yo MY A
" . - e

."“ - ¢
-

De parore

v_ﬁ ‘ "
— N&ar demeﬁfsen f1
lj‘i- ‘-‘..

o —

) 4 ENT . Al o
i ; w -

Servicebus
83 Fredenksberg Vesi

e = B2 s
. 4?‘!—#-_ ——nr'"ﬁ P N

<o

N

"
LB
!



De parorendes behov
- Nar demensen flytter ind

Forfatter:
Mette Birk-Olsen

ISBN: 978-87-92031-37-2 (trykt)
ISBN: 978-87-92031-38-9 (elektronisk)

© 2008 CAST - Center for Anvendt Sundhedstjenesteforskning
Teknologivurdering, Syddansk Universitet og
Servicestyrelsen

Udarbejdet af:

CAST - Center for Anvendt Sundhedstjenesteforskning og Teknologivurdering
Syddansk Universitet

J-B. Winslews Vej 9B, 1.

5000 Odense C

TIf. 65 50 38 42

cast@cast.dk

www.cast.sdu.dk

Udgivet af:

Servicestyrelsen

Skibhusvej 52B, 3.

5000 Odense C

TIf.: 72 42 37 00
servicestyrelsen@servicestyrelsen.dk

Publikationen kan frit citeres med tydelig
angivelse af kilden.




De pargrendes behov - nar
demensen flytter ind

AF KONSULENT METTE BIRK-OLSEN, CAST — CENTER FOR ANVENDT SUNDHEDSTJENESTE-
FORSKNING OG TEKNOLOGIVURDERING, SYDDANSKE UNIVERSITET

Pludselig stdr politiet udenfor Katrines dor og sperger, om hendes mand, Anders er kort
galt med bilen. De kikker pd bilens forskerm og kan se, at der er noget ved kanten. Anders
er kort over i den modsatte vejbane, har trengt en anden bil helt op i rabatten, og ramt
bilen. Katrine kan ikke forstd, at Anders ikke har kunnet hore, at han har ramt bilen, men
bare er kort videre. Som hun siger til betjentene, sd vil Anders aldrig nogen sinde forsvinde
fra sddan noget. Anders kan ikke huske noget. Da betjentene er pd vej ud, siger de til Ka-
trine: "Tror du ikke, du skulle overveje din mands kerekort?” Katrine kan kun give betjenten
ret, men det er ikke sd ligetil at bede Anders afgive korerettigheden. Det har jo altid varet
hans domane. Omvendt ved Katrine godt, at det ikke har varet forsvarligt at lade Anders
kore. Hun er altid bekymret, ndr han kerer af sted, og sidder hun selv med i bilen, sidder
hun som pd ndle. Hun ved bare, at Anders vil fole det som et prestigetab at skulle aflevere
sit korekort (1)'.

To forskningsprojekter finansieret af Servicestyrelsen viser, at ovennavnte
situation ikke er uvant for en familie eller et agtepar, ndr den ene part rammes
af en demenssygdom. Den demente har i hojere grad brug for hjeelp i takt med,
at sygdommen udvikler sig, og dette skaber markbare forandringer i hverdagen

béde for den demente og dennes zgtefelle.

Forskningsprojekterne bestar dels af en spergeskemaundersogelse, der kort-
leegger parerende til dementes helbred, livskvalitet og hverdag (2) og dels af en
interview- og spergeskemaundersogelse om de forandringer, den pargrende op-
lever, nar deres agtefeelle rammes af demens, herunder rollefordelingen i sam-
livet og den pargrendes folelser og grad af belastning (1, 3). Hovedresultaterne

af forskningsprojekterne prasenteres i det fplgende, mens yderligere praesen-

' Tallene fra 1 - 3 i parentes henviser til en interviewundersagelse og to spergeskemaundersggel-

ser, som navnes i faktaboksen sidst i denne pjece.
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tation af undersogelserne kan findes i
de tre rapporter, der er udarbejdet af
CAST, Syddansk Universitet (1-3).

