredrag for
pargrende.

ham, men jeg var simpelt hen for
udmattet.

Blev patient og plejer

Marie ogJons forhold forvandlede
sig fra stormende forelskelse til
sygdom og sorg. De havde medt
hinanden i Hong Kong, hvor Marie
iseer lod sig besnaere af Jons intel-
lekt og begavelse. Men i arene ef-
ter diagnosen smuldrede han for
ojnene af hende.

- Detvar utrolighardtatopleve,
at Jon gradvist blev fysisk og kog-
nitivt svaekket. Jeg savnede sddan
hans skarpe hjerne ogsorte humor.
Men det var en sorg, jeg ikke rigtig
kunne give udtryk for. Han levede
jo stadig og havde brug for mig.

>
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RAD TIL PARGRENDE

Her er samlet en razkke gode rad fra patientforeninger til, hvordan
du som pargrende iszr skal vaere opmaerksom pa tre omrader:
Det er dine egne behov og granser, forholdet til den syge og madet
med sundhedsvasenet og kommunen.

1. SBRG FOR DIG SELV FBRST

Hvis du er pargrende gennem lang tid,
er det vigtigt, at du er opmarksom

pa dig selv, sa du ikke braznder ud og
bliver syg. Og sa er du slet ikke i stand
til at veere noget for andre.

2. S/ET ORD PA

Det rammer ogsa dig. Det er ikke kun
den syge, det gar ud over. Som parga-
rende er du ogsa maerket af sygdom-
men, da din virkelighed er vendt pa ho-
vedet, og du befinder dig pa fremmed
grund. Det vil for de fleste fales utrygt,
og det kan vzere sveert at handtere de
tanker og folelser, der folger med.

Derfor er det vigtigt, at du far talt med
andre, som kan lytte til dig. Det kan
veere en pargrendegruppe, en psykolog
eller prast. Det kan ogsa vare andre i
familien. Det vigtigste er, at du vaelger
en person, som du ved, du kan tale frit
og fortroligt med.

3. KEND DINE GRANSER

Det kan vare svart at kende sine egne
granser, nar man er pargrende. Vi
anbefaler derfor, at du lgbende satter
granser for, hvor meget du vil hjalpe,
og hvad du kan hjzlpe med. Det er helt
naturligt, at situationen kan @ndre

sig over tid, og det er derfor vigtigt, at
du hele tiden marker efter. Det kan

du f.eks. gore ved at forventningsaf-
stemme indsatsen sammen med andre
familiemediemmer eller i en pargren-
degruppe.

Kilder:

Danske Patienter,
Kreeftens Bekampelse,
Alzheimerforeningen,
Aldre Sagen, Pararende
i Danmark

4. MOD ANDRE | SAMME SITUATION

For mange kan det vaere gavnligt at
made andre, der er i samme situation
for at dele erfaringer eller lytte til
gode rad. Det er derfor en god idé at
prioritere tid til at deltage i kurser eller
netvarksgrupper for paregrende, selv
om det kan virke uoverskueligt at fa

tid til.

5. DU MA GERNE MASE DIG PA

Som pérgrende er du ikke et naturligt
fokus for sundhedsvasenet — endnu i
hvert fald. Det betyder, at du ofte selv
skal markere dig, hvis der er ting, du
gerne vil vide eller ikke er tilfreds med
i behandlingsforlabet. Det er hardt at
skulle mase sig pa, men det kan vaere
en nadvendighed.

6. UNDERS@G, OM DU FAR
DEN RETTE HJALP

Det er vigtigt, at du lgbende taler med
hjemmeplejen om, hvorvidt | kan fa
mere hjzlp i form af hjemmepleje,
aflastning og handicap-hj=lpemidler.
Kontakt visitatoren i kommunens hjem-
mepleje. Hvis du er i tvivl om kommu-
nens svar, kan du sgge vejledning hos
din patientforening eller hos Pargrende
i Danmark.

-
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Balancen mellem parret for-
rykkede sig, i takt med at sygdom-
men blev forveerret.

- Vi gik pd en méde fra at veere
mand og kone til patient og plejer.
Viholdt fastimasser afkys og knus,
men matte opgive intimiteten. Det
er altsd bare sveert at have skiftet
en ble og sa vaere erotisk med det

menneske bagefter.

Jons sygdom endte
ogsad med at gore Marie
ensom i dagligdagen.

-Jegarbejdede alene
som hans hjeelper, og
jegsavnede at have kol-
legaer og kontakt med
livet udenfor. Det blev
rigtig sveert at have et
normaltsocialtlivmed
familie og venner, selv
om jeg forsegte, sa godt
jegkunne.

Derfor meldte Marie
sig ind i pérerende-
grupper hos bade Par-
kinsonforeningen og
en demensforening.
Senere udgav hun ogsa

Problemet be-
greenser sig ikke
til én diagnose
eller ét handicap.
Det geelder alle
pdrgrende, som
hver dag lofter
en voldsomt
kreevende opgave

enbogomatveere parg-

rende til en parkinson-

ramt. I den forbindelse indsd hun,
atder manglede en landsdeekken-
de forening udelukkende for de
paroerende. Et taleror pa tveers af
alle diagnoser.

- Som paroerende er man ved
at kaste op, ndr nogen igen siger:
"Husk at passe pé dig selv.” Jo tak,
men hvordan? Der er et stort behov
for, at nogen taler de parprendes
sag. Ogder er brug for et sted, hvor
parerende kan finde viden, bede
om hjelp oglare at tage sig af deres
egne behov.

Evighedsmaskiner

Foreningen Parerende i Dan-
mark arbejder ogséd méalrettet pé
at nedbryde den mur af bade for-
ventninger og forhindringer, som
parorende bliver modt af.

