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RESUME

Baggrund

Ndr et menneske faren demenssygdom, er det hele familien, der rammes. En tidligere
undersggelse om pdrgrendes helbred og behov viser?, at pargrende yder en vasentlig
indsats i forhold til pleje og omsorg for en demensramt egtefeelle eller familiemed-
lem, og at @gtepar, hvor den ene har en demenssygdom, modtager halvt sd meget
hjelp fra hjemmeplejen som enlige mennesker med en demenssygdom. Dertil kom-
mer, at mennesker med demens, der er samlevende, bor i eget hjem lengere end men-
nesker med demens, der bor alene.

En kortlegning af demensomrddet, som KL har udarbejdet? viste, at 72 % af kommu-
nerne tilbyder pargrende aflgsning i stgrre eller mindre omfang, og 55 % af kommu-
nerne tilbyder serlige dggnaflastningspladser. KL formoder dog, at alle kommuner har
tilbud om dggnaflastning, og at tallet d=kker over, at ikke alle kommuner har valgt at
have sarlige dggnaflastningspladser til mennesker med en demenssygdom.

Kortlegningen viste desuden, at efterspgrgslen efter dag-/dggnaflastning ofte fgrst
kommer sentietsygdomsforlgb. Det betyder, at det kan vere svert for mennesket
med demenssygdommen og de pdrgrende at blive introduceret til og blive tryg ved
tilbuddet. Ovennavnte spgrgeskemaundersg@gelse viste endvidere, at 25 % af de parg-
rende gnsker aflgsning, og 50 % gnsker aflastning. Der er sdledes indikationer pd, at
de pargrende til mennesker med en demenssygdom er tilbageholdende med at sgge
stgtte.

Nogle ®ldre- og pargrendeorganisationer mener derimod, at efterspgrgslen efter
aflgsning og aflastning overstiger udbuddet. Der er sdledes brug for viden om parg-
rendes behov for aflgsning og aflastning, herunder hvad der skal til for, at de benytter
sig af de eksisterende tilbud.

Pd den baggrund anbefalede Den nationale handlingsplan for demensindsatsen at
gennemfgre en undersggelse af de pargrendes behov med henblik pd at kunne “bistd
kommunerne i prioriteringen og tilretteleggelse af indsatsen over for pdrgrende” ud
fraenvurdering af, at der ikke er tilstrekkelig viden om, hvilke behov pdrgrende hari
forhold til aflgsning og aflastning3

1 Servicestyrelsen (2007), Pargrende til demente. En spgrgeskemaundersggelse om deres helbred
og behov.

2 Kommunernes Landsforening (2008), Kortlegning af demensindsatsen i kommunerne

3 National handlingsplan for demensindsatsen, Socialministeriet, Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet, Finansministeriet, KL og Danske Regioner (2010)




Om undersggelsen

Undersggelsen tager udgangspunktiservicelovens bestemmelser vedrgrende aflgs-
ning, aflastning og ledsagerordning (§§ 84 stk. 1; 84 stk. 2; 97), men tilgodeser ogsd
tilbud fra frivillige organisationer. Da begreber sa som aflastning, aflgsning, ledsager
mm. bruges i en meget bredere kontekst af de pargrende end i lovgivningen, kan det
variere, hvordan begreberne opfattes af de adspurgte. | trdd med, at de pdrgrende
bruger aflastning som et mere overordnet begreb for alt, hvad der letter deres hver-
dag, bruges “aflastning” i spgrgeskemaet ogiinterviewene ligeledes som et overord-
net begreb for forskellige tiltag, der kan lette de pargrendes hverdag. Dette har dog
ingen indflydelse pd den samlede analyse af dataene, da der savel i spgrgeskemaet og
iinterviewene bliver spurgtind til konkrete tilbud.

Undersg@gelsens formal:

e Atpdrgrende til mennesker med en demenssygdom far et relevant og mdlrettet
aflgsnings- og aflastningstilbud med henblik pa at udskyde behovet for pleje hos
mennesker med en demenssygdom.

e Atbidrage til,at kommunerne far en styrket viden om, hvordan aflgsnings- og
aflastningstilbud bedst mdlrettes pdrgrende til mennesker med en demenssygdom.

Konkret skal undersggelsen bidrage til af afdekke:

e De pargrendes behoviforhold til aflgsning og aflastning

e | hvilken grad de pargrende oplever, at de eksisterende tilbud svarer til deres behov

e Hvilke barrierer de pargrende opleveriforhold til at bruge de eksisterende tilbud

e Hvad der skal til for at fd pargrende til mennesker med en demenssygdom til at
benytte sig af de eksisterende tilbud.

Undersggelsens primare mdlgruppe er pdrgrende til mennesker med en demenssyg-
dom. Den sekundeare malgruppe er demenskoordinatorer og andre medarbejdere i
myndigheds- eller leverandgrfunktion i landets kommuner samt mennesker med en
demenssygdom.

Da undersggelsens deltagere hovedsagligt er rekrutteret via kommunernes demens-
koordinatorer, er undersggelsen ikke fuldstendig reprasentativ for pdrgrende til
demensramte borgere. | undersggelsen indgar der primart den gruppe af pargrende,
som haren elleranden form for kontakt til en demenskoordinator.

Rekruttering af deltagere:

Deltagere i undersggelsen er nermeste omsorgspersoner (egtefaelle/samlever, voks-
ne bgrn) til et menneske, der har symptomer pd en demenssygdom, og som ikke bor i
plejebolig.

Demenssygdommen behgves ikke at vaere legeligt diagnosticeret. Da respondenterne
blev rekrutteret via hjelp af demenskoordinatorer og Alzheimerforeningen, har delta-
gerne i undersggelsen enten kontakt til en demenskoordinator og/eller er medlem af
Alzheimerforeningen.



Undersg@gelsen bestdr af en kombination af kvantitative og kvalitative elementer

og omfatter tre hovedaktiviteter - nemlig foranalyse, spgrgeskemaundersggelse og
fokusgruppeinterviews. | alt har 742 pargrende til demensramte deltaget i spgrgeske-
maundersggelsen.

Konklusion

Mange pdrgrende til mennesker med en demenssygdom yder en vasentlig indsats

i forhold til pleje og omsorg af en demensramt egtefalle/samlever eller forzlder. |
takt med, at sygdommen udvikler sig, overtager de pargrende flere og flere ggremadl
forat fa dagligdagen til at fungere. De interviewede @gtefaller til mennesker med en
demenssygdom fgler, at de er pd dggnet rundt. Dette kan vare en stor fysisk og psy-
kisk belastning, som kraver, at de pargrende aflastes for omsorgsindsatsen med hen-
blik pa at fd et pusterum. Resultaterne af nervaerende undersggelse viser, at fglgende
grupper af pargrende har udekkede behov for aflgsning og aflastning:

e Agtefeller/samlever til demensramte, som ikke l&ngere kan varetage
rutineopgaver, personlig pleje, ikke kan vaere alene hjemme eller finde hjem

e /Agtefeller/samlever, der har et mindre behov for aflastning (ca.en gang om
maneden)

e Agtefeller/samlever til yngre demensramte

Man kan med fordel rette serlig opmarksomhed pa disse grupper af pargrende i
tilretteleggelsen af aflastning af pdrgrende til personer med en demenssygdom. En
yderligere gruppe, der kan fgle sig meget presset, er voksne bgrn til en demensramt
forelder, da de stdri krydsfeltet mellem egen familie, arbejdsliv og en demensramt far
eller mor.

Analysen viser desuden, at der er mange relevante kommunale tilbud, der kan aflaste
pdrgrende til mennesker med en demenssygdom, og som imgdekommer deres behov.
Den type tilbud, som de fleste demensramte familiemedlemmer benytter, er “besgg pa
dagcenter” samt “hjeelp til personlig pleje” og “praktisk hjeelp til huslige pligter”. Der er
16 % af de adspurgte pargrende, som ikke anvender kommunens tilbud. De pargrende,
som benytter sig af tilbuddene, har generelt en positiv oplevelse af aflastningstilbud-
dene. De tilbud, som vurderes mest positivt, er “besgg pd dagcenter” og “hjelp til per-
sonlig pleje/hjemmehjelp” og “demenscafé” Et tilbud, der vurderes mindre positivt, er
aflastning pa plejehjem.

De pdrgrende er sdledes positive over for den hjalp, de far, men samtidigt oplever

de, at omfanget af hjelpen er utilstrekkelig til at fd hverdagen til at fungere. | fokus-
gruppeinterviewene peges der pd, at de pargrende i forbindelse med hjemmehjzlp og
aflastning pd plejehjem oplever, at de mgder personale, som ikke har de tilstrekkelige
kompetenceriforhold til at kommunikere med pdrgrende og demensramte borgere
ogiforlengelse heraf heller ikke yder den omsorg og pleje, som den demensramte
borger har brug for.




“At fd fri til andre aktiviteter” er det behov, som flest pargrende legger vaegt pd. Mange
pargrende gnsker sig mere fleksibilitet i forhold til tidspunkter for aflastning. Eksem-
pelvis gnsker de at have mulighed for at blive aflastet om aftenen og i weekender.
Derudover pdpeger de interviewede pdrgrende, at det ikke er tilfredsstillende, at der
ikke kan gives garanti for tidspunktet for aflastning. Da aflastningspladserinogle
kommuner ogsd fungerer som akutpladser, kan det forekomme, at pargrende alligevel
ikke kan fa den aflastningsplads pa det tidspunkt, som vedkommende har fdet tilsagn
om.

En tidligere undersggelse viste4 at pargrende til mennesker med en demenssygdom er
tilbageholdende med at spge stgtte. I n@rvaerende undersggelse er det blevet belyst
nermere, hvilke barrierer der eri forhold til, at pargrende benytter sig af de eksiste-
rende tilbud. Pd baggrund af undersggelsen kan der peges pa fglgende barrierer:

e De fleste egtefaeller/samlever vil grundlaeggende gerne passe deres demensramte
familiemedlem selv

e Mange pdrgrende vurderer, at kommunens tilbud om aflastning er utrygt for det
demensramte familiemedlem

e Ddrlige oplevelser med aflastningstilbud

® Mange pdrgrende synes, at han/hun ikke kender indholdet af tilbuddet

e De pdrgrendes tilsidesaettelse af egne behov kan vaere medvirkende til, at de ikke
farden hjelp, de har behov for til at fa hverdagen til at fungere

e Tilbuddenes manglende fleksibilitet - eksempelvisiforhold til tid, sted mm.

e Borgeren med demenssygdommen fgler sig mest tryg i hjemmet og gnsker ikke at
tage imod tilbud om dagcenter eller aflastning pa plejehjem

e Mangel pa malrettede tilbud til yngre demente

I nervaerende analyse er der ud over barriererne ogsa blevet undersggt, hvad de pdrg-
rende vaegter serligt hgjt, ndr de skal overlade deres demensramte familiemedlem til
andre. Det er fglgende faktorer, som er mest relevante for de pargrende:

e Attilbuddetimgdekommer den demensramtes behov
e Kendte omgivelser
e Uddannet personale

De kommunale tilbud kan forventes at blive mere attraktive for de pargrende, hvis
man imgdekommer disse faktoreriaflastningstilbuddene. At hjzlpe de pdrgrende
med at overkomme de fglelsesmassige barrierer i forhold til at tage imod tilbud ved-
rgrende aflgsning og aflastning spiller ligeledes en rolle i denne sammenhang.