Begge forskningsprojekter viser, at
pdrgrende til en dement segtefeelle har
behov for:
at kunne fortsatte sit samliv med
den demente @egtefelle, uden at
det gir ud over den pargrendes
helbred,
hjeelp til at kunne identificere
behov og bede om hjelp,
behov for en ekstern autoritet (per-
son udenfor familien) til at veere
initiativtager og/eller beslutnings-
tager i sveere sporgsmadl,
viden om tilbud til pargrende til

demente.

For at kunne tilgodeset disse behov
er det vigtigt at se pd, hvad det er, der
belaster den parerende, og i hvilken

grad den pdrerende foler sig belastet.

HVAD BELASTER DEN PARGRENDE

Hverdagen forandres, ndr demensen
flytter ind, bdde for den, der rammes

af sygdommen, og for den pdrerende.

Nogle af de centrale forandringer, som
er med til at belaste den pargrende,
er:
at tilgodese den dementes behov
for hjeelp,
forholdet til andre mennesker,
fordelingen af roller mellem pérge-
rende selv og den demente, herun-
der afgivelse eller overdragelse af
domeener til andre,

opsyn med og kontrol af den de-

mente.




DEN DEMENTES BEHOV FOR
HJZAELP

Den dementes evne til at klare sig
selv har betydning for den pdrgrendes
helbred og hverdag. Jo mere den de-
mente har behov for hjeelp fra andre,
jo mere kraever det af den pargrende.
Den pargrende skal i hgjere grad hj=l-
pe den demente med personlig pleje,
og andre daglige opgaver i hjemmet,
som tidligere alene blev varetaget af
den demente. Det kan veere lige fra
toiletbesgg og hjeelp til at tage toj pa,

til renggring og madlavning.

Det er typisk den pdrerende, der
hjeelper den demente med de dag-
lige ggremadl. Sammenlignes aegte-
par, hvoraf den ene er dement, med
demente, der bor alene, s modtager
@gtepar kun halvt sd meget hjeelp fra
hjemmeplejen end enlige demente.
De pargrende, der bor sammen med
en dement, varetager typisk helt eller
delvis den hjeelp, som den demente
kraever (3). Dette er med til at belaste
den pargrendes helbred og livskvalitet
(3) samt tiden til at ggre andre ting
eksempelvis besgge familie og venner

eller dyrke fritidsinteresser (1).

“Jeg er nedt til at sige til hende hver
anden time: 'Hanne skal du ikke tis-
se?’. ’Jo’, siger hun si. *Godt sa gar vi
ud og tisser.” Men hvis jeg glemmer at

sige det, sa tisser hun i bukserne”. (1)

FORHOLDET TIL ANDRE
MENNESKER

Forholdet til familie og venner bliver
ofte pavirket af den dementes syg-
dom. Dette kommer blandt andet til
udtryk ved, at (2):
den pdrgrende ikke kan forlade
hjemmet tilstraekkelig leenge, fordi
den demente er afthaengig af pare-
rendes tilstedeveerelse,
den pdrgrende har ikke overskud
til at invitere geester,
den demente kan ikke magte at
vaere sammen med andre (stgj, ag-
gressiv adfeerd, falder i sovn, "upas-

sende adfaerd”).

Dette gor, at den pargrende i visse
tilfeelde fraveelger kontakten til andre,
fordi (1, 2):

den pdrgrende ikke selv har over-

skud eller tid til at se andre,

den pédrgrende fpler skam over den

dementes opforsel,
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den pdrgrende gnsker at beskytte
den demente mod omgivelsernes

reaktioner.

”Hvis han skal bovse, si bgvser han.
Hvis han skal sla en prut, sa sldr han
en prut. Det er jo ikke si leekkert vel
af en voksen mand. S3 det er nok
rigtigt, at jeg har tenkt: ”Nej, vi ma
nok hellere blive hjemme, og hel-
lere ringe afbud”. Og det skulle man
maske nok ikke gore, fordi manden,

han er jo syg, ikke.” (1)

Omvendt oplever den pdrgrende ogsa,
at omgivelserne fravelger kontakten
til den pdrgrende grundet den demen-
te agtefeelle. Enten ved at segteparret
oplever, at de ikke bliver inviteret sa
meget ud mere, eller at deres om-
gangskreds direkte giver udtryk for,
at de gnsker, at den pdrgrende skal
komme alene. Den pdrgrende bliver
dermed begrznset i kontakten til
andre mennesker pga. den demente
egtefeelle, hvilket er med til at saette
den pdrgrende i et dilemma. Fraveael-
ges kontakten til andre, oplever den
pdrgrende en folelse af isolation, og

omvendt kan den pdrgrende have

dérlig samvittighed over for den
demente, hvis han/hun tager af sted

uden den demente (1, 2).