- Paregrende bliver helt automa-
tiskinddragetsom arbejdskraftaf
sundhedssystemet og kommuner-
ne, og vi bliver tit set som en slags
evighedsmaskiner, der bare kan
kore p4, forklarer Marie Lenstrup.

- Men man glemmer at give de
pararende den rigtige statte til at
klare arbejdet. I stedet lober man
ind i alle mulige forhindringer,
hvor det bliver uforholdsmaessigt
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Demens. Kraft. Hjerneskade. ALS. Parkinson. Listen over al-
vorlige, livsforandrende sygdomme er lang. Bag hvert menne-
ske, som er ramt af sygdom, star en parerende. Men de bliver
ofte overset. For de satter sig selv til side og lider i stilhed. Til
sidst risikerer de selv at blive syge. Det viser en undersggelse
fra Danske Patienter:

Nzesten hver anden pargrende til en dement, hjerneskadet
eller kraeftsyg foler sig deprimeret, og hver tredje oplever
stress. Hver femte oplever, at de selv er blevet kronisk syge af
belastningen.

De fleste af os vil pa et tidspunkt opleve at blive parerende til
et alvorligt sygt eller alderssvakket familiemedlem. Og nar et
menneske rammes af sygdom, bliver al opmaerksomhed rettet
mod den syge. Derfor star de pargrende i skyggen. Men det

er pa hgje tid, at sundhedsvaesenet og kommunerne far bedre
blik for de parsrendes behov, lyder det fra patientforeninger og
Pargrende i Danmark.




sveert at fa aflastning, hjemme-
hjelp eller noget sd simpelt som
handicap-hjelpemidler. Derfor
bliver man mere og mere nedslidt,
fysisk og psykisk.

Marie Lenstrup betragter det
ikke som ond vilje, men derimod
som mangel pd en overordnet for-
stdelse for parerendes vilkar.

- Mit indtryk er, at alle involve-
rede har et onske om at gore det
sd godt som muligt. Derfor er det
ergerligt, nar samarbejdet ikke
fungerer. Man kommer til at opleve
de andre som modstandere i stedet
for, at man spiller pd samme hold.

Stramninger i mange kommu-
ners okonomi er ogsa en modspil-
ler, mener Marie Lenstrup. Hun
pépeger, at spareovelserne i det
lange lob vil teere endnu mere pa
samfundsekonomien, ndar der bli-
ver to syge i stedet for én.

- Imiteget tilfeelde har jeg kostet
kommuner mere i behandling af
begge skuldre, fysioterapi, psy-
kologhjeelp og medicin, end det
havde kostet atleere mig de rigtige
arbejdsstillinger i plejen af min
mand og have givet mig lidt flere
aflastningstimer. ]

Y

Du star
konstant i
krydsfeltet
mellem
udmat-
telse og
keerlighed

- Jeg savnede sadan hans skarpe hjerne og
sorte humor, siger Marie Lenstrup om sin nu
afdede mand, der var en anerkendt forsker, far
han blev syg. | halskaden er der en "diamant”,
lavet ud af hendes mands aske. - Den er
usleben, for det var han ogsa, siger Marie.
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patientforenin-
gerogparoren-
de er nu gaet
sammen for at
fahandling. De
forsageratrabe
politikerne op
ogkraeve bedre vilkar for parerende.

Fem faste principper skal sikre, at
detskerialle kommuner, regioner
og i sygehusvasenet. For patien-
ter er i stigende grad afheengige af
deres parorende. Nér et menneske
rammes af alvorlig sygdom eller
handicap, bliver de neere paroren-
de uundveerlige medspillere. Men
samtidig forventer en presset so-
cial- og sundhedssektoristigende
grad, at de parorende patager sig
vaesentlige opgaver i forbindelse
med bade behandlingsforleb, pleje
og hverdagsliv. Kreevende opga-
ver, som slider pd den lange bane,
og som kan gore det svaert for den
parorende samtidig at passe sitar-
bejde og passe pd sig selv.

- Vi er 30 danske organisatio-
ner, der er steerkt bekymrede for
de mange paraerende, der hver dag
knokler for at f4 enderne til at mo-
des, siger Helen Bernt Andersen,
formand for Kraeftens Bekampelse.

- Problemet begreenser sig ikke til
én diagnose eller ét handicap. Det
geelder alle parerende, som hver
dag lafter en voldsomt kraevende
opgave. Det skal vi anerkende og
understotte som samfund, s& de
parorende ikke gdr ned med flaget
i forseget pa at hjeelpe. Derfor star

PARORENDE HAR BRUG
FOR HANDLING NU!

vinusammen om at sla i bordet pa
de parerendes vegne.

Derfor har 30 organisationer for
nylig fremlagt fem principper for
kommunale, regionale og statslige
instanser, der skal sikre bedre vil-
kar for parerende i Danmark. Or-
ganisationerne teeller blandt andre
Zldre Sagen, Alzheimerforenin-
gen, Kraeftens Bekeempelse, Hjer-
neskadeforeningen og Parorende
i Danmark.

-Vores mél er, at de fem princip-
per bliver startskuddet til konkrete
initiativer, der kan forbedre para-
rendes vilkar her og nu. Vi hdber
ogsd, at de vil danne fundament
for, atvii Danmark far en national
strategi for bedre vilkar for pare-
rende, pd samme made som man
ser deti andre lande.

De 5 principper for
bedre vilkdr er:

o Parorendes retsstilling skal
styrkes.

« Parorende skal anerkendes, ind-
drages oginformeres.

« Viden om pararendes vilkdr og
relevante stotteindsatser skal
styrkes.

« Helbredsproblemer og social
isolation hos parerende skal
forebygges.

« Parerende skal sikres en pas-
sende balance mellem plejeop-
gaver og arbejdsliv.
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