4 Kommunernes Landsforening, 2008, Kortlagning af demensindsatsen i kommunerne






BAGGRUND

Ndr et menneske faren demenssygdom, er det hele familien, der rammes. En tidligere
undersggelse om pdrgrendes helbred og behov visers, at pargrende yder en vaesent-
ligindsatsiforhold til pleje og omsorg til en &gtefalle eller et familiemedlem, og

at egtepar, hvor den ene har en demenssygdom, modtager halvt sd meget hjzlp fra
hjemmeplejen som enlige mennesker med en demenssygdom. Dertil kommer, at men-
nesker med demens, der er samlevende, borieget hjem lengere end mennesker med
demens, der bor alene. At vere samlevende med et menneske med en demenssygdom
ersdledes forbundet med flere implikationer.

DAISY-projektet viste, at over halvdelen af de pdrgrende ma opgive opgaver i dagligda-
gen som fglge af demenssygdommen® En anden undersggelse har vist, at det at vaere
pargrende til et menneske med en demenssygdom satter sine spor bade fysisk og psy-
kisk fx i form af gget risiko for at udvikle depression og stress, og at der generelt er en
hdjere dgdelighed blandt disse pargrende’.

En kortlegning af demensomrddet, som KL har udarbejdet?, viste, at 72 % af kommu-
nerne tilbyder pargrende aflgsning i stgrre eller mindre omfang, og 55 % af kommu-
nerne tilbyder serlige dggnaflastningspladser. KL formoder dog, at alle kommuner har
tilbud om dggnaflastning, og at tallet dekker over, at ikke alle kommuner har valgt at
have sarlige dggnaflastningspladser til mennesker med demens.

Kortlegningen viste desuden, at efterspgrgslen efter dag-/dggnaflastning ofte fgrst
kommer sentietsygdomsforlgb. Det betyder, at det kan vere svert for mennesket
med demenssygdommen og de pdrgrende at bliver introduceret til og blive tryg ved
tilbuddet. Ovennavnte spgrgeskemaundersg@gelse viste endvidere, at 25 % af de parg-
rende gnsker aflgsning, og 50 % gnsker aflastning. Der er sdledes indikationer pd, at de
pargrende til mennesker med demens er tilbageholdende med at sgge statte.

Dette kan skyldes divergerende forhold fx:

e Etgnskeom at hjelpe det demensramte familiemedlem sa lenge som muligt
e Etgnske om at bevare den hverdag, der var

e |kke at fgle sig til besveer

e Borgeren med en demenssygdom @gnsker ikke at deltage i aflastning

e Manglende kendskab til aflgsnings- og aflastningstilbuddene

e Manglendeindholditilbuddene

e Manglende koordinering og sammenhang i indsatsen

5 Servicestyrelsen (2007), Pargrende til demente. En spargeskemaundersggelse om deres helbred
og behov.

6 DAISY-undersggelsen i Kortlegning af demensomrddet i Danmark, 2010.

7 Servicestyrelsen (2007), Pargrende til demente. En spgrgeskemaundersggelse om deres helbred
og behov.

8 Kommunernes Landsforening, 2008, Kortlegning af demensindsatsen i kommunerne



Nogle ®ldre- og pargrendeorganisationer mener derimod, at efterspgrgslen efter
aflgsning og aflastning overstiger udbuddet. Der er sdledes behov for viden om parg-
rendes behov for aflgsning og aflastning, herunder hvad der skal til for, at de benytter
sig af tilbud, der modsvarer deres behov.

Pd den baggrund anbefalede Den nationale handlingsplan for demensindsatsen at
gennemfgre en undersggelse af dette med henblik pa at kunne “bistd kommunerne i
prioriteringen og tilrettelaggelse af indsatsen over for pdrgrende”, da man vurdere-
de, at der ikke er nok viden om, hvilke behov pdrgrende har i forhold til aflgsning og
aflastning.?

9 National handlingsplan for demensindsatsen, Socialministeriet, Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet, Finansministeriet, KL og Danske Regioner, 2010



FORMAL OG MALGRUPPE

Undersg@gelsens formal:

e Atpdrgrende til mennesker med en demenssygdom far et relevant og mdlrettet
aflgsnings- og aflastningstilbud med henblik pa at udskyde behovet for pleje for
mennesker med en demenssygdom.

e Atbidrage til,at kommunerne far en styrket viden om, hvordan aflgsnings- og
aflastningstilbud bedst mdlrettes pdrgrende til mennesker med en demenssygdom.

Konkret skal undersggelsen bidrage til af afdekke:

e De pargrendes behoviforhold til aflgsning og aflastning

e | hvilken grad de pargrende oplever, at de eksisterende tilbud svarer til deres behov

e Hvilke barrierer de pargrende oplever i forhold til at bruge de eksisterende tilbud

e Hvad der skal til for at fd pargrende til mennesker med demens til at benytte sig af
tilbud, der svarer til deres behov

Undersggelsens primare mdlgruppe er pdrgrende til mennesker med en demenssyg-
dom.

Den sekundare malgruppe er demenskoordinatorer og andre medarbejdere i myndig-
heds-eller leverandgrfunktion i landets kommuner samt mennesker med demens. Da
undersggelsens deltagere hovedsagligt er rekrutteret via kommunernes demenskoor-
dinatorer, er undersggelsen ikke fuldstendig reprasentativ for pdrgrende til demens-
ramte borgere. | undersggelsen indgdr der primeart den gruppe af pargrende, som har
en elleranden form for kontakt til en demenskoordinator.

Rekruttering af deltagere:

Deltagere i undersggelsen er nermeste omsorgspersoner (egtefaelle/samlever, voks-
ne bgrn) til et menneske, der har symptomer pd en demenssygdom, og som ikke bor i
plejebolig.

Demenssygdommen behgves ikke at vaere legeligt diagnosticeret. Da respondenterne
blev rekrutteret via hjelp af demenskoordinatorer og Alzheimerforeningen, har delta-
gerne i undersggelsen enten kontakt til en demenskoordinator og/eller er medlem af
Alzheimerforeningen.



BEGREBSAFKLARING

Kommunerne har - efter servicelovens § 84, stk. 1 - pligt til at tilbyde aflgsning i
hjemmet eller aflastning uden for hjemmet til egtefaelle, foreldre eller andre nere
pargrende, der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Herud-
over kan kommunerne ift. af servicelovens § 84, stk. 2, beslutte at tilbyde midlertidigt
ophold til personer, derien periode har et serligt behov for omsorg og pleje. Det er
kommunen, der efter en konkret, individuel vurdering af behovet treeffer afggrelse om
aflastning eller aflgsning. | vejledningen® uddybes, at aflgsning gives i hjemmet, mens
aflastning gives uden for hjemmet, f.eks. i form af tilbud om dag-, nat-eller dggnop-
hold i plejehjem eller plejebolig.

Ifglge Socialstyrelsens hjemmeside for begrebsarbejdet pd det sociale omrdde “socia-
lebegreber.dk” defineres aflgsning som en stgttepersonordning, der har til formadl at
aflgse en egtefzlle, forelder eller pdrgrende, som passer en person med funktions-
nedsattelse. Aflgsning bestdr i, at der stilles en aflgser i personens eget hjem til rddig-
hed, som midlertidigt overtager omsorgen for en person med funktionsnedsattelse
og dermed aflgser den eller de personer, der ellers varetager denne opgave. Aflastning
har samme formdl som aflgsning, men er en type af ophold, hvor personen med funk-
tionsnedsattelse midlertidigt far ophold et andet sted end der, hvor personen har sit
daglige ophold.

Mange kommuner har et samarbejde med frivillige organisationer, som ogsa kan std
for tilbud vedrgrende aflgsning og aflastning til pargrende til mennesker med en
demenssygdom. Aflgsnings- og aflastningstilbud, som eksempelvis kan omfatte tilbud
om daghjem/aktivitetscenter, besggsvenner mv, kan derfor forega i kommunalt eller
frivilligt regi eller pd baggrund af et koordineret samarbejde blandt disse aktgrer.

Da nervaerende analyse skal afdakke, hvilke behov pargrende har i forhold til aflgs-
ning og aflastning, og i hvilken grad de far den hjzlp, de gnsker sig, tages der ogsd
hensyn til de frivillige tilbud. Da de pdrgrende ikke ngdvendigvis skelner mellem
kommunale eller frivillige tilbud, inddrager undersggelsen sdvel de kommunale og de
frivillige tilbud. Da det er muligt for yngre mennesker med demens (under 67 ar) at fa
en ledsager efter servicelovens § 97, skal ogsd denne ordning indga i undersggelsen.

Da begreber sd som aflastning, aflésning, ledsager mm. bruges i en meget bredere
kontekst af de pargrende end i lovgivningen, kan det variere, hvordan begreberne
opfattes af de adspurgte. | trad med, at de pargrende bruger aflastning som et mere
overordnet begreb for alt, hvad der letter deres hverdag, bruges "aflastning” i spgrge-
skemaet ogiinterviewene ligeledes som et overordnet begreb for forskellige tiltag,
der kan lette de pdrgrendes hverdag. Dette har dogingen indflydelse pd den samlede
analyse af dataene, da der sdvel i spgrgeskemaet ogiinterviewene bliver spurgtind til
konkrete tilbud.

10 Ministerialtidende, 24. febr. 2011







RESULTATER

Dette afsnit presenterer resultater af nerverende undersggelse, som baserer sig pa
den kvantitative og den kvalitative del af undersggelsen. Der er bade besvarelser fra
®gtefeller/samlever til og bgrn af demensramte mennesker. Hovedanalysen bygger
pa besvarelser fra @gtefaeller/samlever til personer med en demenssygdom. Hvor der
ikke angives nogen gruppe, er der tale om besvarelser fra ®gtefeller/samlevere.