”Vi bliver ikke inviteret. Og nogle
steder bliver der sagt: "Hanne, tror
du, at du kan fi Anders over pa af-
lastning den og den lordag. Har du
lyst til at vaere med?” Og de forste to
ar sagde jeg, nej tak. Hvis ikke An-
ders kan komme med, sd@ kommer

jeg heller ikke”. (1)

ROLLEFORDELINGEN MELLEM
AGTEFALLER

Den pargrende skal i hojere grad tage
vare pd den dementes handlinger og i
visse tilfaelde overtage ansvaret for op-
gaver, som tidligere alene blev klaret
af den demente. Disse forandringer
kan ske harmonisk og roligt, men de
kan ogsé vare forbundet med konflik-
ter. Konflikterne kan bade skyldes den

demente og den pdrgrende (1, 2).

De dementes reaktion p4, at den péa-
rorende gir ind og overtage hans/hen-
des domene, er eksempelvis, at den
demente:

modseetter sig, at den pdrerende



nu varetager rollen eller har ansva-
ret for en opgave,

= Kkritiserer mdden, som den parg-
rende varetager rollen eller udferer

opgaven pa.

"Hun kunne ikke lave mad mere.
Hun kunne simpelthen ikke finde
ud af det. Der sagde hun, jeg var et
kvaj til at lave mad, ikke. Hun sagde,
du skal ikke gogre sddan, vel, melet
skal ikke kommes i nu. Jeg synes,
det har veret konfliktfyldt til at be-
gynde med, men ikke nu.«

(Manden har overtaget madlavnin-

gen fra sin demente agtefaelle)”. (1)

”Men sa sad han jo ved siden af. Ja-
men det gik jo med: "Hvordan fan-
den er det, du korer?” og "Der er en
snegl der vil om!” Jeg holdt bare rat-
tet. Redselsfuldt. Til sidst blev jeg da
0gsa sd gal, at jeg korte ind til siden
og sagde: "Nu har du valget mellem
at stige ud og ga hjem eller at holde
din kaeft.«

(Kvinden har overtaget bilkerslen

fra sin demente ®egtemand)”. (1)

Den pargrende kan omvendt have det
darligt med, at veere nedt til at be-
vaege sig ind pé egtefzelles domaene,
og dermed bryde den oprindelige
rollefordeling og balance i eegteskabet

(1, 2).

”Det har i hvert fald veaeret hans do-
mene, der lader han mig ogsa bare
tage ud (til mekanikeren). Og det
kan jeg madske have det lidt darligt
med, fordi jeg foler, at det kan vaere
generende for ham, og det er det ma-

ske ogsd”. (1)

Det kan derfor veere konfliktfyldt for
egteskabet, ndr den pargrende er
nedt til at overtage ansvaret for opga-
ver, som tidligere er blevet udfert af
den demente (2). Konflikter, der hgjest
sandsynligt er med til at belaste den
pdrorendes helbred og hverdag.

OPSYN/KONTROL MED DEN
DEMENTE

Det er ofte npdvendigt, at den pire-
rende holder opsyn med den demente
for at sikre:

= at der ikke opstar farlige situationer,
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at den demente ikke forlader hjem-

met og ikke kan finde hjem igen.

Den pérgrende skal hele tiden vaere
opmerksom pd, hvor den demente er,
og hvad han/hun foretager sig. Parg-
rende fir derfor ikke:
tid til at gere andre ting eller andre
goremdl som eksempelvis den dag-
lige husfgrelse eller tid til sig selv,
venner, familie og fritidsinteresser,
hvile eller ro, herunder sin natte-

sQvin.

