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Formål i forskningsprojektet

At undersøge behov for hjælp og støtte blandt pårørende til mennesker med 

demens og udvikle et spørgeskema til vurdering af pårørendes behov for hjælp.

DeCANT- The Dementia Carer Assessment of Support Needs Tool
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Baggrund

• Definition pårørende: 

”Et familiemedlem, ægtefælle/partner eller ven, som giver praktisk

hjælp og/eller personlig omsorg i hverdagen til en nærtstående med 

demens. Den pårørende hjælper ud fra personlig motivation og ikke

økonomisk belønning.”

4 PhD Trine Holt Clemmensen

(Medical directorate and Nursing directorate. NHS 

England’s commitment to carers. NHS England. May 2014) 
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Background

• Mennesker med demens (Taudorf et al. 2019)

• Progredierende neurodegenerativ sygdom med svækket kognitiv funktion til
følge (WHO 2017, Wortmann 2014)

• Behov for uformel og formel pleje og omsorg (Bunn 2014)

• >400,000 pårørende (Alzheimerforeningen 2019)

• Trivsel,   fysisk og psykisk sygdom,  dødelighed (Pinquart & Sørensen 2007)



Baggrund

• Hvad ved vi om pårørende?

• Familiær relation

• Kvinde

• Voksne børn

• Oftest flere om rollen

• Vanskelig rolle fordi:

• Varetages over lang tid

• Progression af sygdom indebærer ofte adfærdsændringer

• Skal hjælpe den ”syge” med at bevare egen integritet og samtidig lære nye 
kompetencer selv.

• ”Sandwich”
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(Cheng et al 2017)

(Alzheimerforeningen 2018)



Baggrund

Så hvad er problemet? 

Behovs paradox!

(Boots et al 2015)
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Fokus på tab

Negative følelser

Fokus på det positive 

Tilpassede 

forventninger

Accept af situation

Tidligt i forløb                          Sent i forløb

Kende egne behov

PhD Trine Holt Clemmensen



Mange trin i et udviklingsdesign

• Definition af 
begrebet

Trin 1

• Valg af 
målemetode

Trin 2

• Udvikling af 
spørgsmål

Trin 3

• Scoring af 
spørgsmål

Trin 4

• Pilot test

• Evaluering

• Justering

Trin 5

• Field-test

• Evaluering

• Justering

Trin 6

Fortsat evaluering
af måle-

egenskaber

Studie 1 og Studie 2 Studie 3
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(De Vet et al. 2011)



Formål

• At afklare specifikke behov for støtte hos pårørende til person med demens

Design

• Kvalitativt interview studie

• Fokusgrupper og individuelle

interviews med pårørende og

sundhedsprofessionelle
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Materiale og metode

Dataindsamling

• Interview guide (15 tekstkort)

Dataanalyse

• Induktiv indholdsanalyse



Resultater

Deltagere 

Pårørende (n=23) Sundhedsprofessionelle (n=13)
Køn (kvinde)

15
Køn (kvinde)

13

Alder, gennem-

snit (bredde)
64.7 (34-83)

Alder, gennem-

snit (bredde)
47.8 (31-62)

Relation Hustru 6 Uddannelse Sygeplejerske 4

Husbond 6 Terapeut 2

Datter 5 Social og sund-

hedsassistent

5

Søn 2 Social og sund-

hedshjælper

2

Svigerdatter 1 Erfaring i år, 

gennemsnit

(bredde)

14.4 (3-30)

Søster 2

Ven 1

Samboende Ja 13

Nej 10

Diagnose hos

person med 

demens

Alzheimer’s 16

Vaskulær 1

Andet 5

Ved ikke 1

Sygdomsgrad Let 3

Moderat 9

Svær 9

Død 2
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Centrale fund 
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Hverdagslivet med demens Fokus på sig selv

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelse

Pårørendes behov 
for støtte

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'I know his needs better than my

own' - carers' support needs when caring for a person with dementia. Scand J Caring Sci. 2020 May 15)
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Hverdagslivet med demens Fokus på sig selv

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

Pårørendes behov 
for støtte

“Dengang boede hun 17 km væk og… nogle gange… så skete der noget... Og hun var så

ked af det, men når jeg kom derhen, så var der slet ikke sket noget særligt…” (Datter)

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'I know his needs better than my

own' - carers' support needs when caring for a person with dementia. Scand J Caring Sci. 2020 May 15)



Centrale fund 
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(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'I know his needs better than my

own' - carers' support needs when caring for a person with dementia. Scand J Caring Sci. 2020 May 15)

Hverdagslivet med demens Fokus på sig selv

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

Pårørendes behov 
for støtte

”Jeg tror jeg kender hans behov bedre end mine egne” (eks-kone)



Centrale fund 
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Hverdagslivet med demens Fokus på sig selv

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

Pårørendes behov 
for støtte

“Og det er noget af det der mangler, at de kontakter dig og fortæller hvordan

det går…Men jeg skal altid selv spørge” (søster)

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'I know his needs better than my

own' - carers' support needs when caring for a person with dementia. Scand J Caring Sci. 2020 May 15)



Centrale fund 
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Hverdagslivet med demens Fokus på sig selv

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

Pårørendes behov 
for støtte

“Mange pårørende fortæller, at de gerne vil fokusere på de gode oplevelser, 

men de har så svært ved selv at få det gjort.” (SSA) 

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'I know his needs better than my

own' - carers' support needs when caring for a person with dementia. Scand J Caring Sci. 2020 May 15)



• International klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsættelse og 
helbredstilstand (ICF) (World Health Organization 2001)

Omgivelses 

faktorer

Personlige 

faktorer

Kroppens funk-

tioner og anatomi
Aktiviteter Deltagelse

Helbredstilstand

Kontekstuelle faktorer

Funktionsevne

Diskussion



• International klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsættelse og 
helbredstilstand (ICF) (World Health Organization 2001)
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Konklusion

• Pårørende generelt ikke klar over deres behov 

• Komplekse behov relateret til kontekst (tid, fysisk, socialt og personligt)

• Pårørende har behov tilfælles uafhængig af relation til person med 

demens, sværhedsgrad demens og om omsorg gives i hjem/plejebolig



Implikationer for praksis

 Sundhedsprofessionelle bør have en særlig opmærksomhed på at 

identificere pårørendes egne behov for støtte i deres rolle

 Mange aktører i demenspraksis og derfor er kompetencer i 

tværprofessionelt samarbejde og kommunikation nødvendige

 En rehabiliterende og dermed personcentreret tilgang vil give mulighed 

for at imødekomme pårørendes behov – men hvordan gør vi det?!
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