Fakta om spgrgeskemaundersggelsens deltagere

lalt har 742 pargrende til demensramte deltaget i spgrgeskemaundersggelsen, heraf
521 kvinder og 210 mand*. Det er en skav svarfordeling i forhold til kgnsfordelingen
blandt pdrgrende pa landsplan. Da kvinder i gennemsnit lever Iengere end mand er
derer flere kvinder, som er ramt af demens. Forventningen var derfor, at der ville vaere
flere mandlige pargrende. Dette er en skaevhed i resultaterne, som der tages forbehold
for. Der er derfor ogsd udarbejdet en analyse af, hvorvidt kgn er afggrende for respon-
denternes besvarelser pa undersggelsens centrale spgrgsmal.

| forhold til aldersfordelingen er pargrende, der er 2gtefaeller/samlevere i gennemsnit
73 dr-denyngste er 44, 0g den @ldste er 96 ar. De pdrgrende, der falder under katego-
rien "voksne bgrn”, er i gennemsnit 55 dr med et aldersspand fra 20 til 80 ar. De perso-
ner, der haren demenssygdom, eri gennemsnit 77 ar med et spand fra 53 til 94 ar.

I gennemsnit har personerne med en demenssygdom varet syge i lidt mere end fire ar.
Stgrstedelen af respondenterne er enten egtefaelle eller samlever (83 %) til demensram-
te,0g 17 % falder under kategorien voksne bgrn. | analysen af resultaterne er besvarel-
serne opstillet fra henholdsvis ®gtefaller/samlevere og voksne bgrn, da det forventes,
at dervil vaere forskellige behov hos disse to forskellige grupper af pargrende.?

Blandt respondenterne er de fleste pensioneret (76 %), 21 % er erhvervsaktive, og
resten (3 %) er ledige, hjemmegdende eller andet. Nar det kommer til familiemedlem-
merne med en demenssygdom, er der 1 % erhvervsaktive, 2 % hjemmegdende, ledige
eller andet, og stgrstedelen (97 %) er pensioneret.

Respondenterne kommer fra forskellige typer kommuner. Kommunerne er kategori-
seret efterdeninddeling, som er foretaget af Center for Landdistriktsforskning i 2011,
nemlig land-, by- og heterogene kommuner.* 50 % af de pargrende, der har besvaret

11 11deltagere harikke svaret.

12 Entidligere undersggelse viser, at behovet hos de pargrende, der lever sammen med den
demensramte, adskiller sig fra den gvrige families som fx voksne bgrn. Servicestyrelsen (2007),
Pargrende til demente. En spgrgeskemaundersggelse om deres helbred og behov.

13 Bykommuner: Albertslund, Ballerup, Brgndby, Draggr, Fredensborg. Fredericia, Frederiksberg,
Furesg, gentofte, Gladsaxe, Glostrup, Greve, Helsinggr, Herlev, Hvidovre, Hgje-Taastrup, Hgrsholm,
Ishgj, Kebenhavn, Kgge, Lyngby-Taarbak, Odense, Rudersdal, Rgdovre, Solrgd, Tarnby, Vallensbak,
Arhus; Landkommuner: Assens, Bornholm, Christiansg, Faaborg-Midtfyn, Gribskov, Guldborgsund,
Hedensted, Jammerbugt, Kalundborg, Langeland, Lejre, Lemvig, Lolland, Lesg, Mariagerfjord,
Morsg, Norddjurs, Nordfyns K., Odsherred, Rebild, Ringkgbing - Skjern, Samsg, Skive, Stevns,
Struer, Syddjurs, Thisted, Tgnder, Varde, Vejen, Vesthimmerland, Viborg, Vordingborg, £rg,

Aabenraa; Heterogene kommuner: De gvrige kommuner



spgrgeskemaet, kommer fra heterogene kommuner, 31 % fra bykommuner, og land-
kommuner er repreesenteret med 18 %. | analysen er undersggt forskelle mellem
pdrgrende bosat i de forskellige typer kommuner, da der var en formodning om, at
kommunens karakteristik kunne have indflydelse p4, hvilke tilbud der udbydes, og
hvilke behov de pargrende har.

Hvilke behov for aflgsning og aflastning har
pdrgrende til mennesker med demens?

Pd baggrund af foranalysen antages det, at den pdrgrende til en, som er ramt af
demens, kan have forskellige behov for aflgsning og aflastning afhengigt af en reekke
eksterne faktorer. Disse faktorer omhandler hverdagsrutiner, omgivelsernes stgtte,
kommunale tilbud og tilgengeligheden af disse, samt hvor selvhjulpen det demens-
ramte familiemedlem er. Der kan ligeledes vare indre faktorer sd som den pdrgrendes
fglelser omkring det at overlade sin pdrgrende til andre, der har en betydning i forhold
til behovet for hjelp. Derudover kan de pargrendes helbred ogsd pdvirke behovet for
hjelp, men dette har ikke vaeret et fokuspunkt i denne undersggelse. | dette afsnit
presenteres de resultater, som omhandler de pdrgrendes behov for aflgsning og
aflastning belyst gennem ovenstdende faktorer.

Behovet for hj=lp i hverdagen

En raekke spgrgsmal i spgrgeskemaet afdaekker blandt andet, om den demensramte
selv kan blive alene i hjemmet, kan deltage i hverdagens ggremdl og varetage person-
lig pleje. 1 denne analyse harviisoleret set pd besvarelserne fra @gtefaller og samle-
vere, da en tidligere undersggelse viser, at behovet hos de pdrgrende, der lever sam-
men med den demensramte, adskiller sig fra den gvrige families som fx voksne bgrn
Besvarelserne giver et billede af, hvordan de pargrende vurderer de demensramtes
udfordringer.

At vere alene hjemme

Undersggelsen viser, at en tredjedel (35 %) af de demensramte ikke kan veere alene
hjemme. For gruppen af &gtefaeller/samlevere er der en signifikant forskel i forhold
til, om det eren mand eller kvinde, der har besvaret spgrgsmadlet. Som figur 1 viser,
vurderer 69 % af kvinderne, at deres syge @gtefalle/samlever kan vaere alene hjemme.
Samtidigt er der 56 % mand, der siger det samme om deres syge ®gtefelle/samlever.

14 Servicestyrelsen (2007), Pargrende til demente. En spgrgeskemaundersggelse om deres helbred
og behov



Figur 1. Kan din demenssyge pargrende vare alene hjemme?
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Der er ogsa forskel pd de pargrendes oplevelse af, om deres demensramte &gtefalle/
samlever kan vere alene hjemme afhangigt af, om den syge er over eller under 65 ar.
Pargrende til yngre demensramte (79 %) oplever i hgjere grad, at vedkommende kan
vaere alene hjemme, end pargrende til ldre demensramte (64 %).

Ligeledes er der forskel pd de pdrgrendes oplevelse af, om deres demensramte familie-
medlem kan gd alene ud og finde hjem afhangigt af, om den syge er over eller under
65 ar. Pargrende til yngre demensramte (69 %) oplever i hgjere grad, at vedkommende
kan gad alene ud og finde hjem, end pargrende til 2ldre demensramte (41 %).

Voksne bgrn vs. egtefeller

Det viser sig, at voksne b@rn (87 %) i hgjere grad end egtefaller (65 %) vurderer, at
deres demensramte familiemedlem kan vaere alene hjemme. Samtidigt vurderer mere
end halvdelen af de pdrgrende, at deres demensramte familiemedlem ikke kan gd
alene ud og finde hjem (56 %).

Behov for at fa fri et par timer

Det, at mange demensramte ikke kan vere alene hjemme eller ga alene ud og finde
hjem, stiller krav til de pargrende om at holde opsyn med deres familiemedlem. Dette
ersarligt en udfordring for egtefaeller og samlevere og i mindre grad tilfeeldet for
voksne bgrn. | forlengelse af dette er de pargrende blevet spurgt om deres behov for
at fa frigjort et par timer til andre aktiviteter. Det viser sig ogsd her, at der er signifi-
kant forskel pd @gtefaller og bgrns svar. Voksne bgrn har i mindre grad brug for at fd
frigjort et par timer til andre aktiviteter. Pa baggrund deraf rettes fokus mod @gtefal-
lernes behov. 46 % af @gtefaellerne vurderer sdledes, at de har et uopfyldt behov for at



Figur 2. Behov for at fa fri et par timer til andre aktiviteter
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fd fri. Figur 2 viser, at der er en positiv association mellem, hvorvidt den demensramte
kan vere alene hjemme eller ej, og behovet for at fa et par timer fri. Behovet for at fa
frier stgrst hos de pargrende, hvis familiemedlem ikke kan vare alene hjemme.

Der er ligeledes en signifikant sammenhang mellem, hvorvidt den demensramte kan
vaere alene hjemme, og @gtefellernes behov for at fd andre til at se efter deres parg-
rende en hel dag. 52 % af de pargrende har behov for at fd andre til at se efter deres
pargrende en hel dag.

At deltage i hverdagens rutiner

Tre fjerdedele (74 %) af ®gtefellerne vurderer, at deres demensramte familiemedlem
ikke kan deltage i hverdagens rutineopgaver. Dette stiller krav til den pargrende om at
varetage rutineopgaverne i hverdagen, som ligeledes bekraftes i fokusgruppeintervie-
wene. De adspurgte pargrende yder en del hjelp og stgtte i forhold til at fa hverdagen
til at fungere. En datter, som har en demensramt mor, siger, at hun “kgber ind, slukker
brand i forhold til renggring, passer haven, gar i banken, tager moren til Izge, tandlz-
ge og frisgr” Derudover yder hun ogsd en del personlig pleje. En anden datter fortael-
ler,at hun hjzlper hendes far med personlig pleje, holder tgjet rent, gar til l2gen med
ham og styrer gkonomien.

81 % af de pargrende, hvis demensramte ®gtefalle/samlever ikke kan deltage i rutine-
opgaver, far enten deres behov for hjalp dekket eller har ikke brug for hjalp, 19 % af
disse pargrende, har et udekket behov for hjzlp til rutineopgaver.

Personlig pleje

Mere end halvdelen af @gtefallerne vurderer, at deres demensramte ®gtefzlle/sam-
lever ikke kan varetage personlig pleje (54 %). Dette betyder, at den pdrgrende skal
varetage den demensramtes personlige pleje eller fa hjelp hertil. Der er en signifikant



Figur 3. Behov for hjzlp til personlig pleje
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sammenhang mellem den gruppe af pdrgrende, hvis demensramte familiemedlem
ikke kan varetage personlig pleje, og deres behov for hjalp til dette. Figur 3 viser, at
55 % af de pdrgrende allerede far hjalp til dette, mens 22 % har et uopfyldt behov for
hjzlp til personlig pleje af den demensramte.