”Jeg laser os begge to inde i sovevae-
relset, pdklaedningsvaerelse og ba-
devaerelse og en lille gang dernede.
Hun kan ikke finde ud af ldsen. Det
var jo forfaerdeligt for, jeg fandt ud
af det, fordi jeg jo var vigen ustand-
seligt, hvis hun skulle g& op. Hun
kan stadigvaek sagtens gd rundt en
time, uden at jeg opdager det. Hvis
jeg er treet, og jeg ikke viagner, kan
hun godt gi en time i sin natkjole.
Jeg sorger bare for, at hun har til-
straekkelig varmt tgj pd. Hun er un-

der konstant opsyn.” (1)

Dette er med til at belaste pargrendes
helbred samt kontakten til andre, og
de foler, at de ikke far den hvile de
har behov for. De bekymre sig om den

demente, og de fgler sig isoleret (1, 3).

HVORDAN BELASTES DEN
PARZRENDE?

Den pargrendes helbred og falelser
Pdrgrende til en dement har et dar-
ligere helbred og livskvalitet end en
person af samme alder og kgn uden
en dement agtefeelle. Det er ikke
nodvendigvis den fysiske belastning i
forbindelse med hjelp og pleje af den
dementes agtefaelle, som pavirker
den pédrgrendes helbred, men derimod

psykiske belastninger (3).

»Jeg tror sgu, jeg gir i oplgsning
mentalt og folelsesmassigt... Og sa
er jeg blevet tyk. Har utrolig darlig
mave, ikke. Og sd vigner jeg med
hovedpine, som jeg aldrig har gjort
for. Og si er jeg labil, hvad jeg heller
ikke har vaeret for.« (1)

Den pérgrende fpler uro og rastlgs-
hed, mangler overskud/energi og

foler sig trist til mode. Dette pavirker



dagligdagen. Den pargrende oplever
ubehag og angst i hverdagen og har
problemer med at nd sedvanlige
aktiviteter som eksempelvis at klare
husholdningen, at se familien og ven-

ner samt f3 tid til fritidsinteresser (3).

De pargrende foler en sorg og vrede
over den demenssygdom, deres ag-
tefeelle har fiet, samt en oplevelse af
ensomhed og isolation (1-3). Den parg-
rende oplever, at de ikke kan forlade
hjemmet alene i leengere tid, fordi
den demente er afthaengig af pareren-

des tilstedevarelse (3).

”Jeg har sddan et behov for at vare
sammen med nogen. Det er jo det,
der er mit problem, at jeg er for me-

get alene”. (1)

SVARE OG KONFLIKTFULDE
SP@RGSMAL

De forandringer, som den pdrgrende
oplever, kan skabe @ndrede vaner i
hverdagen, og hidtidige ukendte kon-

flikter mellem zegtefaeller kan opsta.

En raekke beslutninger betragtes som

saerligt svaere og til tider konfliktfyldte

at tage op sammen med den demente
eller den naermeste familie:

bilkgrsel

pengesager

husforelse

aflastning.

Bilkgrsel

De pérgrende foler, at det er deres
opgave at bede den demente om at
stoppe med at kore bil, nar det ikke
laengere er forsvarligt. En opgave, som
trods involvering af familiens prak-
tiserende laege kan vaere forbundet
med store konflikter. Spgrgeskema-
undersggelsen om pargrendes hver-
dag viser, at 20% (14 ud af 72) af de
pédrerende har oplevet konflikter med
deres agtefeelle i forbindelse med
beslutningen om, at den demente
skal stoppe med at kere bil (2). Mulige
forklaringer pa disse konflikter er, at
ophoret er forbundet med et prestige-
tab. Det er iseer, ndr det er manden,
der ma opgive retten til at kgre bil,

at rolleforandringer er tydelige. Flere
kvindelige parerende angiver, at i den
periode, hvor deres mand mister mag-
ten over familiens bil og bilnggler, er

hverdagen meget konfliktfyldt (2). Der
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er verbale "gretever” i luften, og de
har selv moralske skrupler, fordi de
overskrider deres mands domane ved
at overtage funktioner, som er i strid
med normen for deres samliv. Denne
norm indeholder fastlagte roller, og
det kan vare yderst vanskeligt for den
ene part at indlede diskussionen og
madske endda traeffe beslutningen om,
at egtefellen skal afgive kgrerettighe-
den. Derfor efterlyser flere kvindelige
pédrorendes hjelp udefra til dels at
tage initiativ til at drefte det og dels
til at tage den endelige beslutning (=2).

”... s kunne han godt ga ud og tage
bilen og kore, og jeg kunne slet ikke
holde det ud. Jeg var helt ulykkelig,
ndr jeg si, at han havde taget bilen

og kort...” (1)

”Det er lang tid siden, at Hanne kom
hjem og sagde til mig: "Ved du, hvad
jeg gjorde i dag. Jeg kerte saftsuse-
mig den gale vej ude pd motorve-
jen.” ”N&!” Sagde jeg: "Du har nok
varet tret.” Men det var ogsi et sig-
nal, hvor jeg méske skulle have sagt:

”HOV! 999 (1)

Pengesager
Den pdrgrende er ofte angst for
at miste kontrol over aegteparrets
pkonomi, hvis det er den demente,
som stdr for den felles gkonomi. Det
feelles normsaet for, hvordan deres
feelles pkonomi forvaltes, bliver ofte
tilsidesat, ndr den demente ikke
leengere kan tage sig af deres feelles
pengesager. Den demente glemmer
pengenes veerdi og bruger for mange
penge. Den pargrende prover at fa
kontrol over de falles pengesager ved
at begraense den dementes adgang til
pengesager:
inddrager den dementes havekort,
giver den demente afmélte lom-
mepenge,
tage regninger og betalingsover-
sigter ud af den feelles post, s
brevene ikke forsvinder i stakken

af aviser.

Dette kraever opsyn med den demente
og en form for forvaltning af den de-

mentes gkonomiske rdderum (1, 2).

”Jeg kunne simpelthen ikke have
med det at ggre. Og der havde han

brugt over 30.000 kr. pa at kebe spil.



Og han havde brugt mere end det, for
det var ikke alt, der var med. Og det

er ogsd noget, der slider pa mig”. (1)

Den pérgrende er igen praget af et
dilemma mellem a) fortsat at give

den demente adgang til pengesager,
hvilket kan vaere forbundet med store
frustrationer og megen usikkerhed, og
b) at skulle overtage den dementes do-
mene samt begraense den dementes
okonomiske handlefrihed og dermed
veere nedt til at handle i strid med

deres hidtidige feelles normer (1, 2).

”Det havde jeg det darligt med. Fordi
vi havde jo ikke lgjet for hinanden.
Og sd pludselig begynder man at
lyve. Og det gor man jo stadigvaek
lidt i dag”. (1)

Spergeskemaundersggelsen om pare-
rendes hverdag viser, at 17% (10 ud af
58) af de padrgrende har oplevet kon-
flikter med deres agtefeelle i forbin-
delse med, at de har @ndret forholdet
mellem hvem der styrer gkonomien,

efter at aegtefeellen er blevet syg (2).

HUSF@RELSE
Ofte varetages den daglige hushold-

ning som rengering og madlavning

af kvinden. Der er derfor forskel pd
@gteparrets behov for hjelp udefra,
ndr den ene part bliver dement, alt
efter om sygdommen rammer man-
den eller kvinden. Rammes manden
af demens, sd vil kvinden typisk gnske
at fortsaette med at tage sig af den
daglige husforelse samtidig med, at
hun tager sig af sin demente mand.
Hjemmet har veeret og er ofte kvindes
domane, og hun ensker at opretholde
dette for at fastholde en hverdag, som
den altid har set ud. Hvis det derimod
har veeret den demente, som har haft
ansvaret for hjemmet, kan det vaere
sveert for den pargrende bdde at skulle
overtage husferelsen, samtidig med at
den demente skal hjaelpes. Hjalp fra
hjemmehjeelpen til huslige opgaver vil
derfor have forskellig betydning for
@gteparret alt efter om den pargrende
tidligere har veaeret ansvarlig for husfe-
relsen eller ej. Har den pdrerende ikke
tidligere stdet for de huslige pligter,
vil det opleves aflastende at modtage
hjeelp udefra. Derimod kan det veere

vanskeligere for den pdrgrende, som
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tidligere har haft ansvaret for hus-
forelsen, at acceptere og tage imod
hjeelp udefra. Det er et brud pa den
madde, aegteparret har indrettet sig pa
og fordelt rollerne mellem sig, og den
pédrgrende foler, at andre kommer ind

pé hans/hendes domane (1, 2).