De pargrendes behov

Figur 4 viser, hvilke ting de pdrgrende til en demensramt ®gtefalle har brug for hjzlp
til. De ting, som flest pdrgrende angiver at have brug for hjlp til, er “at kunne fa andre
til at se efter min pdrgrende en hel dag” (48 %), og “at min pdr@rende kan deltage i/

Figur 4. Hvad kunne jeg godt have brug for hjzlp til?
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Figur 5. Hjlp til at min pargrende kan deltage i meningsfulde aktiviteter
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foretage sig meningsfulde aktiviteter” (48 %). Det, som de fleste angiver, at de allerede
far hjelp til, er “personlig pleje til min par@rende” (37 %). Det, som de fleste ikke har
brug for hjzlp til er “havearbejde” (59 %).

At fd et pusterum

“At fd fri til andre aktiviteter” er det behov, som flest pargrende ikke far opfyldt. Ved
spgrgsmalet om, hvad de pdrgrende kunne bruge hjzlp til, er der mulighed for at
uddybe sit svar. De svar, der oftest blev navnt, har vaeret, at de pargrende gnsker sig
en hel dag for dem selv, nogle friweekender, nogle friaftener, og at der er nogle aktivi-
teter til den pdrgrende med en demenssygdom. Generelt er der mange, der skriver, at
de har brug for at holde fri med god samvittighed.

Sammenhang mellem typer af hjelp og kan

Der ervariationer mellem, hvilket kgn ®gtefaellerne har, og hvilke typer af aflastning
og aflgsning der er brug for. Kvinder har i hgjere grad brug for hjlp til, at den demens-
ramte egtefzlle kan deltage i meningsfulde aktiviteter. M&nd har i hgjere grad brug
for hjelp til personlig pleje til deres agtefaelle/samlever.

Variation mellem alder og typer af hjelp

Der er ligeledes variationer mellem, hvilken alder den demensramte &gtefzlle har, og
hvilke typer af aflastning og aflgsning der er brug for. Pdrgrende til yngre demensram-
te harihgjere grad brug for hjalp til personlig pleje. Pargrende til yngre demensramte
efterspgrger ogsd i hgjere grad hjelp til at fd et par timer fri til andre aktiviteter, og at
deres pargrende kan deltage i meningsfulde aktiviteter. Pargrende til &ldre demens-
ramte efterspgrger i hgjere grad praktisk hjzlp.



Figur 6.1 hvor hgj grad far du dit behov for aflastning opfyldt, ift. hvor ofte du
har behov for aflastning?
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Figur 5 viser, at dette h@nger sammen med, at der ogsd blandt @gtefaller til yngre
demensramte er ferre, som allerede far hjelp til dette omrdde. Det tyder derfor p4,
atdereretuopfyldt behov for meningsfulde aktiviteter for yngre personer ramt af
demens.

Angdende meningsfulde aktiviteter til yngre demensramte papeger en demenskoordi-
nator, at det er vanskeligt at fd bevilliget en ledsagerordning til yngre demensramte,
som ellers vil vaere et oplagt tilbud til denne gruppe. Dette oplevede ogsd en af de
interviewede pargrende. Da hun tog kontakt til kommunen vedrgrende ledsagerord-
ningen, fik hun besked om, at det udelukkende var et tilbud til “blinde”. Da hun sa
henviste til lovgivningen pa omrddet, mdtte kommunen give sig, og hendes mand fik
en ledsager tildelt. Pd denne made kunne hendes mand - uafhangigt af hendes hjlp
- opretholde sin hobby og deltage i mgder i forbindelse dermed. “Det var en hdrd
kamp”, siger hun.

Bliver behovet for aflastning opfyldt?

Enanalyse af, i hvilket omfang &gtefallerne har brug for aflastning, og om de pa nuve-
rende tidspunkt far deres behov dakket, viser, at de @gtefzller, som har dagligt behov
foraflastning, ogsd er de @gtefaller, som vurderer, at de i hgj grad far deres behov for
hjelp dekket. De @gtefaller,som har brug for aflastning en gang om mdneden, er de
®gtefaeller,somimindre grad far deres behov for aflastning opfyldt (se figur 6).

Det tyder derfor pd, at man i kommunerne bruger ressourcerne pd de pargrende, som
har dagligt behov for aflastning, og at de pdrgrende, som har et mindre behov for
aflastning, ikke far den aflastning, som de gnsker.




Af den kvalitative analyse fremgdr, at der er en yderligere gruppe, som fgler sig meget
belastet. Det er de pdrgrende, der har en demensramt foralder og samtidigt er det
eneste naere familiemedlem, der har mulighed for at st@tte og hjelpe den demensram-
te. Disse pdrgrende gav ved interviewet udtryk for, at de fgler sig meget presset, da de
stdri krydsfeltet mellem egen familie, arbejdsliv og en demensramt far eller mor. De
star for mange ggremadl og har nogle gange svart ved at finde tiden til det. Som en dat-
tersiger: “leg haraldrig teenkt pd, at jeg skulle finde sd mange timer til min far” Hun
fortsaetter med: “Det er sveert at finde overskud til at passe ham ind, ... og jeg har selv
lange arbejdsdage, arbejder ogsa tit i weekenden, det er sveert at passe ham ind.” En

af deinterviewede dgtre foresldri denne sammenhang, at man burde have mulighed
forat holde en”omsorgsdag” engang imellem ligesom familier med bgrn, sdledes at
man kunne passe nogle aktiviteter (som fx at fglge med til leegen etc.) bedre ind i ens
hverdag, da det ellers kan vaere svaert at fa fri fra arbejde.

Delkonklusion

Resultaterne viser, at de pdrgrende, hvis demensramte egtefaller ikke lengere kan
varetage rutineopgaver, personlig pleje og det at vaere alene hjemme eller finde hjem,
har udekkede behov for aflgsning og aflastning. Analysen viser, at det er de pdrg-
rende, der har behov for aflastning en gang om maneden, som ikke far opfyldt deres
behov for aflastning. “At fd fri til andre aktiviteter” er det behov, som flest pargrende
ikke far opfyldt. Pargrende til yngre demensramte pdpeger, at der er et udekket behov
for meningsfulde aktiviteter for yngre personer med demens.

Dererenyderligere gruppe blandt pdrgrende, som fgler sig meget presset: Det er de
pargrende, der har en demensramt forelder og samtidigt er det eneste naere familie-
medlem, der har mulighed for at stgtte og hjelpe den demensramte.

| hvilken grad oplever de pdrgrende, at de
eksisterende tilbud imgdekommer deres behov?

Dette afsnit handler om, hvorvidt de adspurgte pargrende kender til tilbud om aflgs-
ning og aflastning, hvilke tilbud de har brugt, hvordan tilbuddene har fungeret for
dem og om, hvorvidt de far den hjalp, de har brug for at fa hverdagen til at fungere.

Kontakt til en demensfaglig medarbejder og kendskab til tilbud

Da spgrgeskemaerne hovedsagligt er blevet distribueret ved hjalp af demenskoordi-
natorer, er det ikke overraskende, at stgrstedelen af de adspurgte pargrende (93 %) har
kontakt til en demensfaglig medarbejder og har hgrt om tilbud pd aflastningsformer
(91 %).

Det viser sigimidlertid, at der er en forskel i forholdet til at have kontakt til en
demenskoordinator afh@zngigt af, om respondenterne bor i byen eller pd landet.
Tendensen er, at der er flere i bykommunerne (10,9 %), der ikke har kontakt til en
demenskoordinator end i landkommunerne (6,1 %).



Figur 7. Hvilke aflastningsformer, som tilbydes i din kommune, har du hert om?
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Pa trods af, at de fleste pargrende har kontakt til en demenskoordinator, har nogle af
de interviewede pargrende oplevet, at det kan vare svert at fa fati en demensfaglig
medarbejder, nar der er brug for det. En datter siger, at det aldrig er lykkedes hende at
fd fatien demenskoordinator pd trods af, at hun har prgvet at ringe eller maile flere
gange. Demenskoordinatoren tog pd eget initiativ to gange kontakt til vedkommende
i lgbet af de ca. syv dr, hvor hendes mor nu har vaeret syg.

Figur 7 viser, at de tilbud, som flest @gtefaller har hgrt om, er “besgg pd dagcenter”
samt “hjeelp til personlig pleje/hjemmehjelp” og “d@gntilbud/overnatning pd pleje-
hjem”. De tilbud, der er mindst kendte blandt de pargrende, er “ledsagerordningen’,
“besgg ifrivillige aktivitetshuse”, “besggsvenner fra frivillige organisationer” og
“besgg af hjemmeplejen nogle timer i hjemmet”.

Detvisersig, at der er forskel pa, om de pdrgrende har kendskab til tilbud om besgg i
frivillige aktivitetshuse afhangigt af, om de bor i byen eller pd landet. Tendensen er, at
det er de pargrende i bykommunerne, som har kendskab til tilbud om besgg i frivillige
aktivitetshuse.

Selvom mange pdrgrende har hgrt om de mest relevante tilbud, fremgdr det af inter-
views, at det kan vare svart for nogle pdrgrende at finde rundt i “systemet” med
henblik pd at fa den hjalp, som deres demensramte @gtefzlle/forelder har brug for
oger berettiget til.




Figur 8. Hvilke aflastningsformer, som tilbydes i din kommune, har du brugt?
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Hvilke aflastningsformer, der tilbydes i din kommune, har du brugt?

Figur 8 viser, hvilke aflastningsformer de pdrgrende @gtefaller har brugt. De fleste har
i lighed med, hvilke tilbud de har hgrt om, brugt “besgg pd dagcenter” (57 %), “hjelp

til personlig pleje” (42 %) og “praktisk hjelp til huslige pligter/hjemmehjaelp” (30 %).
“ledsagerordning”, “besggsvenner”, “besgg af hjemmeplejen nogle timer i hjemmet”
og “besgg i frivillige aktivitetshuse” bliver kun brugt i meget begrenset omfang. Der er

16 % af de pdrgrende, der ikke har brugt nogen former for aflastning.

Af fokusgruppeinterviewet med demenskoordinatorer fremgdr, at aflgsning i eget
hjem (besgg af hjemmeplejen i nogle timer i hjemmet) er en form for hjaelp, som tilby-
desiforskelligt omfangide fire representerede kommuner. En kommune anvender fx
slet ikke aflgsning i eget hjem, men udelukkende ophold pa dagcenter. Demenskoordi-
natoren fra vedkommende kommune vurderer, at der i dette tilfelde er nogle pdrgren-
de, som ikke far deres aflastningsbehov opfyldt, nar der ingen fleksibilitet er. En anden
kommune har til gengaeld serlig fokus pa aflgsning i eget hjem. Denne kommune har
etableret et lille korps af medarbejdere, sdledes at det er de samme medarbejdere, der
kommer ud i borgernes hjem.

Benyttelse af aflastningsformer i forhold til ken og alder

Nar man ser pa forskellen blandt kgn, kan det konstateres, at der er forskel pd, i hvil-
ken grad mand og kvinder har fdet praktisk hjelp. Mandlige pdrgrende (28,2 %) far i
hojere grad end kvindelige pdr@grende (17,2 %) praktisk hjzlp.

Pirgrende til yngre demensramte og tilbud
| forhold til aldersgrupper er der forskel pd, i hvilken grad pargrende til yngre demens-
ramte har brugt kommunens aflastningstilbud. Figur g viser, at der blandt pargrende



Figur 9.Brugen af kommunale tilbud
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til yngre demensramte er signifikant flere, som ikke har brugt kommunens aflastnings-
tilbud.

I analysen af, hvilke tilbud pargrende til yngre demensramte benytter, viser sammen-
ligningen med de pargrende til personer ramt af demens over 65 dr, at de pargrende
til de yngre demensramte i mindre grad anvender kommunens tilbud om besgg pa
dagcenter, praktisk hjzlp og personlig pleje.

I respondenternes uddybning af, hvorfor de ikke benytter kommunens tilbud, har nog-
le pargrende til yngre demensramte svaret, at de ikke mener, at deres kommune har et
tilbud malrettet yngre demensramte. En pargrende skriver:

££€ Min mander pa graensen til, at han kan vere alene hjemme og
varetage den personlige pleje. | kommunen er der kun et tilbud
om aktivitet pd et plejehjem, og der vil han ikke hen. J y

Tilbud fra frivillige organisationer

Der er forskel pd, om de pargrende har haft besggsvenner fra frivillige organisationer
afhaengigt af, om de bor i byen eller pd landet. Tendensen er, at det er de pdrgrende i
landkommunerne, der har haft besggsvenner fra frivillige organisationer.




Figur 10.Hvad var din umiddelbare oplevelse af aflastningstilbuddet?
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De pargrendes oplevelse af aflastningstilbuddene

Figur 1o viser, at de pdrgrende generelt har en positiv oplevelse af aflastningstilbudde-
ne. De tilbud, som vurderes mest positivt, er “besgg pd dagcenter” og “hjelp til per-
sonlig pleje/hjemmehjelp” og “demenscafé”. Aflastning pa plejehjem er et tilbud, som
vurderes mindre positiv.

Der er mange pargrende, som har benyttet muligheden i spgrgeskemaet for at uddybe
deres oplevelse af aflastningstilbuddene. De interviewede pargrende blev ligeledes
spurgt om deres umiddelbare oplevelse af aflastningstilbuddene.

Ophold pa dagcenter

Om ophold pd dagcenteret fortller en af de interviewede pargrende, at hans kone
kommer derhen et par gange om ugen, og at hun er meget glad for det. En anden
®gtefaelle, hvis mand har vaeret pd dagcenter i en periode, har ogsd vaeret meget til-
freds med dette tilbud. Hun siger, at de “var sgde, og at de tog sig af ham”. Hendes syge
®gtefelle var glad for at gd tur, og det gjorde de meget pa dagcenteret. Hun siger, at
dagcenteret har fungeret godt, og at kvaliteten har vaeretiorden.

Der er ogsa pdrgrende, som er mere kritiske over for tilbuddet. De fremhaver, at
abningstiderne ikke er sarligt fleksible, og at de ikke stemmer overens med de
pargrendes behov for aflastning. Der er flere respondenter, der gnsker mulighed for
aflastning i weekenden eller om aftenen. Det opleves af nogle pargrende som ser-
ligt belastende, nar dagcenteret har ferielukket i flere uger, eller ndr der er en raekke
helligdage, hvor der heller ikke er mulighed for, at den syge pargrende kan komme pd
dagcenteret.



| forhold til at skabe mere fleksibiliteti tilbuddene fremhaver en af de interviewede
demenskoordinatorer, at der overvejes i den respektive kommune for tiden at erstat-
te nogle af aktivitetstilbuddene med weekendophold til borgerne med demens. Hun
mener, at et weekendophold for nogle grupper mdske vil lyde lidt mere attraktivt end
at komme pd det kommunale dagcenter. Tilbuddet kunne aflaste de pargrende et vist
antal weekenderilgbet af dret.

Hjaelp til personlig pleje

Der er ligeledes mange pdrgrende, som har positive oplevelser med brugen af hjalp
til personlig pleje. | flere af kommentarerne til spgrgsmdlet fremgdr det imidlertid, at
det kan vaere en belastning for de syge pargrende, ndr der kommer mange forskellige
hjemmehjelpere. En af de pargrende skriver:

££€ per kommer rigtig mange forskellige. De gor tingene pa hver
deres made, det kunne vare en fordel, at det var ens for min
mands skyld. Det kunne vare rart, at plejebogen bliver brugt
noget mere, og guiden bliver fuldt. §y

Kortere ophold pa plejehjem

80 % af de pargrende, der har benyttet tilbuddet om kortere ophold pa plejehjem
har vurderet tilbuddet fra “meget positiv” til “hverken positiv” eller negativ. 20 % af
de pdrgrende har haft en negativ eller meget negativ oplevelse af tilbuddet. En af de
pargrende skriver:

11 Dagntilbud/overnatning har ikke vaeret nogen god oplevelse.
Personalet har svaert ved at takle min mand og vil helst give
ham noget beroligende, som han ellers aldrig far, sa det har jeg
ikke veret begejstret for. J y

De interviewede pargrende efterspgrger personale, som er uddannet til at arbejde
med mennesker med demens. Pdrgrende fgler nogle gange, at de mgder personale,
som ikke har en serlig viden om demens, og dette gar, at de fgler sig utrygge ved

at efterlade deres syge pargrende. En af de interviewede pdrgrende var ikke serlig
tilfreds med ophold pa plejehjem og mener, at personalet ikke havde forstand pa
hdandtering af demensramte mennesker. Hun siger: “Personalet har ikke forstand pa
demenssygdomme, de er hjelpere og assistenter, det burde ikke vaere en opgave til
dem, de er ddrligt rustet.”

| forhold til ophold pa plejehjem fremhaves det ligeledes, at dette tilbud ikke funge-
rer optimalt, da de pargrende ikke kan fd en garanti for, at plejehjemspladsen er der,
narde har brug for den, pd trods af, at aflastningspladsen er blevet reserveret. Det er
dermed naesten umuligt for pargrende at planlegge noget lengere hen i fremtiden
som fx en kort ferie eller besgg hos familie og/eller venner. Nogle pdrgrende oplever
det ogsd som uhensigtsmassigt, at der er en begraensning i forhold til, hvor mange
dage den syge pdrgrende kan komme i aflastning.



Figur 11. Vurdering af aflastningstilbuddene i henhold til en reekke kendetegn
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Foren af deinterviewede pdrgrende har det vaeret et problem, at aflastningsophol-
dene foregik pd forskellige plejehjem i kommunen, som gjorde hendes mand meget
utryg. Det gav en “masse bgv/”, som hun sagde. Ifglge nogle pargrende fungerer
ophold pd plejehjem generelt bedst, ndr plejehjemspladsen er pa samme sted som
dagcenteret, hvor den pdrgrende med demens kommer i forvejen. Dette har stor
betydning for, at opholdet opleves som en succes, og at den pargrende med demens
kan fgle sig tryg.

Ndr de pdrgrende fgler, at deres demensramte egtefalle eller forelder ikke far den
tilstraekkelige omsorg og pleje i forbindelse med et kortere ophold pd et plejehjem, ser
deinterviewede demenskoordinatorer det delvist som et udtryk for, at det er sveert for
de pdrgrende at overlade deres narmeste pdargrende i andres varetaegt. Det handler
ogsd om, at de pargrende skal vaenne sig til det. En demenskoordinator fremhaver, at
de pdrgrende er langt mere tilfredse med aflastningsopholdene, ndr de har prgvet det
et par gange. En anden demenskoordinator siger dog ogsd, at de ansatte pd plejehjem
har travlt, hvilket kan betyde, at “noget smutter for dem engang imellem”.

Vurdering af aflastningstilbuddene i henhold til en reekke kendetegn

Der er 50 %, der har vurderet dagcenter, 10 % demenscafeer, 7 % hjemmeplejen, 6 %
dggntilbud, og 26 % har svaret under kategorien "andet”.

| figur 11 vurderer de pdrgrende aflastningstilbuddene i forhold til en reekke kende-
tegn. Flest pdrgrende vurderer, at det i hg@j grad er kendetegnende for tilbuddet, at
deres demensramte pdrgrende er i trygge hander (53 %). 40 % af de pargrende vurde-
rer,at derimeget hgj grad errart at veere i aflastningstilbuddet. 24 % af de pdrgrende
vurderer, at aflastningstilbuddet slet ikke er tilrettelagt fleksibelt i forhold til, hvorndr
og hvor meget aflastning den enkelte har brug for.



Figur 12. Far du den hjzlp, du har brug for, i forhold til at jeres hverdag skal
fungere?
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Ndr der ses n@rmere pd de enkelte svar kan det konstateres, at der er en tendens til, at
dagcenter - imeget hgjere grad end ophold pd plejehjem/dggntilbud - vurderes til at
vaere et sted, hvor der er mulighed for aktiviteter, som den syge pdrgrende kan lide, og
hvor den syge pargrende er i trygge hander. Samtidigt er dggntilbud og hjemmeple-
jen de tilbud, hvor derimindst grad er mulighed for aktiviteter.

Nar hverdagen skal fungere

Selvom de pargrende er overvejende positive, ndr de vurderer deres oplevelse med
kommunens aflastningstilbud, er der mange, som ikke far den hjalp, de har brug for i
hverdagen. Figur 12 viser de pdrgrendes vurdering af, om de fdr den hjzlp, der er brug
for til at fa deres hverdag til at fungere. Her svarer 22 % nej, 39 % delvist 0g 39 % ja.

Fleksible tidspunkter og former for aflastning

| forbindelse med dette spgrgsmal er der ligeledes pargrende, der angiver, at de godt
kunne bruge aflastning nogle aftener og i weekender, ligesom ventetider til dagcen-
terplads opleves som en belastning. Mange pdrgrende navner, at de fgler, at de er pa
dggnet rundt. Nogle gnsker ogsa en ledsager til deres syge pargrende, nar vedkom-
mende skal til lege eller lignende. Dagcenterets dbningstider opleves tit utilstrakkeli-
ge —isar for pdrgrende, der selv har et fuldtidsarbejde. Konkret bliver det foresldet at
have nogle “lange” dage, hvor dagcenteret har dbent til kl. 18.00 eller 19.00. En pargren-
de skriver om dagcenteret:

(11 Jeg har ingen mulighed for at deltage i mader, der holdes i andre
byer. Fx ost for Storebalt. Det kraever overnatning og giver der-
med problemer for min hustru. §y

Nogle pdrgrende, hvis demensramte egtefaller ikke gnsker at komme pa dagcenteret,



gnsker, at de fdr aflastning i hjemmet - det vil sige, at der kommer en person i deres
hjem og foretager sig noget sammen med den demensramte egtefaelle, mens den
pargrende gdr til Iege, ordner indkgb eller tager til frisgr. En pargrende skriver:

11 Jeg kunne godt bruge en aflastningsperson til gature eller
lignende, sa jeg med god samvittighed kan tage af sted uden at
vaere hjemme til bestemt tid. J y

Nogle pdrgrende pdpeger ogsd, at de kunne have haft brug for hjelp - eksempelvis
psykologhjzlp - til at fd bearbejdet den sorg og de bekymringer, man far, ndr ens
®gtefaelle far konstateret en demenssygdom. En af de interviewede pdrgrende savner
iser hjelp til de mere fglelsesmassige udfordringer, ndr man har en egtefzlle med
en demenssygdom. Hun kritiserer, at man udelukkende kan fa hjalp til de mere kon-
krete, praktiske ggremal.