“Tag sddan en ting som hans mor-
gentoilette. Jeg synes, at det ma vaere
rarere for ham, at det er mig, der
stir og hjelper ham, end at det er

fremmede damer, ikke”. (1)

Spergeskemaundersggelsen om
pdrgrendes hverdag viser, at 16% (7

ud af 44) af de pargrende, har ople-
vet konflikter med deres egtefaelle i
forbindelse med beslutningen om at
@ndre pa hvem, der skal varetage den

daglige husforelse (2).

Aflastning

Tilbuddet om aflastningen til den
pargrende og den dement kan enten
vaere i form af et par times aflastning
i eget hjem eller pd et dagcenter, eller
det kan vere et ophold af en eller
flere dages varighed pé et plejecen-

ter. Pdrgrendes brug af tilbuddet om

aflastning er athaengt af (1, 2):
den parerendes behov for aflast-
ning,
den pdrgrendes reaktion pa at
skulle overlade sin egtefaelle til
andre,
den dementes reaktion pa at vare
pa aflastningsstedet eller at den
pargrende tager af sted,
den pédrgrendes holdning til at

skulle bede andre om hjelp.

Ofte vil den pdrerende gerne selv
kunne Kklare at hjelpe den demente
sd leenge som muligt i eget hjem, og
han/hun foler skyld eller darlig sam-
vittighed ved at overlade den demente
til andre. Dette gor sig iser gaeldende,
hvis den demente ikke gnsker at
komme pa aflastningsstedet og gor
modstand ved at:

at g fra stedet,

isolerer sig, nar han/hun er der,

give udtryk for at han/hun hellere

vil veere hjemme.

Dette er med til at skabe en masse
bekymringer og skyldfglelse hos den
pédrorende, hvilket gor at de méske

fraveelger aflastningstilbuddet el-



ler slet ikke overvejer at ggre brug

af tilbuddet, selv om der egentlig er
behov for aflastning (1, 2). En pare-
rende forteelle, at hvis hun skal have
en glad aften, skal hendes mand, som
altid har veeret meget selskabelig,
som minimum opleve socialt samveer,
mens han er i aflastning pé det lokale
plejehjem. Hvis hun kommer og ser
sin mand helt alene, bliver hendes
aften edelagt, og hun er parat til at
tage ham med hjem. Det betyder der-
for meget for den pdrgrende, at den
demente har det godt pa aflastnings-
stedet (1, 2).

“Jeg foretraekker, at passe min kone
selv. Der er ikke tilstrekkelig hygge

omkring hende. Jeg savner hende”.

(1)

Pargrende har ofte sveert ved at bede
om hjealp, selv om de mdaske har
behov for det. Dette kan skyldes flere
ting (1, 2):
pérgrende vil ikke fole sig til be-
sveer,
pdrorende gnsker at beholde en
hverdag lig den, de havde for ®gte-

faellen blev dement,

den demente modsatter sig

hjzlpen.

Der ligger derfor forskellige drsager til
grund for den pargrendes behov for
stotte og hjelp samt gnsker til hvor-
dan hjeelpen skal gives. Nogle pirgren-
de gnsker, at den demente tages ud af
hjemmet, sd de kan hvile og slappe af
indenfor hjemmets fire vaegge, mens
andre gnsker, at den demente bliver
passet hjemme i genkendelige omgi-
velser, sd de selv kan komme udenfor
hjemmets fire veegge. Tilbuddet bor
derfor veere tilpasset den enkelte fa-
miliens behov, eventuelt kombineret

med andre tilbud.

”Jeg bliver traet af at gd og bede om
hjalp. Vi er jo vant til at klare os

selv”. (1)
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Stotte- og radgivningstilbud til
pdrgrende til demente

Der findes en raekke forskellige kom- Aflpsning i eget hjem (en person
munale og private tilbud, som pare- fra fx Rode Kors, Aldresagen eller
rende til en dement kan benytte. Det fra kommunen jf. Serviceloven
drejer sig eksempelvis om fglgende kommer ud og er hos den demente
stotte- og rddgivningstilbud: nogle timer).

Telefonrddgivning (fx Demensli-
nien). Pargrendes brug af disse tilbud forud-
Pargrendegrupper og sociale arran-  satter kendskab til hvilke tilbud, der

gementer (fx spisning, sangaftener  er i den pigaeldendes lokalomrade.

eller foredrag). Det viser sig, at mange parerende
Dags- eller flere dages kurser (fx ikke har kendskab til de tilbud, som
seminarer og hejskolekurser). findes for dem og deres demente

Aflastning/aflastningsplads (fx pd et  eegtefalle. Nedenstdende figur 1 viser,
plejehjem eller andre kommunale at op imod halvdelen af de pargrende

tilbud, jf. Serviceloven). ikke kender tilbuddene (3). Det er

Figur 1: Pargrendes viden om tilbud

Tilbud
Aflosning i hjemmet o |
Aflastning ‘ ‘ ‘
Sociale arrangementer ‘ 31 ‘ ‘
Fler-dags-kurser | 2‘3 |
]
Pargrendegrupper ‘ ‘ ‘
Telefonradgivning -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M kender ikke tilbud
[ kender tilbud



iseer tilbud som aflgsning i hjemmet,
kurser, sociale arrangementer og tele-
fonradgivning, som de pargrende ikke

kender til.

De pargrende, som kender tilbuddet,
er blevet spurgt, om de har gjort brug
af tilbuddet, eller om de er interesse-
ret i at bruge det. De pirerende, som
ikke kender tilbuddet, er ligeledes
blevet spurgt om de er interesseret

i at brug tilbuddet. De mest brugte
tilbud (gengivet i figur 2) er sociale
arrangement og pargrendegrupper,

og der er interesse for at ggre brug af

aflastningstilbud, telefonrddgivning,

parerendegrupper og 1-dags kurser (3).

Det er kun fa af de pargrende, som
ikke kender tilbuddene, som giver
udtryk for, at de er interesse i at ggre
brug af tilbuddene (3).

Sammenlignes pargrende, som bor
sammen med den dement (egtefaeller
eller lignende), med pargrende, der
ikke bor sammen med den demente
(bern, svigerbgrn og bernebern) ses
der ikke en umiddelbar forskel pa

pérgrendes viden om tilbuddene (3).

Figur 2: Pargrendes interesse for tilbudet (har viden om tilbud)

Tilbud

Aflgsning i hjemmet

Aflastning

Sociale arrangementer

Fler-dags-kurser

1-dags-kurser

Pargrendegrupper

Telefonrddgivning
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0 Har gjort brug af tilbud
B Er interesseret i at ggre brug af tilbud
B Er ikke interesseret i at ggre brug af tilbud
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Derimod ses der en forskel pa hvilke
tilbud, de pargrende gor brug af, idet
egtefeller til demente i langt hojere
grad end bern til demente, deltager i
pdrgrendegrupper og sociale arrange-

menter for pargrende til demente.

Bgrn til demente, som ikke kender
tilbuddene, giver i hojere grad end
egtefaeller udtryk for, at de er inte-
resseret i at ggre brug af tilbuddene.
Det drejer sig om tilbud, som sociale

arrangement, 1-dags-kurser og telefon-

radgivning (3).

(1)

Stenstrem Rasmussen I, Horsted C, Holmgaard Kristiansen M.: Samlevende
med demente. En analyse af otte interviews om hverdagen med en demens-
ramt. Styrelsen for Social Service, 2006.

(2)

Horsted C, Stenstrgm Rasmussen I, Holmgaard Kristiansen M.: Samlevende
med demente. En sporgeskemaundersggelse om hverdagen med en demens-
ramt. Styrelsen for Social Service, 2006.