Den demensramte far ikke den visiterede hjalp

Nogle respondenter oplever, at deres demensramte pargrende ikke far den hjzlp, ved-
kommende er visiteret til. Dette blev ogsa fremhavetiinterviewene med pargrende.
Som begrundelse angives, at hjemmeplejen ikke er tilstraekkeligt rustet til at omgds
demensramte, og ndr der kommer modstand fra den demensramte i forhold til at mod-
tage den hjalp, som hjemmeplejeren skal give (eksempelvis anrette maden, personlig
hygiejne), ender det ofte med, at opgaven ikke bliver udfgrt. Dette kan have negative
konsekvenser, som eksempelvis en af de interviewede pdrgrende oplevede. Hendes
mor tabte sig meget, da hjemmehjzlperen stoppede med at anrette morgenmaden og
stille den frem. Hiemmehjalperen fik besked af den demensramte kvinde, at hun selv
kunne lave morgenmaden. Datteren mener, at plejepersonalet mangler kompetencer i
forhold til, hvordan man kommunikerer med en borger med en demenssygdom.

De interviewede demenskoordinatorer pdpegeridenne sammenhang, at det ofte er
medarbejdere i hjemmeplejen, som har den regelmassige kontakt til familier med
demens, men disse medarbejdere er ikke altid kledt pd til at varetage omsorg og pleje
i forhold til demensramte borgere. Som en demenskoordinator siger: “Kommunikation
og samarbejde med de pdrgrende er rigtig svart for hjelpergruppen.”

Delkonklusion

Da spgrgeskemaerne hovedsagligt er blevet distribueret ved hjalp af demenskoordi-
natorer, er det ikke overraskende, at 9 ud af 10 pargrende har kontakt til en demensko-
ordinatorideres kommune og kender til tilbud om aflastning. Nogle pargrende
oplever dog, at det kan vaere svaert at fd fati en demensfaglig medarbejder, nar der

er brug for det. Den type tilbud, som flest pdrgrende oplever, at deres demensramte
familiemedlem benytter, er "bes@gg pd dagcenter” samt hjalp til personlig pleje og
praktiske ggremadl. Derer 16 % af de adspurgte pargrende, som ikke anvender kommu-
nens tilbud. De pargrende, som bruger tilbuddene, har generelt en positiv oplevelse af
aflastningstilbuddene. De tilbud, som vurderes mest positivt, er “besgg pad dagcenter”
og “hjelp til personlig pleje/hjemmehjelp” og “demenscafé” | forhold til bes@g pd
dagcenteret er der dog en del pargrende, som gnsker sig mere fleksible dbningstider.



Figur 13. Hvorfor har du ikke anvendt aflastningstilbud?
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Aflastning pd plejehjem er et tilbud, som vurderes mindre positiv. Derudover na@vnes

det af mange pdrgrende, at medarbejdere i hjemmeplejen ikke er tilstraekkeligt rustet
til at varetage omsorg og pleje i forhold til mennesker med demens. De pargrende er

generelt positive over for den hjelp, de fdr, men samtidigt oplever de, at omfanget af
hjelpen er utilstraekkeligt til at fa hverdagen til at fungere.

Hvilke barrierer oplever de pdrgrende
| forhold til at bruge de eksisterende tilbud?

Dette afsnit handler om drsager til ikke at anvende aflastningstilbud, indre barrierer
herfor og hvorvidt pargrende til demensramte inddrager deres omgangskreds med
henblik pd at fa hverdagen til at fungere.

Arsager til ikke at anvende aflastningstilbud

| dette afsnit ses n@rmere pd, hvilke drsager der er til, at nogle pargrende ikke har
gjort brug af de tilbud, der findes i kommunen. Figur 13 viser, hvor enig/uenig de pdrg-
rende erinedenstdende udsagn om, hvorfor de ikke har anvendt aflastningstilbud.
Flest pdrgrende er meget enige i udsagnet: “Jeg har ikke brugt kommunens tilbud om
aflastning, fordijeg gerne vil klare at passe mine pdrgrende selv” (24 %). Flest pdrgren-
de er meget uenige i udsagnene: “Jeg har ikke brugt kommunens tilbud, fordi det er for
dyrt” og “Jeg har ikke brugt kommunens tilbud om aflastning, fordi jeg ikke er blevet
oplyst om, at disse tilbud findes” (32 %). Generelt er der i dette spgrgsmdl mange, som
svarer’ved ikke’.

Pd baggrund af de pdrgrendes besvarelser kan konkluderes, at kommunens tilbud



om aflastning ikke blev brugt, overvejende fordi den raske pargrende vil passe den
demensramte selv (57 %). Andre drsager er, at de pdargrende vurderer, at kommunens
tilbud om aflastning er utrygt for den syge pdrgrende (30 %), at de pdrgrende fgler,

at han/hun ikke ved, hvad der foregadri tilbuddet (29 %), eller at tilbuddet ikke imgde-
kommer svarpersonens behov (25 %). Arsagerne er i mindre grad, fordi de pargrende
ikke blev oplyst om, at disse tilbud findes (22 %), eller fordi de pdrgrende har forsggt at
benytte tilbuddet, men at tilbuddet fungerede ikke for vedkommende (17 %).

Af mindre betydning i denne sammenhang er sagsbehandlernes vurdering af, om
vedkommende er berettiget til et tilbud (6 %), at der er ventelister (5 %) til tilbuddet og
prisen (2 %) for tilbuddet.

Mange pdrgrende har benyttet muligheden for at begrunde deres svar pd, hvorfor de
ikke har brugt kommunens aflastningstilbud. Der er flere, der nevner, at den demens-
ramte egtefelle ikke vil pd dagcenteret eller pd aflastningsophold, men at vedkom-
mende helst vil veere hjemme. Derfor prgver den raske pargrende at klare sig uden
hjelp, da de ikke vil ggre deres syge &gtefelle utryg. | denne sammenhang spiller det
ogsd enrolle, at de pargrende oplever, deres egtefaller/foreldre med demens mang-
lerindsigtideres egen sygdom. Ndar man ikke har erkendt, at man er syg, kan man ikke
se,at man har behov for hj@lp. En blandt flere pargrende skriver:

££€ Min mand onsker ikke at deltage i tilbuddene, da han ikke har
nogen form for sygdomserkendelse. §y

Nogle siger ogsd, at de stadig klarer sig selv, men at de pd sigt vil have brug for hjlp.
Der er ogsa pargrende, der navner, at de har prgvet eksempelvis dagcenter eller
ophold pd plejehjem, men da det ikke var en positiv oplevelse, vil de ikke prgve igen.
En pdrgrende skriver:

€€ Han har varet af sted to gange, men vil ikke mere. Han sidder
og kigger pa, hvordan han selv bliver i lobet af nogle ar: “Helt
dodigjnene! yy

Manglende information om de eksisterende tilbud og muligheder for at fd hjalp er
ogsd naevnt. Pargrende til yngre demensramte synes, at der mangler tilbud til denne
malgruppe. Aktivitetstilbud foregdr ofte i forbindelse med et plejehjem, som pargren-
de til yngre mennesker med demens ikke synes er passede for deres syge familiemed-
lem.

L€ Der findes ikke relevante tilbud i kommunen for min mand. Han
har vaskulaer demens og kan mange ting. Et tilbud om sidde-
dans, stolegymnastik... sammen med nogle sode, gamle damer,
som elsker at “ngrkle” er ikke noget for min mand, som er fysisk
aktiv. Min mand har veret pa “AKTIV HOJSKOLE”. Det var en stor
succes, og han var glad! Havde folt sig accepteret, udfordret...
Efter min mening mangler der tilbud til mennesker, som ikke er
svert demente, og som stadig er fysisk aktive. JJ



Figur 14. 1 hvilken grad er du enig i folgende udsagn?
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Indre barrierer for at bruge tilbud om aflastning

Tidligere undersggelser har vist, at pdrgrende, som bor sammen med sit demensramte
familiemedlem, ofte fgler sorg over den demensramte. De er plaget af ensomhed og
prover at skjule deres fglelser for deres demensramte ®gtefaelle/samlever®. Der kan
sdledes vaere mange f@lelser forbundet med at skulle overlade plejen af og opsynet
med sin @gtefalle/samlever eller foraeldre til andre. Nedenstdende figur 14 viser nogle
af de fglelsesmassige barrierer, der kan vare i forhold til at ggre brug af aflastningstil-
bud.

Figur 14 viser, hvor enige/uenige de pdrgrende er i ovenstdende udsagn. Det udsagn,
som flest pargrende erklaerer sig meget enige i, er: “Jeg tilsidesetter mine egne behov,
fordijeg skal tage mig af min pdrgrende.” Lige under halvdelen af de pargrende er
enige/meget enige i, at de har darlig samvittighed over at overlade pasningen af den
demensramte pargrende til andre. Knap en tredjedel af de pargrende er enige/meget
enigei,at de ikke vil vare til besvaer og spgrger derfor ikke andre om hjealp til at passe
den demensramte pargrende. En femtedel af de pdrgrende vurderer, at deres demens-
ramte pdrgrende har en adfaerd, som g@r det svert at overlade vedkommende til
andre Farre erenige i, at de har haft en eller flere darlige oplevelser med at have den
demensramte pdrgrende i aflastning.

15 Servicestyrelsen (2007), Pargrende til demente. En spgrgeskemaundersggelse om deres helbred
og behov



Figur 15. Hvor enig er du i, at du tilsides=tter dine egne behov ift., om du far
den hjzlp, du har brug for?
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Figur 15 viser, at dereren signifikant sammenhang mellem, at de pargrende, som til-
sidesatter deres egne behov for at passe deres pdrgrende ogsd er de pdrgrende, som
ikke oplever at fa den hjelp, de har brug for til at fa hverdagen til at fungere.

At bede om hjzlp fra sin omgangskreds

| spgrgeskemaet spgrges ind til, om de pdrgrende bruger deres omgangskreds

til aflastning. Spgrgsmalet skal belyse, hvorvidt de raske pdrgrende bruger deres
omgangskreds som ressource i forhold til at fd hjaelp og stgtte. Figur 16 viser, i hvor hgj
grad de pargrende bruger deres omgangskreds til hjelp og statte.

Ndr nermeste omsorgspersoner beder om hjelp og st@tte, er det hovedparten, der
henvender sig til deres familie. 17 % bruger i hgj grad eller i meget hgj grad sin familie
til stgtte. Mere end 60 % bruger familien i mindre grad eller slet ikke. | forhold til at
bruge venner, bekendte og naboer til hjelp og st@gtte er det i gennemsnit ni ud af ti,
som ikke eller kun i mindre grad henvender sig.

Af fokusgruppeinterviewene fremgar ligeledes, at hjelpen fra venner og bekendte
eller resten af familien spiller ikke en stor rolle i de interviewedes bevidsthed. De
interviewede pdrgrende ser det som deres forpligtelse at hjelpe deres demensramte
®gtefelle med det, som han/hun ikke I&ngere selv kan.



Figur 16. I hvor hgj grad bruger du din omgangskreds til hj=Ip og stotte?
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Demenskoordinatorerne papeger, at demenssygdommen kan betyde, at kontakten til
ens omgangskreds bliver mindre af to grunde: Enten er det omgangskredsen, der traek-
kersig, eller det er de pdrgrende, der traekker sig, da de maske ikke vil udstille deres
demensramte ®gtefaelle og er flov over vedkommendes adfaerd. Demenssygdomme
erstadig tabubelagte. En af de interviewede a&gtefaller siger i denne sammenhang,
at de ikke kommer sd meget i byen mere, som de tidligere gjorde, da hendes mand
begyndte at diskutere med alle og kunne blive ubehagelig. Derfor har de trukket sig
lidt tilbage og har ikke sd mange sociale kontakter som tidligere.

De interviewede demenskoordinatorer papeger ydermere, at forslag om at henvende
sig til de voksne bgrn med henblik pd at fd hjalp afvises ofte med den begrundelse, at
de voksne bgrn har nok at se til.




Figur 17. 1 hvor hgj grad bruger du din familie til hj=lp og stotte?
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Der er forskel blandt ®gtefaller og voksne bgrn i forhold til, hvor meget de bruger
deres familie til hjelp og stgtte. Figur 17 viser, at der er en tendens til, at voksne bgrn i
hgjere grad bruger deres familie til hjelp og stgtte.

Figur 18. 1 hvor hgj grad bruger du din familie til hjzlp og stotte ift. om du far
dit behov for aflastning dekket?
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Figur 19. Hvor ofte beder du i gjeblikket din omgangskreds om hjzlp og stgtte
ifm. din parerendes demenssygdom?
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Undersg@gelsen viser, at det er de pdrgrende, som bor sammen med det demensramte
familiemedlem, der har det st@grste behov for aflastning. Ligeledes kan ses, at de egte-
feeller,som bruger deres familie til hjalp og stgtte, ogsd i hgjere grad oplever at fd
dakket deres behov for aflastning. Figur 18 viser, at blandt de pargrende, som i meget
hgj grad bruger deres familie til hjelp og st@tte, er der 54 %, som ogsd i hgj grad far
deres behov for aflastning dekket.

Forskelle pa land og by

Nar man ser pa de geografiske forhold, viser det sig, at der er forskel p4, i hvilken grad
de pdrgrende bruger deres venner og bekendte til hjelp og stgtte alt afh@ngigt af, om
de boribyen eller pd landet® Derer en tendens til, at de pdargrende i byen slet ikke
bruger deres venner og bekendte til hjelp og stgtte. Generelt er det over halvdelen

af de pargrende, som slet ikke bruger deres venner og bekendte til hjzlp og statte,
uanset hvor de bor.

Omgangskredsens hjzlp og stotte

Der bliver ligeledes spurgtind til, hvor ofte de pdrgrende beder deres omgangskreds
om hjelp og stgtte. Figur 19 viser, at 65 % af de pargrende sjeldnere end en gang om
madneden beder deres omgangskreds om hjelp, og heraf spgrger 31 % aldrig om hjzIp.
Derer2 % af de pargrende, der dagligt beder deres omgangskreds om hjzlp.

16 |forhold til geografien er respondenterne inddelti grupper efter, hvilken kommune de er bosid-
dende i. Kommunerne er inddelt i henholdsvis bykommuner, heterogene kommuner (bdde land
og by) og landkommuner. Inddelingen er foretaget efter operationaliseringen af landdistriktsbe-
grebet udarbejdet af Center for Landdistriktsforskning, juni 2011.




Delkonklusion

De fleste pdrgrende vil grundleggende gerne passe deres demensramte familiemed-
lem selv. Samtidigt kan andre drsager til, at de pdrgrende ikke bruger kommunens
tilbud om aflastning vaere, at de pargrende vurderer, at kommunens tilbud om aflast-
ning er utrygt for den demensramte pdrgrende, og at de pdrgrende fgler, at han/hun
ikke ved, hvad der foregari tilbuddet. Ligeledes kan de pargrendes tilsidesattelse af
egne behov vare medvirkende til, at de ikke far den hjzlp, der er brug for til at fa hver-
dagen til at fungere.

Analysen viser, at de pdrgrende forholdsvist sjeldent bruger deres omgangskreds til
hjelp og st@tte, og at det i hgjere grad er voksne bgrn, der sgger hjelp og stgtte hos
familien end ®gtefaeller og samlevere. Samtidigt viser analysen, at de fa pargrende,
som rent faktisk bruger deres familie til hjelp og st@tte, ogsd er de pargrende, som i
hajere grad fgler, at de fdr daekket deres behov for aflastning.

Hvad skal der til for at fa pargrende til
mennesker med demens til at benytte sig
af de eksisterende tilbud?

| dette afsnit belyses n@rmere, hvilke faktorer fremmer at pargrende til demensramte
ggr brug af aflastningstilbuddene.

Eksterne og indre barrierer

| foregdende afsnit blev beskrevet de barrierer, der kan vare for, at pargrende benyt-
terde tilbud om aflastning, som findes i deres kommune. Nogle af barriererne har en
ekstern karakter i form af fx dbningstider i dagcenteret. Disse barrierer afhenger af
kommunernes organisering af tilbud lokalt. Andre barrierer har en indre karakter. Her
handler det om de pdrgrendes fglelsesmassige barrierer i forhold til at tage imod
aflastning og aflgsning. Resultaterne viser, at de pargrende grundleggende helst vil
passe deres demensramte familiemedlem selv.

Sammenhang mellem at tilsides=tte egne behov og ikke fa den
nodvendige hjzlp

Denne undersggelse viser, at de pargrende, som tilsidesatter deres egne behov,
ogsd er de pdrgrende, som ikke far den hjalp, de har brug for. Samtidigt falder det
ikke naturligt for pdrgrende til mennesker med en demenssygdom at traekke pa
deres omgangskreds/netverk ved behov for hjelp eller stgtte. Dette stiller krav til
demenskoordinatorer og andre professionelle, som arbejder med at visitere demens-
ramte borgere til aflastningstilbud. Det er i de professionelles kontakt med borgerne
vigtigt at vaere opmearksom pd disse fglelsesmassige barrierer, sd den enkelte parg-
rende ogsa far den hjalp, der er brug for, sdledes at hverdagen kan fungere. De inter-
viewede demenskoordinatorer bekrzfter, at der stilles hgje krav til deres kommunika-
tionsevne i forbindelse med at hjelpe de pdrgrende med at overkomme deres indre
barriereriforhold til at modtage tilbud om aflgsning og aflastning.



Figur 20. Hvad er vigtigt for dig, nar du tnker pa at skulle overlade din
pargrende i andres varetegt?
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Forhold, der er vigtige for de pargrende

Figur 20 viser, i hvor hgj grad de fem nedenstdende udsagn er vigtige for de pdrgrende,
ndr de skal overlade deres demensramte pdrgrende i andres varetaegt. Flest (87 %) vur-
dererihgjgrad eller meget hgj grad, at tilbuddet skal imgdekomme den demensramte
pdrgrendes behov. 83 % vurderer, at uddannet personale i hgj grad eller meget hgj
grad ervigtigt. 81 % vurderer, at kendte omgivelser og personer i hgj grad eller meget
hgj grad er vigtigt. 70 % vurderer, at meningsfulde aktiviteter i hgj grad eller meget hgj
grad ervigtigt. Faerrest (46 %) vurderer, at det er tilbuddets fleksibilitet, der i meget hg;j
eller hgj grad er vigtigt.

Af figur 20 fremgar det tydeligt, at de pargrende vagter hgjt, at tilbuddet foregdr i
kendte omgivelser, at personalet er uddannet, og at tilbuddet imgdekommer den
demensramtes behov. Dette er ligeledes nogle af de omrader, som de pdrgrende skri-
ver om i deres kommentarer til spgrgsmdlene. En pargrende skriver om personalets
uddannelse:

L€ vinhar provet et ophold pa dogntilbud/aflastning. Det var et
mareridt. Personalet havde ikke indblik i den dementes verden,
eller ogsa var de ligeglade. De mente, han selv kunne hente sit
vand. Det kan han jo ikke. Han ved jo ikke, at han skal drikke -
eller han forstar ikke, at han ma tage af de kander, som star pa

envogn. 3jy




Dererimidlertid ogsa pargrende, som har positive oplevelser med personale, som er
uddannet til at hdndtere demensramte og finde tilbud, der er malrettet den demens-
ramtes behov. Et voksent barn skriver:

L€ daghjemmet ser personalet muligheder tilpasset min mor,
de arbejder positivt og med stor respekt. §y

Samtidigt papeges det af flere pdrgrende, at personlig pleje bgr foretages af kendte,
og at aflastning bgr finde sted i kendte omgivelser for, at deres demensramte familie-
medlem er tryg ved hjelpen. En pdrgrende skriver:

11 Aflastning har varet pa det plejehjem, hvor min mand gar i
dagcenter. Hvis det er et nyt sted, bliver han meget utryg, ked
af det og meget inaktiv. S ma jeg forfra med at fa ham i gang

igen.yy

Pa spgrgsmadlet om, hvad der skal til for, at det hele vil fungere bedre for dem, svarer
en af de interviewede dg@tre at der skal vaere fokus pd ledelse og bedre udnyttelse af
ressourcer og kompetenceudvikling for medarbejderne. Hun papeger ligeledes: “Ople-
velsen af, at vi pdrgrende ikke kun er til besvaer, men at vi kommer faktisk med vores
hjerte og haender”.