(3)

Andersen-Ranberg K, Birk-Olsen M, Strid A, Kronborg Andersen C, Christian-
sen T.: Pédrgrende til demente. En sporgeskemaundersggelse om deres hel-
bred og behov. Styrelsen for Social Service, 2006.

Rapporterne kan hentes pa Styrelsen for Specialrddgivning og Social Services
hjemmeside:
www.servicestyrelsen.dk.



Interviewundersogelsen (1):
Samlevende med demente. En analyse af otte interviews om hverdagen med
en demensramt.

Interviewundersogelsen af pargrendes hverdag med en dement bygger pa
interview med otte agtefeeller til en dement. Agtefaellen er udvalgt via kon-
takt med patientorganisationer og kommunale systemer. Deltagerne er i al-
deren 59-80 dr, og der deltager fem kvinder og tre mand.

Interviewene handler om folgende temaer:

= Rollefordeling i samlivet (bilkgrsel, husholdning, gkonomi, personlig
pleje, samliv).

= Isolation og ensomhed (pargrende, demente, familie, venner).

= Udmattelse (arbejdsopgaver, fritidsinteresser, hvile, helbred).

= Tid og aflastning.

Sporgeskemaundersogelsen (2):
Pargrende til demente. En spgrgeskemaundersggelse om deres helbred og
behow.

Spergeskemaundersggelsen bygger pd besvarelser fra 91 pargrende til de-
mente. De pdrgrende er alle tilknyttet eller kendt af det kommunale system
og udvalgt via kommunens dementkoordinator. Pirgrende fra 12 forskellige
kommuner indgar. Disse 12 kommuner er udvalgt sdledes, at de reprasente-
rer forskellige kommunestgrrelser, forskellige amter samt land- og bykom-
muner. De pargrende er alle samlevere/aegtefaeller med en dement. Samle-
veren er hovedsageligt kvinder (71%), og de er i gennemsnit 72 dr (mellem
49 — 88 ar). De demente har ikke sd stort behov for hjeelp fra andre, idet 13%
kan klare sig selv, 58% kraever stotte og hjelp og 29% er fuldsteendig athaeng
af andres hjaelp.

Sporgeskemaet indeholder spgrgsmal om:

= Pargrendes arbejds- og fritidsliv.

= Samliv med demente herunder konflikter og trusler.
= Belastningsgrad.
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Sporgeskemaundersogelsen (3):
Samlevende med demente. En spgrgeskemaundersggelse om hverdagen med
en demensramt.

Spergeskemaundersggelsen er fortaget blandt pargrende til demente tilknyt-
tet geriatrisk daghospital pd hhv. Odense Universitetshospital og Sygehus Fyn
Svendborg-Rudkebing. Der indgdr 153 parerende i undersegelsen, hvoraf 6o
er samlevende/egtefelle med den demente, mens de resterende 93 pareren-
de ikke bor sammen med den demente (bgrn, svigerbgrn eller bgrnebgrn).
Pargrende er hovedsageligt kvinder (75%), og de er i gennemsnit 74 ar (mel-
lem 43 og 89 dr). De pargrende lever sammen med en dement med en lettere
funktionsnedsattelse, dvs. at de ikke er fysiske meget plejekraevende.

Sporgeskemaet indeholder sporgsmadl om folgende emner:
Helbred og livskvalitet.
Felelser og sociale netverk.
Tilbud om stette og rddgivning for pdrerende og demente
(kendskab og interesse).







De pareorendes behov
— Nar demensen flytter ind

Denne pleje giver et billede af hvilke situationer en pdrerende til en dement kan
komme ud for, ndr agtefelles rammes af en dementsygdom. Pjecen beskriver
hvilke belastninger den pdrorende kan opleve dels i forhold til eget helbred og
livskvalitet, og dels i samlivet med sin demente &gtefalle.

Pjecen kan fx inspirere hjemmeplejere, kommunale myndigheder, demenskoot-
dinatorer og frivillige foreninger, som vil oplyse pdrerende om deres behov for
stotte og rddgivning, ndr deres egtefelle rammes af demens.

Pjecen er blevet til pd baggrund af to forskningsprojekter om pdrerende til

demente, varetaget af CAST, Syddansk Universitet og finansieret af
Servicestyrelsen.
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