Analysen viser, at de kommunale tilbud kan opleves mere tiltalende for de pargrende,
hvis man imgdekommer disse faktorer i aflastningstilbuddene.

Delkonklusion

Nar de pdrgrende skal overlade deres demensramte familiemedlemmer til andre,
vaegter de hgjt, at tilbuddet foregdr i kendte omgivelser, at personalet er uddannet, og
at tilbuddet imgdekommer den demensramtes behov. De kommunale tilbud kan blive
mere tiltalende for de pdrgrende, hvis man imgdekommer disse faktorer i aflastnings-
tilbuddene, og hvis man stgtter de pargrende i at overkomme deres fglelsesmassige
barriereriforhold til at tage imod tilbud vedrgrende aflgsning og aflastning.






KONKLUSION

Mange pdrgrende til mennesker med en demenssygdom yder en vasentlig indsats

i forhold til pleje og omsorg af en demensramt egtefaelle/samlever eller forzlder. |
takt med, at sygdommen udvikler sig, overtager de pargrende flere og flere ggremal
for at fd dagligdagen til at fungere. De interviewede @gtefzller til mennesker med en
demenssygdom fgler, at de er pd dggnet rundt. Dette kan vare en stor fysisk og psy-
kisk belastning, som kraver, at de pargrende aflastes for omsorgsindsatsen med hen-
blik pa at fd et pusterum. Resultaterne af n@rvaerende undersggelse viser, at fglgende
grupper af pargrende har udekkede behov for aflgsning og aflastning:

o /Agtefeller/samlever til demensramte, som ikke l&ngere kan varetage
rutineopgaver, personlig pleje, ikke kan vaere alene hjemme eller finde hjem

o /Agtefeller/samlever, der har et mindre behov for aflastning (ca. en gang om
maneden)

o /Agtefeller/samlever til yngre demensramte

Man kan med fordel rette serlig opmarksomhed pd disse grupper af pargrende i
tilretteleggelsen af aflastning af pdrgrende til personer med en demenssygdom. En
yderligere gruppe, der kan fgle sig meget presset, er voksne bgrn til en demensramt
forzlder, da de stari krydsfeltet mellem egen familie, arbejdsliv og en demensramt far
eller mor.

Analysen viser desuden, at der er mange relevante kommunale tilbud, der kan aflaste
pargrende til mennesker med en demenssygdom, og som imgdekommer deres behov.
Den type tilbud, som de fleste demensramte familiemedlemmer benytter, er “besgg pd
dagcenter” samt “hjeelp til personlig pleje” og “praktisk hjelp til huslige pligter”. Der er
16 % af de adspurgte pargrende, som ikke anvender kommunens tilbud. De pargrende,
som benytter sig af tilbuddene, har generelt en positiv oplevelse af aflastningstilbud-
dene. De tilbud, som vurderes mest positivt, er “besgg pd dagcenter” og “hjelp til per-
sonlig pleje/hjemmehjelp” og “demenscafé” Et tilbud, der vurderes mindre positivt, er
aflastning pd plejehjem.

De pdrgrende er sdledes positive over for den hjelp, de far, men samtidigt oplever

de, at omfanget af hjelpen er utilstrekkelig til at fd hverdagen til at fungere. | fokus-
gruppeinterviewene peges der pd, at de pargrende i forbindelse med hjemmehjalp og
aflastning pd plejehjem oplever, at de mgder personale, som ikke har de tilstrekkelige
kompetenceriforhold til at kommunikere med pargrende og demensramte borgere
ogiforlengelse heraf heller ikke yder den omsorg og pleje, som den demensramte
borger har brug for.

“At fd fri til andre aktiviteter” er det behov, som flest pdrgrende legger vaegt pd. Mange
pargrende gnsker sig mere fleksibilitet i forhold til tidspunkter for aflastning. Eksem-
pelvis gnsker de at have mulighed for at blive aflastet om aftenen og i weekender.
Derudover pdpeger de interviewede pdrgrende, at det ikke er tilfredsstillende, at der
ikke kan gives garanti for tidspunktet for aflastning. Da aflastningspladserinogle



kommuner ogsd fungerer som akutpladser, kan det forekomme, at pargrende alligevel
ikke kan fa den aflastningsplads pa det tidspunkt, som vedkommende har fdet tilsagn
om.

En tidligere undersg@gelse viste, at pargrende til mennesker med en demenssygdom
er tilbageholdende med at sgge st@tte. | n@rverende undersggelse er det blevet
belyst n@rmere, hvilke barrierer der eri forhold til, at pargrende benytter sig af de
eksisterende tilbud. Pa baggrund af undersggelsen kan der peges pd fglgende barrie-
rer:

e De fleste egtefaeller/samlever vil grundlaeggende gerne passe deres demensramte
familiemedlem selv

e Mange pdrgrende vurderer,at kommunens tilbud om aflastning er utrygt for det
demensramte familiemedlem

e Ddrlige oplevelser med aflastningstilbud

e Mange pdrgrende synes, at han/hun ikke kender indholdet af tilbuddet

e De pargrendes tilsidesattelse af egne behov kan vaere medvirkende til, at de ikke
far den hjelp, de har behov for til at fa hverdagen til at fungere

e Tilbuddenes manglende fleksibilitet - eksempelvis i forhold til tid, sted mm.

e Borgeren med demenssygdommen fgler sig mest tryg i hjemmet og gnsker ikke at
tage imod tilbud om dagcenter eller aflastning pa plejehjem

e Mangel pa malrettede tilbud til yngre demente

I n@ervaerende analyse er der ud over barriererne ogsd blevet undersggt, hvad de parg-
rende vaegter sarligt hgjt, nar de skal overlade deres demensramte familiemedlem til
andre. Det er fglgende faktorer, som er mest relevante for de pargrende:

e Attilbuddetim@gdekommer den demensramtes behov
e Kendte omgivelser
e Uddannet personale

De kommunale tilbud kan forventes at blive mere attraktive for de pargrende, hvis
man imgdekommer disse faktoreriaflastningstilbuddene. At hjzlpe de pdrgrende
med at overkomme de fglelsesmassige barrierer i forhold til at tage imod tilbud ved-
rgrende aflgsning og aflastning spiller ligeledes en rolle i denne sammenhang.

17 Kommunernes Landsforening, 2008, Kortlegning af demensindsatsen i kommunerne
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OPMARKSOMHEDSPUNKTER

Pd baggrund af undersggelsen kan der peges pd fglgende opmarksomhedspunkter:

Yngre mennesker med demens

Ifglge ®gtefxller/samlever til yngre mennesker med demens mangler der tilbud, som
er skreeddersyet og malrettet denne gruppe. Udfordringen i denne sammenhang er
ofte, at antallet af yngre mennesker med demensién kommune er ikke serlig stor.

Samarbejde mellem de pargrende og de professionelle

Der er mange ressourcestarke personer blandt pdrgrende til mennesker med demens,
som kan bidrage med forskellige aktiviteter, der kommer borgeren med demens til
gavn, og som ogsa kunne lette det professionelle personales indsats. Pargrende yder

i forvejen en stor del af pleje- og omsorgsarbejdet, og de har et gnske om, at deres
indsats koordineres med personalets indsats. Pargrende vil gerne betragtes som en
ressource og gnsker at samarbejde med det professionelle personale.

Fleksibilitet i forhold til aflastningsmuligheder

Pargrende gnsker sig fleksibilitet i forhold til at blive aflastet pd flere niveauer. For det
fgrste opfattes dagcenterets dbningstider som ufleksible. Mange pargrende gnsker
mulighed for at blive aflastet om aftenen, i weekender eller pd helligdage. Lange
lukketider i forbindelse med ferier kan ogsd vaere en ekstra belastning for de pdrgren-
de. For det andet oplever mange pargrende, at deres demensramte ®gtefzlle eller
foraelder ikke vil modtage tilbud om dagcenteret, da vedkommende fgler sig mest tryg
i de kendte hjemlige omgivelser.

Et gget fokus pd samarbejde med frivillige pd &ldreomrddet kunne bidrage til at skabe
mere fleksible muligheder i forbindelse med aflgsning af pargrende til mennesker
med demens. Frivillige kunne i hgjere grad end nu fungere som besggsven eller som
ledsager til den demensramte i forhold til aktiviteter uden for hjemmet.

Personale med szrlige kompetencer i demens

Ndr pdrgrende skal overlade deres demensramte pdrgrende i andres varetaegt, er en
af de vigtigste faktorer for dem, at det pdgaldende personale har viden om diverse
demensdiagnoser og er uddannet til at arbejde med demensramte borgere pd et hgjt
fagligt niveau. Det fremgdr af undersggelsen, at nogle pargrende har det indtryk, at de
professionelle medarbejdere fx i hjemmeplejen eller i forbindelse med et aflastnings-
ophold ikke er tilstraekkeligt uddannet til at levere ydelser til borgere med en demens-
sygdom. Dette ggr bdde den raske pdrgrende og den demensramte borger utryg.

Aflastningstilbud

Mange pdrgrende har en negativ opfattelse af aflastningstilbud pa plejehjem. Pargren-
de papeger, at de ikke synes, at deres demensramte @gtefelle eller forzlder far den
pleje og omsorg, som vedkommende har brug for. Hvis man ikke kan fa den samme
aflastningsplads pd samme plejehjem, opleves det som utrygt for den demensramte




borger. Demenskoordinatorer pegeri denne sammenhang p4d, at det kan vaere meget
svert for pdrgrende at overlade deres @gtefzller eller foreldre i andres varetegt. De
interviewede demenskoordinatorer peger pd, at kommunikationen mellem personalet
og de pargrende spiller en stor rolle i forhold til, at den pdrgrende kan fgle sig tryg ved
at overlade sin egtefeelle eller forelder i andres varetaegt.

Tilbuddets tilgengelighed og indhold

De pdrgrende navner ofte, at de ikke anvender tilbuddene, fordi de mangler viden
oginformation om, hvad der foregdr i dagcentrene, og at dette er med til at ggre dem
utrygge. Derudover mangler nogle pargrende viden om tilgengeligheden af forskel-
lige tilbud som f.eks. ledsagerordningen. Da det fremgar af undersggelsen, at der kan
vaere variation i, hvordan ledsagerordningen udmegntes, vil en afklaring af muligheder
af denne ordning for mennesker med demens bidrage til en mere ensartet praksis.

Psykisk stotte

Pargrende til demensramte efterspgrger ikke kun muligheder for at modtage praktisk
hjelp, men ogsa psykisk stgtte for at bearbejde de mere fglelsesmassige udfordrin-
ger. For atimgdekomme dette behov tilrddes det fortsat fokusere pd pargrendegrup-
per, pdrgrendeskoler og tidlig st@tte og rddgivning generelt og mulighed for en én til
én samtale med en demenskoordinator.
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